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Im Zuge der Nachfolgeregelung suchen wir per November 2019 eine(n) neue(n)

PRASIDENT/IN

Ihre Aufgaben

Zusammen mit lhren Kolleginnen und Kollegen des Vorstandes planen, steuern und Uberwachen Sie die
Geschaftstatigkeit und die laufende strategische Weiterentwicklung von palliative ch. Neben der
Weiterentwicklung als Fachgesellschaft fur Palliative Care in der Schweiz baut palliative ch auch Leistungen fur
die Bevolkerung auf und aus. Sie leiten das Vorstandsgremium als strategisches Fiihrungsorgan und sind der/die
direkte Vorgesetzte und Ansprechpartner des Geschaftsfihrers. Sie vertreten palliative ch nach aussen und
pflegen den Kontakt mit den massgebenden Austauschpartnern. Die Aufgaben erfordern ein grundsatzlich
ehrenamtliches Arbeitspensum von bis zu 20/30% im Jahr.

Ihr Profil
Personliche Voraussetzungen:
= Tatigkeit und aktives Netzwerk im Bereich Palliative Care, der Gesundheitspolitik oder in verwandtem
Fachgebiet
= |dentifikation mit den Zielsetzungen von palliative ch und Palliative Care
= Erfahrung in Fihrung/Mitwirkung auf strategischer Ebene
= Unternehmerisches Denken und Entscheidungsstarke, gute analytische und konzeptionelle Fahigkeiten
= Teamplayer, Konsensfahigkeit, ausgepragte Sozialkompetenz, Kommunikationsstarke
= |ntegrative, kritik- und konfliktfahige Personlichkeit mit partizipativem Fuhrungsstil
= Muttersprache Deutsch, Franzosisch oder Italienisch (mindestens passive Kenntnisse in Deutsch oder
Franzosisch, aktiv wiinschenswert)
= Englischkenntnisse (mindestens passiv, aktiv wiinschenswert)
= Bereitschaft, die eigenen Ressourcen und Erfahrungen in den Verein einzubringen

=  Fach- und Spezialkenntnisse:

= Fihrungserfahrung, Erfahrung in Unternehmensfiihrung (Non-Profit oder Profit-Organisationen)

= Gute Kenntnisse in einem oder mehreren Bereichen wie Finanzen, Fundraising, Gesundheits- und
Sozialwesen, Marketing, Organisation, Recht, Organisation usw.

= Spezialkenntnisse in Palliative Care

Wir bieten:

= die Moglichkeit, die weitere Professionalisierung von palliative ch aktiv zu unterstiitzen

= die Gelegenheit, sich verantwortungsvoll und gestaltend auf der Ebene der strategischen Fihrung und
der anspruchsvollen Weiterentwicklung einer national wirkenden Non-Profit-Organisation einzubringen

= die Moglichkeit, sich aktiv in die Willensbildung und Entscheidungsfindung einbringen zu kénnen

= eine Aufgabe, bei der Sie sich sinnstiftend in der Thematik Leben, Sterben, Tod und Palliative Care
engagieren kénnen

= die Abgeltung von Spesen und einen Leistungsausweis fir den Einsatz

Weitere Informationen Gber den Verein finden Sie unter www.palliative.ch
Bei Interesse senden Sie Ihre Bewerbungsunterlagen an:
Walter Brunner (Geschéftsfiihrer), palliative ch, Bubenbergplatz 11, 3011 Bern

oder per E-Mail an walter.brunner@palliative.ch

Bei Fragen steht Ihnen Frau Monika Obrist (Prasidentin) gerne unter monika.obrist@pallnetz.ch zur Verfigung.
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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

am Nationalen Palliative Care Kongress
im letzten November in Biel war auch
Zeit flr das Jubildaum 30 Jahre palliati-
ve ch (siehe S. 13). Der Palliative-Care-
Pionier Roland Kunz erzahlte, dass er
bei einem friiheren Kongress vom da-
maligen Bundesrat Pascal Couchepin,
der dort eine Rede halte sollte, etwas
unwirsch gefragt wurde, was diese
Palliative Care Uberhaupt sei — etwas
Religioses etwa? Diese Zeiten sind zum
Glick vorbei. Palliative Care ist heute
ein weitherum geschatztes Pflege- und
Betreuungskonzept, das sich wachsen-
der Bekanntheit erfreut.

Das heisst jedoch nicht, dass die
Palliative-Care-Welt eine heile ware.
Die wachsenden Aufgaben fordern
palliative ch enorm — personell, aber
auch finanziell. Der Vorstand und die
Geschaftsflihrung haben deshalb vor-
geschlagen, die Mitgliedsbeitrage zu
erhohen. Dies hat zu kontroversen,
aber auch engagierten Diskussionen
geflhrt. Dazu finden Sie ebenfalls
mehr in dieser Ausgabe (siehe S. 57).

Ich wiinsche lhnen einen wunderbaren
Frihling!

Herzlich griisst Sie

B ik Rl
Christian Ruch
Redaktor «palliative ch»

= [ ] [ ]
Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs,

lors du Congres National des Soins Pal-
liatifs en novembre dernier a Bienne,
c'était aussi le temps pour le jubilé
des 30 ans de palliative ch (voir p. 14).
Le pionnier des soins palliatifs, Roland
Kunz, a raconté que lors d'un congres
précédent, le conseiller fédéral d'alors,
Pascal Couchepin, qui devaity pronon-
cer un discours, lui avait demandé de
facon un peu bourrue en quoi consis-
taient au juste ces soins palliatifs — si
c'était quelque chose de religieux?
Heureusement, cette époque est ré-
volue. Aujourd'hui, les soins palliatifs
sont un concept de soins et de prise
en charge largement apprécié qui jouit
d'une popularité croissante.

Cependant, cela ne signifie pas que le
monde des soins palliatifs serait un
monde idéal. Les taches croissantes
exigent beaucoup de palliative ch —en
termes de personnel, mais également
de ressources financiéres. Le comité et
la direction ont donc proposé d'aug-
menter les cotisations. Cela a conduit
a des discussions controversées, mais
aussi a engagées. Vous en saurez éga-
lement plus a ce sujet dans ce numéro
(voir p. 58).

Je vous souhaite un merveilleux prin-
temps!

Avec mes chaleureuses salutations,

Christian Ruch
Rédacteur «palliative ch»

Editoriale

Care lettrici e lettori,

il congresso nazionale di cure palliative
tenutosi il novembre scorso a Bienne &
stato anche occasione per festeggiare
il 30° anniversario di palliative ch (vedi
p. 15). Roland Kunz, uno dei pionieri
delle cure palliative, ha raccontato che
durante uno dei primi congressi il con-
sigliere federale dell'epoca Pascal Cou-
chepin, che doveva tenere un discorso
in quell'occasione, gli chiese in modo
un po' brusco cosa fossero in sostan-
za le cure palliative — forse qualcosa
di religioso? Per fortuna questi tempi
sono passati. Le cure palliative oggi
sono un concetto di cure e di assisten-
za ampiamente apprezzato e che gode
di sempre maggiore visibilita.

Questo pero non significa che il mon-
do delle cure palliative sia perfetto. |
crescenti compiti sollecitano notevol-
mente palliative ch — sia dal punto di
vista del personale che finanziario. Il
comitato e la direzione hanno quindi
proposto di aumentare i contributi dei
membri. Questo ha portato a discus-
sioni controverse e impegnate. Potete
trovare maggiori informazioni in meri-
to in questa edizione (vedi p. 60).

Auguro a tutti una fantastica prima-
veral

Cordiali saluti,

Christian Ruch
Redattore di «palliative ch»



NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2018
Mit «Liebe, Lachen, Freundschaft» sich und anderen
Sorge tragen — der erste Kongresstag

«Gemeinsam Sorge tragen» —unter diesem Motto stand der Nationale Palliative Care Kongress vom 14. bis 15.11.2018
in Biel. Er bot wieder ein prall gefiilltes Programm mit zahlreichen spannenden Vortridgen und Priasentationen.

Begonnen hatte der Kongress diesmal eigentlich schon am
Vorabend: mit der Delegiertenversammlung von palliative
ch (siehe gesonderten Bericht auf S. 57) sowie einer Lesung
mit dem Schriftsteller Urs Faes. Er sammelt Erfahrungen als
schriftstellerischer Beobachter auf der Onkologiestation
im Kantonsspital Aarau, was ihn ebenso stark gepragt und
beriihrt hat wie seine eigene Betroffenheit als Patient. Sei-
ne beiden Blicher «Paarbindung» und «Halt auf Verlangen»
haben diese Erfahrungen verarbeitet. Faes sprach von zwei
Staatsburgerschaften, der des Gesunden und der des Kran-
ken. Die Diagnose sei die Schwelle, die alles verandere. Sie
sei die niederschmetternde Hiobsbotschaft, die langsam
ins Bewusstsein sickere. Krankheit sei eine Metapher fir die
menschliche Fragilitdt. Dieses «poros Sein» sei den Pflegen-
den und Arzten allerdings zu wenig bewusst.

Zahlreiche Krankengeschichten zu kennen habe ihm rein
gar nichts geholfen, als er selber eine schlechte Diagnose
bekam. Diese Welten von Traurigkeit, Verunsicherung und
Angst konne man nicht als bedeutsam genug einschat-
zen, denn die Betroffenen erlebten einen Bruch an Selbst-
Permanenz, der zu Orientierungslosigkeit und einer gewis-
sen Scham fuhre. Krankheit sei eine Krankung, so Faes, und
er zitierte in diesem Zusammenhang Ingeborg Bachmann:
«Es ist die Holle fur einen Menschen, diese Einsamkeit des
Kranken.»

Faes' Fazit: Der Kranke sei «pra-nekrologisch», wie es der
franzdsische Philosoph Jacques Derrida formuliert hat.
Der Patient ziehe Bilanz und frage sich: Warum gerade ich?
Wichtig sei in dieser Situation, aktiv zu werden, dies kdnne
die Lebensfreude und die Ich-Erfahrung zuriickgeben. Eine
palliative Betreuung sollte schnell nach der Diagnose erfol-
gen, auch wenn es noch eine kurative Perspektive gibt. Das
handelnde Ich brauche die palliative Betreuung mehr denn
je —denn der Kranke misse entweder einen Weg zurtick in
den Alltag oder ins Sterben finden.

Sorge fiir Sterbende ein Menschenrecht

Der erste Kongresstag widmete sich den sorgenden Ge-
meinschaften. Julian Abel, Direktor der britischen Orga-
nisation Compassionate Communities, wies darauf hin,
dass soziale Beziehungen —also die Liebe, das Lachen und
die Freundschaft — den effizientesten positiven Effekt auf
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die Lebenserwartung hatten. Die Institutionen der Spezi-
alisierten und Allgemeinen Palliative Care sollten mit den
diversen Akteuren der Compassionate Community und
zivilgesellschaftlichen Institutionen zusammenarbeiten.
Denn wenn einer dieser Akteure ausfalle, verschlechtere
sich die Situation. Dabei solle nicht nur der Patient im Zen-
trum stehen, sondern auch die sorgenden Personen und
das Netzwerk, das sie bilden. Compassionate Community
heisse, ein Netzwerk rund um die sorgenden Personen in
den Familien entstehen zu lassen, z.B. indem die Sorge-
Kapazitaten in der Nachbarschaft der erkrankten Person
gestarkt werden. Zu dieser Vernetzung konnten auch
technische Mittel wie Skype, FaceTime etc. eingesetzt wer-
den. Fur Abel ist der Zugang zu Palliative Care eine funda-
mentale Frage sozialer Gerechtigkeit. Die Compassionate
Communities kénnten die Palliative Care verandern — und
damit auch die Medizin.

Der deutsche Soziologe, Philosoph und Politikwissenschaft-
ler Klaus Wegleitner stellte fest, dass es in den westlichen
Gesellschaften die Sehnsucht nach der verlorenen Gemein-
schaft gebe. Dies sei nicht so sehr eine riickwartsgewandte
Romantisierung von Gemeinschaft und Familie, sondern
eher eine Gegenbewegung zur Tendenz, dass die Sorge in
einer entfesselten Marktwirtschaft, die alle Lebensberei-
che durchdringe, immer mehr zur Ware werde. Wegleit-
ner stellte einige Modelle der Caring bzw. Compassionate
Communiy vor, so etwa aus Winterthur, Bern, Luzern und
der Ostschweiz. Es gebe im deutschsprachigen Raum ganz
unterschiedliche Initiativen, doch sei ein Ubergreifender,
nationaler Rahmen erst am Entstehen oder fehle noch. Al-
lerdings sei die Caring Community ein lebendiger Prozess,
der nicht von oben gesteuert werden konne. Es gehe darum,
an das anzuknupfen, was schon bestehe, ausserdem um ein
kollektives Lernen auf der Basis des Wissens, der Weisheit
und der Erfahrungen der Menschen vor Ort und mit einer
sorgenden Lebensphilosophie als Haltung. Die Caring Com-
munity sei dann gelungen, wenn der Briickenschlag zu an-
deren Bevolkerungsgruppen, zum Fremden, Unvertrauten
gelinge. So etwa wahrzunehmen, wenn plotzlich der Blu-
menschmuck am Balkon des Nachbarn fehlt und dies ein
Indiz sein konne, dass etwas nicht stimmt.

Philip J. Larkin, Professor fir Palliative Care an der Univer-
sitdt Lausanne, betonte, dass die Sorge in der Gemeinschaft
vor allem die Sorge in der und durch die Familie betreffe.



Der Schriftsteller Urs Faes sammelt Erfahrungen als schriftstellerischer Beobachter auf der Onkologiestation im Kantons-
spital Aarau.

Deshalb misse man sie zu dieser Sorge befahigen und dir-
fe als Fachperson davor keine Angst haben. Die Compassio-
nate Communities seien essenziell fiir die soziale Gerechtig-
keit, Palliative Care und Hospiz-Bewegung mussten ein Teil
von ihr sein und sie unterstiitzen, um auch in einigen Jahr-
zehnten noch zu bestehen. Dazu gehore auch, die funda-
mentale Rolle der Freiwilligen zu berlicksichtigen, die mehr
machten, als nur das Blumenwasser im Patientenzimmer
zu wechseln. «Die Sorge fiir sterbende Menschen ist ein
Menschenrecht!», so Larkin. Das aber reiche nicht aus, weil
Schwerkranke viele konkrete Probleme hatten, auch sozialer
und finanzieller Natur.

Heidi — ein Fall fiir die KESB?

Der Schweizer Theologe Ralph Kunz zeigte sich davon tber-
zeugt, dass ohne pflegende Angehorige das Gesundheits-
system zusammenbrechen wiirde. Die Sorgekultur wecke
die Nostalgie nach der Grossfamilie, doch wie Johanna
Spyris Buch «Heidi» zeige, sei die Realitat eine ganz andere
gewesen: Der Ohi ware heute ein Fall fur die Kindes- und
Erwachsenenschutzbehorde (KESB), ebenso wie Heidi
selbst. Die Kirche habe eine lange Tradition als sorgende
Community. Zur Sorge gehore allerdings auch die Sorge um
sich selbst. Theologisch gesprochen gehe es um die Liebe
zu Gott, sich selbst und dem Nachsten. Dies sei sozusagen
die DNA einer theologischen Sicht der Community Care.
Kunz stellte das Projekt KiPa vor. Die Abklrzung steht fir
«Kirchliche Freiwillige in der Gemeindepflege: Entlastungs-

angebot fir pflegende Angehorige». Bei diesem Angebot
geht es darum, dass kirchliche Freiwillige in die Pflege ein-
bezogen werden, um pflegende Angehorige zu entlasten.
Es gehe, so Kunz, um die Entlastung fur die «Heldinnen und
Helden des Alltags».

Jeanine Kosch, Fachverantwortliche fur Palliative Care bei
der Schweizerischen Bischofskonferenz, und ihr Kollege
Matthias Fischer, Fachbeauftragter fir Palliative und Spiri-
tual Care der evangelisch-reformierten Kirche Zurich, the-
matisierten Seelsorge als palliative Begleitung in den Kirch-
gemeinden und Pfarreien. Die Sorge fur die Seele gehdre
zur palliativen Begleitung wie die Sorge um ein adaquates
Schmerzmanagement. Denn allen an der Pflege Beteiligten
musse die Sorge um den ganzen Menschen ein Anliegen
sein. Kirchgemeinden und Pfarreien versuchten, die Einheit
in der Vielfalt zu leben, doch sei es nicht immer einfach, spi-
rituelle Heimat zu sein ohne einzuengen. Ebenso sei es nicht
einfach, den Blick Uber das Jetzt hinaus zu wagen, hinein in
die Transzendenz, da man ja selber auch nicht wisse, wie es
nach dem Tod sein wird. Notig sei deshalb auch in Pfarreien
und Kirchgemeinden ein Qualitdtsmassstab, um nicht be-
liebig zu sein.

Die Spitalseelsorgerin und Pfarrerin Karin Kaspers-Elekes
machte darauf aufmerksam, dass sich die gemeinsame
Sorge bereits in den interprofessionellen Teams abbilde, zu
der auch Angehorige und Freiwillige zahlten. Schwindende
soziale Netze seien aber fiir die Palliative Care eine Heraus-
forderung: Wo und wie sind die Orte zu finden, wo es sich



Bereits legendcir: die Rap(!)-Einlage von Steffen Eychmiuiller
(links) und Roland Kunz!

lohnt, ein Leben zu Ende zu leben? Als nachahmenswertes
Beispiel nannte die Referentin die Ostschweiz: Hier gebe
es zwar unterschiedliche kantonale Gesundheitssysteme,
aber Uberall wollten die Kranken im vertrauten Umfeld
verbleiben. Die Realitat sehe allerdings leider oft anders
aus. Im Jahre 2007 war eine Studie im Palliativzentrum St.
Gallen Ausgangspunkt fur ein lokales Netzwerk, das den
individuellen Handlungsspielraum erweitert habe. Ein sol-
ches Netzwerk brauche tragfahige Knotenpunkte. palliative
ostschweiz unterstitze diese Netzwerkbildung in Regionen
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und Gemeinden auf Basis eines Leitfadens. Inzwischen be-
stlinden 20 Foren als regionale, gemeindliche Netzwerke
an der Basis. Diese Foren brauchten eine Kerngruppe aus
diversen Bedurfnisdimensionen. Zu den Foren zahlten Hei-
me, Spitex, Briickendienste und viele andere Akteure. Dies
gewahrleiste eine koordinierte Versorgung und Information
der Bevolkerung vor Ort, gleichzeitig aber auch die notige
fachliche Qualitat.

Nach Catherine Hoenger, die das Gesundheitsnetzwerk in
der Waadt vorstellte (siehe Artikel S. 25), bot Claudia Ga-
mondi einen Blick in die Palliativversorgung des Kantons
Tessin. Dort besteht seit 2014 eine kantonale Palliative-
Care-Strategie. Es existiere sowohl ein Netzwerk flr die
spirituellen Bedurfnisse in der Spezialisierten Palliative
Care als auch ein Netzwerk der Palliativmediziner/innen,
so dass die Patientinnen und Patienten immer denselben
Ansprechpartner in der Seelsorge sowie denselben Arzt
hatten. Wichtig sei der Teambildungsprozess, dies schon
angesichts der schwierigen Geografie des Tessins.

Seinen Ausklang fand der Tag nach diesen zahlreichen
Referaten und den dazwischen angebotenen Parallelsemi-
naren mit der Vorstellung des Films «Sub Jayega — Die Suche
nach dem Palliative-Care-Paradies» von Fabian Biasio und
Stephan Rathgeb, der im Auftrag und zum 30-Jahr-Jubildaum
von palliative ch entstand. Ausserdem durften sich die die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer auf den Gesellschafts-
abend freuen, der einmal mehr eine der legendaren Rap(!)-
Einlagen von Steffen Eychmiiller und Roland Kunz bot ...

Zum zweiten Kongresstag siehe S. 16.

Christian Ruch

fragen und antworten aus anthroposophischer sicht
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2018
Prendre soin de soi et des autres avec «xamour,
rire, amitié» —le premier jour du congres

«Prendre soin ensemble» — telle était la devise du congrés national de soins palliatifs qui s'est tenu les 14 et 15 no-

vembre 2018 a Bienne. Il offrait de nouveau un programme complet avec de nombreuses conférences et présenta-

tions passionnantes.

Cette fois-ci, le congres avait déja commencé la veille au
soir: avec l'assemblée des délégués de palliative ch (voir le
rapport séparé p. 58) ainsi qu'avec une lecture de I'écrivain
Urs Faes. Il collectionne des expériences en tant qu'observa-
teur littéraire dans le service d'oncologie de I'H6pital canto-
nal d'’Aarau, ce qui I'a tout autant marqué et touché que le
fait d'étre lui-méme concerné en tant que patient. Ses deux
livres «Paarbindung» et «Halt auf Verlangen» ont traité de
ces expériences. Faes parlait de deux citoyennetés, celle des
personnes saines et celle des malades. Le diagnostic serait
le seuil qui changerait tout. Ce serait la mauvaise nouvelle
dévastatrice qui s'infiltrerait lentement dans la conscience.
La maladie serait une métaphore de la fragilité humaine.
Cet «&tre poreux» serait cependant trop peu connu du per-
sonnel soignant et des médecins.

Connaitre de nombreuses histoires médicales de patients
ne l'aurait pas du tout aidé quand il a recu lui-méme un
mauvais diagnostic. Ces mondes de tristesse, d'insécurité et
de peur ne pourraient pas étre considérés comme suffisam-
ment significatifs, car les personnes touchées auraient une
rupture de leur propre permanence ce qui entrainerait une
désorientation et une certaine honte. Selon Faes, la maladie
serait une offense et dans ce contexte, il cite Ingeborg Bach-
mann: «C'est I'enfer pour un étre humain, cette solitude des
malades.»

La conclusion de Faes: le patient serait «pré-nécrologique»,
comme l|'a formulé le philosophe francais Jacques Derrida.
Le patient ferait le point et se demanderait: pourquoi moi?
Dans cette situation, il serait important de devenir actif,
cela pourrait redonner la joie de vivre et I'expérience de soi.
Les soins palliatifs devraient étre fournis rapidement apres
le diagnostic, méme s'il y a encore une perspective curative.
Lego agissant aurait plus que jamais besoin de soins pallia-
tifs — car le patient devrait retrouver soit le chemin de la vie
quotidienne soit celui qui mene a la mort.

Soins pour les mourants: un droit de 'homme

La premiere journée du congres a été consacrée aux com-
munautés d'entraide. Julian Abel, directeur de l'organisa-
tion britannique Compassionate Communities, a souligné
que les relations sociales —amour, rire et amitié — auraient

l'effet positif le plus efficace sur I'espérance de vie. Les
institutions de soins palliatifs spécialisés et généraux de-
vraient coopérer avec les divers acteurs de Compassionate
Community et des institutions de la société civile. Car sil'un
de ces acteurs échouait, la situation se détériorerait. Ce ne
serait pas seulement le patient qui devrait étre au centre,
mais aussi les soignants et le réseau qu'ils forment. Com-
passionate Community signifierait créer un réseau autour
des personnes soignhantes dans les familles, par exemple
en renforcant les capacités de soins dans le voisinage de la
personne malade. Des moyens techniques tels que Skype,
FaceTime etc. pourraient également étre utilisés pour ce
réseautage. Pour Abel, I'accés aux soins palliatifs est une
question fondamentale de justice sociale. Les Compassio-
nate Communities pourraient changer les soins palliatifs —
et avec eux la médecine.

Le sociologue, philosophe et politologue allemand Klaus
Wegleitner a constaté que dans les sociétés occidentales il y
aurait une aspiration a lacommunauté perdue. Il ne s'agirait
pas tant d'une romantisation rétrograde de la communauté
et de la famille, mais plutét d'un contre-mouvement face
a la tendance ou les soins dans une économie de marché
déchainée qui impregne tous les domaines de la vie de-
viendraient de plus en plus une marchandise. Wegleitner
a présenté quelques modeles de Caring Community ou
Compassionate Community, comme ceux de Winterthur,
de Berne, de Lucerne et de la Suisse orientale. Il existe des
initiatives trés différentes dans le monde germanophone,
mais un cadre national global n'en serait qu'a ses débuts
ou ferait encore défaut. Cependant la Caring Community
est un processus vivant qui ne pourrait pas étre controlé
d'en haut. Il s'agirait de s'appuyer sur ce qui existerait déja,
il s'agirait aussi d'un apprentissage collectif basé sur les
connaissances, la sagesse et I'expérience des populations
locales, associé a une philosophie bienveillante de la vie en
tant qu'attitude. La Caring Community serait une réussite
lorsque le pont vers les autres groupes de la population,
vers |'étranger, vers l'inconnu réussirait. Par exemple, remar-
quer quand soudainement la décoration florale manque sur
le balcon du voisin et que cela pourrait étre une indication
que quelque chose ne va pas.

Philip J. Larkin, professeur de soins palliatifs a I'Université
de Lausanne, a souligné que la préoccupation dans la com-
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munauté concernerait avant tout les soins prodigués dans
et par la famille. C'est pourquoi il faudrait I'habiliter a prodi-
guer ces soins et on ne devrait pas en avoir peur en tant que
spécialiste. Les Compassionate Communities seraient es-
sentielles a la justice sociale, les soins palliatifs et les mou-
vements des hospices devraient en faire partie et les sou-
tenir afin d'exister encore dans quelques décennies. Cela
inclurait également la prise en compte du réle fondamental
des bénévoles qui ne se contenteraient pas de changer 'eau
des fleurs dans la chambre du patient. «Les soins aux mou-
rants sont un droit de I'nommel», selon Larkin. Mais ce ne
serait pas suffisant, car les personnes gravement malades
auraient de nombreux probléemes concrets, y compris de
nature sociale et financiere.

Heidi — un cas pour I'APEA?

Le théologien suisse Ralph Kunz était convaincu que sans
les proches soignants, le systeme de santé s'effondrerait.
La culture des soins susciterait la nostalgie de la grande
famille, mais comme le montrerait le livre «Heidi» de
Johanna Spyri, la réalité serait completement différente:
Ohi serait aujourd'hui un cas pour les autorités de pro-
tection de l'enfant et de I'adulte (APEA), comme le serait
Heidi elle-méme. L'Eglise aurait une longue tradition en
tant que communauté de soins. Cependant, le soin de soi
appartiendrait aussi aux soins. Théologiquement parlant,
il s'agirait de I'amour pour Dieu, pour soi-méme et pour
son prochain. Ce serait en quelque sorte 'ADN d'une pers-
pective théologique de la communauté de soins. Kunz a
présenté le projet KiPa. Labréviation désigne «les volon-
taires de I'Eglise dans les soins communautaires: offre
de soutien pour les parents soignants». Le but de cette
offre est d'impliquer les volontaires de I'Eglise dans les
soins afin de soulager les parents soignants. Selon Kunz,
il s'agirait de soulager les «héroines et les héros de la vie
quotidienne».

Jeanine Kosch, spécialiste responsable des soins palliatifs
aupres de la Conférence des évéques suisses, et son col-
legue Matthias Fischer, spécialiste responsable pour les
soins palliatifs et I'accompagnement spirituel de I'Eglise
évangélique réformée de Zurich, ont discuté de la pas-
torale comme accompagnement palliatif dans les pa-
roisses et les cures. Les soins de I'ame feraient partie des
soins palliatifs, tout comme la prise en charge adéquate
de la douleur. Car tous ceux qui seraient impliqués dans
les soins devraient se soucier de la personne entiere. Les
paroisses et les cures essaieraient de vivre l'unité dans la
diversité, mais il ne serait pas toujours facile d'étre une pa-
trie spirituelle sans limiter. De méme, il ne serait pas facile
d'oser regarder au-dela du présent, dans la transcendance,
puisqu'on ne saurait pas soi-méme comment cela sera
apres la mort. C'est pourquoi un critére de qualité serait
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également nécessaire dans les paroisses et les cures afin
de ne pas étre quelconque.

Laumoniere en milieu hospitalier et pasteure Karin
Kaspers-Elekes a souligné que la préoccupation commune
se reflétait déja dans les équipes interprofessionnelles qui
comprenaient également des parents et des bénévoles. Ce-
pendant, la diminution des réseaux sociaux serait un défi
pour les soins palliatifs: ol et comment trouver les endroits
ou il vaut la peine de vivre une vie jusqu'a la fin? Comme
exemple digne d'étre imité, l'oratrice a nommé la Suisse
orientale: bien qu'il existat différents systemes de santé
cantonaux, les patients souhaitaient partout rester dans
un environnement familier. Malheureusement, la réalité
serait souvent différente. En 2007, une étude réalisée dans
le centre de soins palliatifs de Saint-Gall a constitué le point
de départ d'un réseau local qui aurait élargi les possibilités
d'action individuelle. Un tel réseau aurait besoin de nceuds
durables. Palliative Suisse orientale soutiendrait cette mise
en réseau dans les régions et les communes sur la base
d'une ligne directrice. Il y a entre-temps 20 forums sous
forme de réseaux régionaux et communautaires a la base.
Ces forums auraient besoin d'un groupe central de besoins
aux dimensions diverses. Les forums comprenaient des
maisons de repos, l'organisation de soins, assistance et aide
a domicile Spitex, les équipes mobiles extra-hospitalieres
et de nombreux autres acteurs. Cela garantirait des soins
et une information coordonnés de la population locale,
mais en méme temps la qualité professionnelle nécessaire.

Apres Catherine Hoenger qui a présenté le réseau de la
santé dans le canton de Vaud (voir article p. 25), Claudia
Gamondi a présenté un apercu des soins palliatifs dans le
canton du Tessin. Une stratégie cantonale de soins palliatifs
y serait en place depuis 2014. |l existerait a |a fois un réseau
pour les besoins spirituels en soins palliatifs spécialisés et
un réseau de médecins palliatifs, de sorte que les patients
auraient toujours la méme personne de contact dans le ser-
vice pastoral et le méme médecin. Le processus de consti-
tution d'une équipe serait important, compte tenu de la
géographie difficile du Tessin.

Apres ces nombreuses conférences et les séminaires pro-
posés en paralléle, la journée s'est terminée avec la pré-
sentation du film «Sub Jayega — La recherche du paradis
des soins palliatifs» de Fabian Biasio et Stephan Rathgeb,
demandé par palliative ch et réalisé pour son 30° anniver-
saire. En outre, les participantes et participants ont pu se
réjouir de la soirée sociale qui proposait une fois de plus un
intermede légendaire de rap(!) de Steffen Eychmdiller et de
Roland Kunz ...

Pour le deuxieme jour du congres, voir p. 19.

Christian Ruch



CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2018
Prendersi cura di sé stessi e degli altri con «amo-
re, un sorriso e amicizia» — il primo giorno del

congresso

«Prendersi cura insieme» — questo il motto del congresso nazionale in cure palliative tenutosi a Bienne dal 14 al 15 no-
vembre 2018. Il congresso ha proposto ancora una volta un ricco programma con molteplici interventi e presentazioni.

Questa volta il congresso era in realta iniziato gia la sera prima
con l'assemblea dei delegati di palliative ch (vedi il resocon-
to specifico a p. 60) e con la lettura dello scrittore Urs Faes.
Questo scrittore raccoglie esperienze in veste di osservatore
e al contempo di scrittore nel reparto oncologico dell'ospeda-
le cantonale ad Aarau, esperienze che lo hanno fortemente
segnato e commosso tanto quanto il proprio coinvolgimen-
to, in quanto anche lui stesso paziente. Entrambi i suoi libri
«Paarbindung» e «Halt auf Verlangen» sono il frutto dell'ela-
borazione di queste esperienze. Faes ha parlato di due tipi di
cittadinanza, quella della persona sana e quella della persona
malata. La diagnosi rappresenta la soglia oltre la quale tutto
cambia. Rappresenta la devastante notizia infausta che filtra
lentamente nella coscienza. La malattia € una metafora per la
fragilita umana. Il personale curante e i medici non sono pero
sufficientemente consapevoli di questa «porosita dell'essere»

Il fatto di conoscere numerose storie cliniche non gli € pero
stato per nulla di aiuto quando tocco a lui stesso ricevere una
brutta diagnosi. Non & mai troppa I' importanza da dare a
questi mondi di tristezza, insicurezza e paura, poiché le per-
sone colpite percepiscono una frattura nella propria perce-
zione di durevolezza, portando ad un disorientamento e ad
una specie di vergogna. La malattia € un affronto, ha spiegato
Faes, ed in questo contesto ha citato Ingeborg Bachmann:
«Per la persona € un inferno questa solitudine dell'ammalato»

Faes ha concluso dicendo che il malato & «pre-necrologico»,
come ha anche formulato il filosofo francese Jacques Derri-
da.ll paziente tira le somme e si chiede: Perché proprioio? In
questa situazione € importante reagire ed attivarsi, questo
puo riportare la gioia di vivere e la sensazione di essere di
nuovo protagonisti. Lassistenza palliativa dovrebbe suben-
trare subito dopo la diagnosi, anche se sussistono ancora
prospettive di cura. L' «lo» attivo ha bisogno piu che mai
dell'assistenza palliativa — poiché il malato deve riuscire a
trovare la propria strada, sia questa per ritornare alla vita
quotidiana o per prepararsi alla morte.

Prendersi cura delle persone morenti & un diritto umano

Il primo giorno del congresso era dedicato alle comunita
che si prendono cura degli ammalati. Julian Abel, direttore

dell'organizzazione britannica Compassionate Communi-
ties, ha richiamato I'attenzione sul fatto che le relazioni so-
ciali—quindi I'amore, il sorriso e l'amicizia — hanno l'effetto
positivo piu efficace sulla speranza di vita. Le istituzioni di
cure palliative specializzate e generiche dovrebbero colla-
borare con i diversi attori della Compassionate Community
e con le istituzioni della societa civile. Inoltre non e solo il
paziente a dover essere al centro dell'attenzione, ma anche
le persone curanti e tutta la rete attorno a loro. Compas-
sionate Community significa creare una rete attorno alle
persone nelle famiglie che si prendono cura degli ammalati,
p. es. andando a rafforzare le possibilita di cura nel vicina-
to della persona malata. Per creare questa rete e possibile
utilizzare anche mezzi tecnologici come Skype, FaceTime,
ecc.. Per Abel la possibilita di avere accesso a cure palliative
rappresenta una questione fondamentale di giustizia socia-
le. Le Compassionate Communities potrebbero cambiare le
cure palliative —e con loro anche la medicina.

Il sociologo, filosofo e politologo tedesco Klaus Wegleitner
ha constatato che nelle societa occidentali sia presente il
desiderio di sentirsi parte di una comunita ormai perduta.
Non si tratta di voler romanticizzare in modo nostalgico la
comunita e la famiglia, ma bensi € un movimento contro una
tendenza dove le cure diventano sempre piu una merce, in
una societa di mercato scatenata e che penetra in ogni set-
tore della nostra vita. Wegleitner ha presentato alcuni mo-
delli di Caring, rispettivamente di Compassionate Commu-
nity, come ad esempio quelli di Winterthur, Berna, Lucerna
e della Svizzera orientale. Nelle regioni germanofone esisto-
no diverse iniziative, ma manca ancora una cornice globale
nazionale o & solo sul nascere. Comunque la Caring Com-
munity € un processo dinamico che non puo essere gestito
dall'alto. Si tratta di riuscire a collegarsi a quanto esiste gia
e di imparare collettivamente basandosi sulle conoscenze, la
saggezza e le esperienze delle persone sul luogo, adottando
un approccio improntato ad una filosofia di vita attenta al
prossimo. La Caring Community e da considerarsi pienamen-
te riuscita quando si riesce a costruire un ponte verso altri
gruppi di persone, verso gli stranieri e gli estranei. Come ad
esempio accorgersi che improvvisamente mancano i fiori sul
balcone del vicino di casa e che questo potrebbe indicare che
qualcosa non va. Philip J. Larkin, professore di cure palliati-
ve all'universita di Losanna, ha sottolineato che I'attenzione
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al prossimo nella societa concerne soprattutto I'attenzione
all'interno della famiglia e tramite la stessa. Bisogna quindi
attivare questa attenzione verso il prossimo e, in qualita di
professionisti, non bisogna averne paura. Le Compassionate
Communities sono essenziali per la giustizia sociale; le cure
palliative e il movimento degli ospizi ne devono essere par-
te integrante e sostenerle, per fare in modo che continuino
ad esistere anche fra qualche decina d'anni. Cio comprende
anche riconoscere il ruolo fondamentale svolto dai volonta-
ri che fanno molto di pit che solo cambiare I'acqua dei fiori
nella camera del paziente. «Prendersi cura delle persone mo-
renti & un diritto umano» ha asserito Larkin. Questo non ¢
pero sufficiente, poiché i malati gravi hanno molti problemi
concreti anche di natura sociale e finanziaria.

Heidi — un caso per I'ARP?

Il teologo svizzero Raph Kunz si & detto convinto che senza i
famigliari curantiil sistema sanitario collasserebbe. La menta-
lita del prendersi cura del prossimo risveglia una nostalgia per
le grandi famiglie, pero la realta e tutta un'altra, come mo-
stra il libro «Heidi» di Johannna Spyri: il nonno di Heidi oggi
sarebbe un caso per le autorita regionali di protezione (ARP),
cosi come la stessa Heidi. La chiesa ha una lunga tradizione
in quanto Community attenta al prossimo. Per prendersi cura
del prossimo e pero anche necessario prendersi cura di sé
stessi. Dal punto di vista teologico si tratta dell'amore verso
Dio, sé stessi ed il prossimo. Possiamo dire che questo sia il
DNA della visione teologica di una Community Care. Kunz ha
poi presentato il progetto KiPa. L'abbreviazione sta per «Kir-
chliche Freiwillige in der Gemeindepflege: Entlastungsange-
bot fiir pflegende Angehérige» «Volontari ecclesiastici nella
cura comunitaria: un'offerta per sgravare i famigliari curan-
ti»). In questa offerta si tratta di coinvolgere dei volontari ec-
clesiastici nelle cure per alleggerire il compito dei famigliari
curanti. Si tratta quindi, ha affermato Kunz, di alleggerire il
compito «delle eroine e degli eroi della quotidianita».

Jeanine Kosch, responsabile delle cure palliative presso la
conferenza dei vescovi svizzeri, e il suo collega Matthias
Fischer, incaricato per cure palliative e Spiritual Care della
chiesa evangelica riformata di Zurigo, hanno tematizzato
l'assistenza spirituale come accompagnamento palliati-
vo nelle comunita ecclesiali e nelle parrocchie. La cura per
I'anima fa parte di un accompagnamento palliativo, tanto
quanto l'attenzione per un'adeguata gestione del dolo-
re. Tutte le persone coinvolte nelle cure dovrebbero avere
come obiettivo la cura della persona nella sua globalita. Le
comunita ecclesiali e le parrocchie hanno cercato di trovare
l'unita tramite la diversita, perd non & sempre facile riuscire
ad essere una dimora spirituale senza andare a soffocare.
Altrettanto difficile & riuscire a vedere oltre il momento
presente, andando piu in 13, nella trascendenza, dato che
nemmeno noi stessi sappiamo come sara dopo la morte. E
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quindi necessario avere un parametro di misura di qualita
anche nelle parrocchie e nelle comunita ecclesiali, per non
agire in modo arbitrario.

Lassistente spirituale e pastore Karin Kaspers-Elekes ha reso
attenti che il prendersi cura insieme di una persona si rispec
chia nei teams interprofessionali di cui fanno parte anche i
parenti e i volontari. Le reti sociali stanno perd sparendo e
rappresentano un'ulteriore sfida per le cure palliative: dove
e come si trovano i luoghi dove valga la pena trascorrere la
fine della propria vita? La relatrice ha portato il meritevo-
le esempio della Svizzera orientale: li nonostante esistano
diversi sistemi sanitari cantonali, i malati vogliono sempre
rimanere in un ambiente familiare. La realta purtroppo e di-
versa. Nel 2007, partendo da uno studio effettuato nel cen-
tro palliativo di San Gallo, ¢ stata creata una rete locale che
ha permesso di allargare lo spazio d'azione individuale. Una
rete del genere necessita di solidi punti a cui collegarsi. Pal-
liative ostschweiz sostiene questa formazione di reti nelle
regioni e nei comuni basandosi su di un vademecum. Attual-
mente esistono 20 sedi di base con funzione di reti regionali
e comunali. Queste sedi avrebbero bisogno di un nucleo cen-
trale a seconda della portata delle necessita. Di queste sedi
fanno parte istituti, Spitex, servizi ponte e molti altri attori.
In questo modo si riesce a garantire un'assistenza e un'in-
formazione coordinata della popolazione sul luogo e al con-
tempo a garantire anche la qualita professionale necessaria.

Dopo Catherine Hoenger, che ha presentato la rete sanita-
ria nel canton Vaud (v. articolo p. 25), & stato il turno di Clau-
dia Gamondi che ha fornito una panoramica dell'assistenza
palliativa nel canton Ticino. Dal 2014 in Ticino sussiste una
strategia cantonale di cure palliative. Esistono sia una rete
per le necessita spirituali nelle cure palliative specializzate
che una rete di medici palliativi che garantiscono ai pazienti
di avere sempre lo stesso interlocutore per |'assistenza spi-
rituale e lo stesso medico. Un punto importante, anche per
la difficile situazione geografica del Ticino, € il processo di
formazione del team.

Dopo le numerose presentazioni, intramezzate dai diversi
seminari paralleli offerti, la giornata si € conclusa con la pro-
iezione del Film «Sub Jayega — Die Suche nach dem Palliati-
ve-Care-Paradies» («Sub Jayega — alla ricerca del paradiso del-
le cure palliative») di Fabian Biasio e Stephan Rathgeb, creato
su incarico di palliative ch per il proprio 30° anniversario.

Tutti i partecipanti hanno poi potuto divertirsi alla serata
finale, rallegrata anche da Steffen Eychmiiller e Roland Kunz
che si sono nuovamente esibiti con la loro ormai leggenda-
ria esibizione rap(!) ...

Per la seconda giornata del congresso v. p. 22.

Christian Ruch



NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2018

Grosse Buthne fir grosse Personlichkeiten

palliative ch feierte im Rahmen des Nationalen Palliative Care Kongresses in Biel ihren 30. Geburtstag im wiirdigen
Rahmen und liess «alte Palliative-Care-Hasen» iiber Freud und Leid der Pionierphase berichten.

Die illustre Runde der «alten Palliative-Care-Hasen» sass
entspannt und durchaus amisiert auf der grossen Biihne
am Nationalen Palliative Care Kongress in Biel. Stellvertre-
tend fur all die engagierten Personlichkeiten, die sich in der
Schweiz fur Palliative Care stark gemacht haben, nahmen
Steffen Eychmiuiller, Roland Kunz, Sonja Flotron und Hans
Neuenschwander Stellung, beantworteten Fragen und er-
zahlten Geschichten und Anekdoten. Alle waren sie sich ei-
nig, dass sie wohl in den 1980er-Jahren erstmals mit Palliati-
ve Care in Kontakt kamen. Einzig Steffen Eychmdiller nannte
das Jahr 1997: «Da las ich auf einem Briefkopf den Ausdruck
<Palliative Care> zum ersten Mal und so dacht' ich mir, dass
ich hierzu noch etwas Ubung brauchte und besuchte einen
entsprechenden Kurs.»

1988 wurde die «Societé Suisse Medicine Palliative» gegriin-
det, um 1995 in die «Schweizerische Gesellschaft fir Palli-
ative Medizin, Pflege und Begleitung» (SGPMP) umbenannt
zu werden. Ging beim ersten Mal die Pflege vergessen? «In
der Tat fUhlte sich die Pflege damals ausgeschlossen», be-
statigt Sonja Flotron. Die Vernetzung war damals noch in
den Kinderschuhen. So waren in den Anfangen der Palliati-
ve Care Symposien, Kurse und Tagungen die Orte, wo man
sich zum Austausch traf, denn «es gab ja noch kein Internet
und keine E-Mails, darum waren solche Veranstaltungen
enorm wichtig», erzahlt Roland Kunz.

«In der Onkologie reicht es nicht, aber vielleicht im
Nebengebdude?»

Hans Neuenschwander

Plauderten aus dem Ndhkdstchen: eine Pionierin und drei
Pioniere der Palliative Care. V.1.n.r.: Sabine Arnold (Modera-
tion), Steffen Eychmiiller, Roland Kunz, Sonja Flotron, Hans
Neuenschwander, Christian Ruch (Moderation).

Und wie stand es mit Hans Neuenschwander, der zu Beginn
der 1980er-Jahre noch als Onkologe arbeitete? Wie reagier-
ten die anderen Onkologen auf die Griindung der SGPMP?
«lch wurde belachelt und man munkelte: In der Onkologie
reicht es nicht, aber vielleicht im Nebengebaude?» Uber-
haupt galt es in den Anfangen Widerstande zu uberwinden,
so Neuenschwander. Beispielsweise innerhalb der Onkolo-
gie, wo man 14 Tage vor dem Sterben den Patienten noch
Chemo-Therapien verabreichte. Oder die Pflege, die auf
ihrem «Wir machen das!» bestand, wahrend man gleich-
zeitig die Politiker dazu ermuntern musste, Ressourcen be-
reitzustellen und die Gesellschaft fragte: «Warum sprecht
ihr immer vom Sterben?». Sonja Flotron bestatigt, dass es
zahlreiche Hindernisse gab, aber: «Wir waren einige wenige
Gleichgesinnte, die sich gegenseitig Stiitze boten.» Auch Ro-
land Kunz erfuhr Widerstande, vor allem von Institutions-
leitern. Im Gegensatz dazu zeigte sich die Pflege aber schon
fruh als Verblndete.

«Bei dir geht's nur ums Sterben. Bist du tiberhaupt
ein richtiger Arzt?»

Steffen Eychmiiller

«Widerstande? Nun, meine eigenen Kinder haben mich ge-
fragt: Bei dir geht's nur ums Sterben. Bist du tiberhaupt ein
richtiger Arzt?» Steffen Eychmuller lehnt sich zurtick. «Aber
natdrlich gab und gibt es innerhalb der Palliative Care immer
wieder Verbundete.» Wichtig seien — nebst dem Gliick der
frihen Strategie —die individuellen Geschichten, diese trans-
portierten am besten, was Palliative Care sei, ist Eychmiiller
uberzeugt. Als Misserfolg oder gar Niederlage nennen die
vier Pioniere allem voran die aufreibende Gelder- und Spon-
sorensuche — «Wir sind kein interessantes Publikum!» —und
dass man auch nach 30 Jahren immer noch erklaren musse,
was Palliative Care sei. Gibt es auch Erfolge in der Palliati-
ve Care? Selbstverstandlich!, sind sich alle vier einig. Roland
Kunz: «Der Erfolg zeigt sich in der Zusammenarbeit mit all
meinen Kollegen — wir sind alle Marathonlaufer.» Sonja Flo-
tron hatte gar ihren Beruf aufgegeben, hatte sie die Pallia-
tive Care nicht entdeckt. Und fur Steffen Eychmiiller zeigt
sich der Erfolg, wenn er im Gesprach mit einem Ehepaar
hort «Herr Eychmiller, ich kenne Sie nicht, aber ich méchte
vorausplanen!» Die narrativen Erlebnisse mit den Patienten
sind fuir Hans Neuenschwander Zeichen des Erfolgs: «Die
sind in meinem Herzen, die erzahle ich nicht.»

Christina Buchser
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2018

Une grande scéne pour de grandes personnalités

palliative ch a fété son 30° anniversaire dans un cadre digne de ce nom lors du Congrés National des Soins palliatifs

a Bienne et a donné I'occasion aux «vieux briscards des soins palliatifs» de relater les joies et les peines de la phase

pionniére.

Lillustre groupe des «vieux briscards des soins palliatifs»
s'était assis détendu et tout a fait amusé sur la grande scene
du Congres national des soins palliatifs a Bienne. Au nom
de toutes les personnalités engagées qui ont défendu les
soins palliatifs en Suisse, Steffen Eychmdiller, Roland Kunz,
Sonja Flotron et Hans Neuenschwander ont pris position,
ont répondu aux questions et ont raconté des histoires et
des anecdotes. Tout le monde s'est accordé pour dire que
c'est probablement dans les années 1980 qu'ils sont entrés
en contact pour la premiere fois avec les soins palliatifs.
Seul Steffen Eychmiiller a cité l'année 1997: «C'est cette
année-la que j'ai lu pour la premiére fois les termes «soins
palliatifs> en entéte d'une lettre et je me suis dit qu'il me
faudrait un peu de pratique dans ce domaine et j'ai suivi un
cours approprié.»

En 1988 la «Societé Suisse de Medicine Palliative» a été fon-
dée et a été rebaptisée en 1995 sous le nom de «Société
suisse de médecine et de soins palliatifs» (SSMSP). Est-ce
que les soins avaient été oubliés la premiere fois? «En ef-
fet, les soins se sentaient exclus a I'¢poque», confirme Son-
ja Flotron. A cette époque, le réseautage en était encore a
ses balbutiements. Ainsi, au début des soins palliatifs, les
symposiums, les cours et les conférences étaient les lieux
ou les gens se rencontraient pour échanger des idées, car
«il n'y avait pas encore d'Internet et pas de courriels, c'est
pourquoi de tels événements étaient extrémement impor-
tants», déclare Roland Kunz.

«En oncologie, cela ne suffit pas, mais peut-étre
dans ['édifice adjacent?»

Hans Neuenschwander

Et qu'en est-il de Hans Neuenschwander, qui travaillait en-
core comme oncologue au début des années 1980? Com-
ment les autres oncologues ont-ils réagi a la création de la
SSMSP? «On m'a ridiculisé et on a murmuré: en oncologie,
cela ne suffit pas, mais peut-étre dans I'édifice adjacent?»
En général, il était nécessaire au début de surmonter la ré-
sistance, selon Neuenschwander. Par exemple, en oncolo-
gie, ol on administrait encore de la chimiothérapie aux pa-
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tients 14 jours avant leur déces. Ou les soins qui insistaient
sur leur «Nous le faisons!», pendant qu'on devait encoura-
ger les politiciens a fournir les ressources et que la société
s'interrogeait: «Pourquoi parlez-vous toujours de mourir?».
Sonja Flotron confirme qu'il y avait de nombreux obsta-
cles, mais: «<nous étions quelques personnes partageant les
mémes idées et qui se soutenaient mutuellement.» Roland
Kunz a également rencontré des résistances, en particulier
de la part des responsables d'institutions. En revanche, les
soins se sont montrés tres tot comme étant des alliés.

«Chez toi, il s'agit seulement de mourir. Au fait, es-tu
un vrai médecin?»

Steffen Eychmdiiller

«Résistances? Eh bien, mes propres enfants m'ont deman-
dé: Chez toi, il s'agit seulement de mourir. Au fait, es-tu un
vrai médecin?» Steffen Eychmiiller se penche en arriere.
«Mais bien sar, il y avait et il y a encore toujours des alliés
dans les soins palliatifs.» Eychmiiller est convaincu que —
a coté de la chance de la stratégie précédente — ce sont
les histoires individuelles qui véhiculeraient le mieux ce
que seraient les soins palliatifs. Comme échec ou méme
défaite, les quatre pionniers ont nommé avant tout la
recherche épuisante de fonds et de sponsors — «Nous ne
sommes pas un public intéressant!» — et que méme ap-
res 30 ans, il faudrait encore expliquer ce que seraient les
soins palliatifs. Y a-t-il aussi des succes en soins palliatifs?
Bien sar! Ils sont tous les quatre d'accord. Roland Kunz:
«Le succeés se reflete dans la coopération avec tous mes
colléegues — nous sommes tous des marathoniens.» Sonja
Flotron aurait méme abandonné son travail si elle n'avait
pas découvert les soins palliatifs. Et pour Steffen Eychmul-
ler, le succes est évident lorsqu'il entend lors d'un entreti-
en avec un couple marié «Monsieur Eychmiiller, je ne vous
connais pas, mais je voudrais planifier!» Pour Hans Neu-
enschwander, les expériences narratives avec les patients
sont des signes de succes: «Elles sont dans mon ceeur, je
n'en parlerai pas.»

Christina Buchser



CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2018

Un grande palcoscenico per grandi personalita

Nell'ambito del congresso nazionale di cure palliative a Bienne, palliative ch ha festeggiato il suo 30° compleanno in
una degna cornice, invitando le «vecchie volpi delle cure palliative» a raccontare gioie e dolori della fase pionieristica.

Lillustre gruppo delle «vecchie volpi delle cure palliative»
era seduto in modo rilassato e divertito sul grande palcosce-
nico del congresso nazionale di cure palliative a Bienne. In
rappresentanza di tutte le personalita che si sono impegna-
te in Svizzera a favore delle cure palliative, si sono espres-
si Steffen Eychmdiller, Roland Kunz, Sonja Flotron e Hans
Neuenschwander, che hanno risposto alle varie domande e
hanno raccontato episodi ed aneddoti. Tutti erano concor-
di nell'affermare che i primi contatti con le cure palliative
sono avvenuti negli anni 80. Solo Steffen Eychmiller ha ci-
tato I'anno 1997: «In quell'anno lessi per la prima volta su
di una lettera l'intestazione <Palliative Care> e mi dissi che
avrei avuto bisogno di ancora un po' di pratica al riguardo,
cosi miiscrissi ad un corso apposito.»

Nel 1988 fu fondata la «Societé Suisse Médicine Palliative»
che nel 1995 cambio il suo nome in «Schweizerische Gesel-
Ischaft Medizin, Pflege und Begleitung» (SGPMP). Ci si era
inizialmente dimenticati delle cure? «In effetti a quell'epoca
le cure si sentivano escluse» ha confermato Sonja Flotron.
La creazione di reti stava allora solo muovendo i primi passi.
Agli inizi erano i simposi di cure palliative, i corsi e le confe-
renze ad essere i luoghi in cui ci si trovava per scambiarsi le
esperienze, poiché «internet ed e-mails non esistevano an-
cora, quindi manifestazioni del genere erano estremamente
importanti», ha raccontato Roland Kunz.

«In oncologia non é sufficiente, forse piuttosto
nell'edificio vicino?»

Hans Neuenschwander

E come era la situazione per Hans Neuenschwander che
all'inizio degli anni 80 lavorava ancora in oncologia? Come
hanno reagito gli altri oncologi alla fondazione della
SGPMP? «Venivo deriso e si mormorava: in oncologia non ¢
sufficiente, forse piuttosto nell'edificio vicino?» Comunque
agli inizi si trattava di superare le resistenze, ha detto Neu-
enschwander. Ad esempio in seno all'oncologia, dove anco-
ra si somministrava la chemioterapia ai pazienti 14 giorni
prima della morte. Oppure le cure che insistevano con il loro

«Lo facciamol», mentre contemporaneamente bisognava
incoraggiare i politici a stanziare delle risorse e la societa si
chiedeva «Perché si continua a parlare di morte?». Sonja Flo-
tron ha confermato che gli ostacoli erano numerosi, aggiun-
gendo «Eravamo pochi ma la pensavamo allo stesso modo
e ci sostenevamo a vicenda.» Anche Roland Kunz ha dovuto
confrontarsi con diverse resistenze, soprattutto da parte
dei direttori di istituzioni. Per contro le cure hanno subito
dimostrato di essere delle alleate.

«Nel tuo lavoro ti occupi solo della morte. Ma allora
non sei un vero medico?»

Steffen Eychmiiller

«Resistenze? In effetti i miei figli mi hanno chiesto: Nel tuo
lavoro ti occupi solo della morte. Ma allora non sei un vero
medico?», Steffen Eychmiller si allunga sulla sedia. «Ma
chiaramente c'erano e ci sono sempre degli alleati all'interno
delle cure palliative.» Sono le storie individuali — oltre alla
fortuna di avere una strategia precoce — che riescono a
trasmettere nel migliore dei modi cosa significhino le cure
palliative, ha detto convinto Eychmdiller. Tutti e quattro i
pionieri concordano che il maggiore insuccesso o addirittura
fallimento & rappresentato dall'estenuante ricerca di fondi
e sponsor — «Non siamo un pubblico interessante!» — e che
a distanza di 30 anni ancora bisogna spiegare cosa siano
le cure palliative. Le cure palliative hanno avuto anche dei
successi? «Ma certamentel», rispondono tutti e quattro
unanimi: «ll successo € dimostrato dalla collaborazione con
tuttii miei colleghi — siamo tutti maratoneti.» Sonja Flotron
avrebbe addirittura lasciato la propria professione, se non
avesse scoperto le cure palliative. Per Steffen Eychmiller
il successo e evidente quando parlando con una coppia si
sente dire «Signor Eychmdiiller, non La conosco, ma vorrei
pianificare in anticipo!» Per Hans Neuenschwander sono
le esperienze di quanto gli raccontano i pazienti ad essere
segno di successo. «Queste esperienze sono nel mio cuore,
non le racconto.»

Christina Buchser
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NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2018

«Wenn schon sterben, dann satt» —

der zweite Kongresstag

Der zweite Tag des Nationalen Palliative Care Kongresses
betrachtete die Sorge der Sorgenden fur sich selbst. Der
Palliativmediziner Christian Bernet, Chefarzt des mobilen
Palliative-Care-Teams in den Kantonen Neuchatel und Jura
sowie im Berner Jura, stellte die Sicht der Arztinnen und
Arzte dar: Bei ihnen liege die Pravalenz von Burn-Out unter
Palliativmedizinern bei 15 bis 35 %, 50 % bei den Onkologen
und 40% bei Facharzten. Die Griinde dafur seien die wie-
derholte Konfrontation mit dem Tod angesichts des (unbe-
wussten) Wunsches nach Unsterblichkeit und ein Gefiihl
der Ohnmacht. Belastend seien zudem die Verantwortung
des Arztes fir «seine» Patienten, der Erfolgsdruck seitens
des Patienten, der Angehorigen und Pflegenden. Allerdings
seien Arztinnen und Arzte flr den guten Einsatz der Mit-
tel verantwortlich, nicht fir ihren Erfolg oder das Resultat.
Deshalb gelte es, sich realistische Ziele zu setzen, um die
in der Palliative Care berihmte «Calman Gap» zwischen
Wunsch und Realitdt auch bei den Professionellen so klein
wie moglich zu halten. Was also tun? Bernet pladierte fur
eine Haltung der Bescheidenheit, die Pflege der Interprofes-
sionalitat, sich auf erreichbare Ziele zu fokussieren, Humor,
lernen Nein zu sagen und Teilzeitarbeit.

Pia Hollenstein, Prasidentin von qualitépalliative, betrach-
tete die Selbstsorge aus Sicht der Pflege: Wie gelingt ein
guter Umgang der Pflegenden mit der eigenen Trauer?
Was empfinden sie als belastend? Und welche Rahmenbe-
dingungen konnen sie entlasten? Belastend konnten der
Zeitmangel und fehlende Wertschatzung sein, ausserdem
die Leere des Verlusts. Wichtig seien daher Massnahmen
wie die Zeit zum Austausch innerhalb des Teams. Die Er-
arbeitung eines Trauerkonzepts konne helfen, vor allem
neue Mitarbeitende und Auszubildende gut zu begleiten
und die Angehdrigen zu unterstiitzen, was dazu fihre,
dass es auch den Pflegenden besser geht. Klare Struktu-
ren, gemeinsam definierte Rahmenbedingungen und die
Bereitschaft, sich dem Thema zu stellen, kénnten sehr ent-
lastend fir die Pflegenden wirken. «Wenn ich mir selber
Sorge trage, kann ich anderen besser helfen», zeigte sich
Pia Hollenstein Uberzeugt.

Die Sozialarbeiterin Barbara Bucher nannte aus Sicht ihres
Fachgebiets als Belastungsfaktoren eine fehlende Einbin-
dung ins Team, eine zu geringe spezifische Palliative-Care-
Kompetenz, das Fehlen einer gemeinsamen Reflexion /Su-
pervision sowie ein niedriges Stellenpensum. Kern der
Selbstsorge seien Selbstreflexion und Blickverdanderung.
Idealerweise gebe es eine Balance der Selbstsorge und der
Sorge fur andere, was den Einsatz flr gesellschaftliche Ver-
anderungen, z.B. in der Gesundheitspolitik, einschliesse.
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Danielle Pfammatter von der Krebsliga Schweiz und die
Pflegeexpertin Corina Wyler thematisierten die Angehori-
gen. Sie verwiesen darauf, dass antizipatorische (vorweg-
nehmende) Trauer um einen geliebten Menschen das gan-
ze System betreffe. So sei das auch im Tierreich: Wenn die
Herde splre, dass ein Artgenosse stirbt, tue sie alles, um
das sterbende Tier zu beschiitzen oder an einen sicheren
Ort des Sterbens zu begleiten. Antizipatorische Trauer be-
zeichneten die Referentinnen in Anlehnung an Verena Kast
als Sorgearbeit und zitierten den Psychotherapeuten Chris-
tian Metz: «Der Tod ist das Ende, die Trauer ein Anfang».
Vorgestellt wurde auch ein Angebot der Krebsliga Schweiz:
das Time-Out-Weekend flir Familien in Zeiten der Trauer. Es
wurde erstmals 2017 in Sérenberg fur finf Familien mit Kin-
dern zwischen 5 und 17 Jahren durchgefiihrt. Der Todesfall
lag mindestens ein halbes Jahr zurlick. Die Familien hatten
vor allem den Austausch mit anderen Betroffenen und jen-
seits des Alltags Zeit fur die Trauer zu haben geschatzt. N6-
tig sei fiir ein solches Angebot qualifiziertes Leitungsperso-
nen. Aber auch fur sie sei es nicht immer einfach gewesen,
da es emotional sehr anstrengend sei, zweieinhalb Tage mit
trauernden Familien zusammen zu sein. Doch das Fazit sei
ermutigend «Der Rucksack ist nicht leichter geworden, aber
ich fiihle mich starker, ihn zu tragen», so die Aussage eines
Teilnehmers.

Sich beriihren, aber nicht zerbrechen lassen

Annina Hess-Cabalzar, Psychotherapeutin, beleuchtete
die Seelsorge aus Sicht der Psychologie und Psychothera-
pie. Selbstsorge sei eine Voraussetzung fur Flrsorge, da-
bei aber mehr als Erholung, Abschalten und Zeit fir ich
selber. Zur Selbstsorge gehore auch, im Sinne der Selbster-
kenntnis nach den Schattenseiten zu fragen. So etwa sich
die Frage zu stellen: Brauche ich die Patienten, um mich
wichtig zu fuhlen? «Es geht uns besser, wenn wir mit uns
selbst einigermassen befreundet sind», so Annina Hess-
Cabalzar. N6tig sei aber ebenso ein Einbezug der Intuition,
was unvoreingenommene Offenheit bedinge und dazu
befahigen konne, eine Art Echo zu sein. Zur Selbstsorge
im Sinne der strukturellen, beruflichen Klarheit sei es al-
lerdings bisweilen auch erforderlich, sich in politische Be-
lange einzumischen. Selbstsorge sollte im Sinne der Inter-
professionalitat und des egalitaren Respekts geschehen.
Denn Selbstsorge heisse, sich gemeinsam fir die Zusam-
menarbeit einzusetzen.

Die Seite der Seelsorge betrachtete der Theologe Traugott
Roser: Die Sorge fiir sich selbst sei eines der hochsten Gebo-



te des Christentums im Sinne eines achtsamen Umgangs
mit sich selbst. Helfende Berufe konnten jedoch schnell
zur Uberforderung fiihren. Laut einer Untersuchung zeig-
ten 20% der Pfarrer in der evangelischen Landeskirche in
Baden (Suddeutschland) gesundheitliche Probleme. Zu
beobachten sei oft ein Streben nach der Mustergtltigkeit,
wie ein braves Kind zu sein. Die Ursachen fir ein Burn-Out
in der Seelsorge flr kranke Menschen seien die Rahmenbe-
dingungen einer 6konomisierten Medizin und die eigenen
Erwartungen. Dagegen helfe die Resilienz der Sorgenden
in den Teams und fir sich selbst: sich berthren, aber nicht
zerbrechen zu lassen. Es bedirfe des Geflihls, im eigenen
Tun Sinn zu finden. Berufsbezogene Zufriedenheit bendti-
ge Feedback.

Zum Schluss sprach der renommierte Koch Jorg llzhofer, der
im Rahmen eines ehrenamtlichen Engagements regelmas-
sig flr Hospizgaste in Esslingen bei Stuttgart kocht. «Wenn
schon sterben, dann satt», so eine Griechin im Hospiz. llz-
hofer empfindet es als etwas Schones, dass Hospizbewoh-
ner/innen als Gaste bezeichnet werden. Er selber sehe sich
als Teil der Gastgeberrolle, indem er durch den Genuss oft
schéne Erinnerungen und besondere Moment ermagliche.
Zu diesem Service gehore es auch, den Gasten das Essen
personlich in ihr Zimmer zu bringen.

Kreisen schon die Geier liber der Palliative Care?

Am Nachmittag widmete sich Gian Domenico Borasio der
Frage, ob die akademische Palliative Care Luxus oder Not-
wendigkeit sei. Er sieht die Palliative Care am Scheideweg.
Cicely Saunders sei davon Uberzeugt gewesen, dass es Pal-
liative Care nicht ohne Forschung geben kénne. Doch vor
allem in der Pflege gebe es Vorbehalte gegen Forschung.
Mit einer solchen Haltung schaufle sich die Palliative Care
allerdings ihr eigenes Grab, denn in ihrer akademischen
Ausrichtung sei sie in vielen Landern eine Disziplin, die vom
Aussterben bedroht ist. Oft gebe es keine Anerkennung als
eigenstandiges Fachgebiet. Doch es gebe Geld fir sie, und
das, so Borasio, sei eine Gefahr, weil die Geier anfingen zu
kreisen und an diese Ressourcen wollten. Die «falschen
Freunde» Anasthesie, Onkologie und Geriatrie wollten sich
die Palliative Care und ihre Ressourcen einverleiben. Palliati-
ve Care sei aber nicht nur als Schmerztherapie, nicht nur fir
Krebspatienten und nicht nur in der Sterbephase gefragt.
Die Schmerztherapie betreffe nur einen geringen Teil der
Interventionen und Krebs betreffe nur 25% der Todesfalle.
80% der Falle seien im Bereich der Allgemeinen Palliative
Care. Die Lebensverlangerung sei dabei die wichtigste «Ne-
benwirkung» der Palliative Care.

Die Schweiz gebe sehr viel Geld fir ihr Gesundheitswesen
aus, trotzdem mussten die Menschen sehr viel selber be-
zahlen. Palliative Care sei als ein «Umsatzkiller» verschrien,
denn sie frage: Ist alles notwendig, nur weil es machbar
ist? Die gesamte Medizin brauche einen palliativen Ansatz
mit dem Patienten als Mittelpunkt. Palliative Care habe
das Potenzial, die Medizin und die Gesellschaft zu veran-
dern, sie misse daher mitten im Gesundheitssystem po-
sitioniert werden. Das aber bedeute: «Die akademische
Verankerung der Palliative Care ist eine absolute Notwen-
digkeit.», so Borasio.

Als schlechte Beispiele nannte er die Universitat Milano,
wo es eine Palliative-Care-Professur mit unklarer Finanzie-
rungsquelle gebe und die Berufung eines Professors erfolgt
sei, der keine Ahnung von Palliative Care habe. In Wien sei
die Professur an die Blutgerinnungsforschung gegangen
und in Zurich sei die Professur fur Palliative Care innerhalb
der Radio-Onkologie angesiedelt worden. Dazu passe, dass
die Fallpauschalen in der Palliative Care besonders hoch bei
mindestens acht Bestrahlungen seien. Borasio beklagte,
dass der Dekan der Universitat Zurich versucht habe, einen
kritischen Beitrag mehrerer Mediziner dazu zu unterdri-
cken, worauf er von Borasio allein in der «Schweizerischen
Arztezeitung» publiziert worden sei. Die «Neue Zurcher
Zeitung» berichtete dartiber in einem Artikel mit dem Ti-
tel «Palliative Care in den Fangen der Onkologie» (Ausgabe
vom 15.5.2018)."

Steffen Eychmiller betonte in seinem Vortrag tber «die
Revolution der Menschlichkeit», dass man sich — so seine
Replik auf den Vorredner — liber jeden Rickenwind freue,
auch seitens Onkologen, Andsthesisten und Geriatern.
Als Mega-Trends der medizinischen Entwicklung sieht
Eychmdller die

— personalisierte Medizin und Digitalisierung. Er habe je-
doch die Sorge, dass man nur noch als Genom-Paket ge-
sehen und gesteuert werde;

— die Interprofessionalitat: die Bevolkerung wolle eine an-
dere Gesundheitsversorgung wie sie im Bereich der Ge-
burtshilfe bereits bestehe;

— die Partizipation: Die Qualitat der Care werde zukunftig
vom Empfanger bestimmt. Hier konne die Palliative Care
als Trendsetter wirken;

— den Mega-Trend globale Verantwortung und Nachhal-
tigkeit: Das heisse, Uber den Tellerrand zu blicken, denn
sehr viele Menschen hatten immer noch keinerlei Zu-
gang zu Palliative Care, so etwa in Afrika.

Eychmiillers Fazit: Es brauche den «liebevollen Druck» auf
die Politik, denn Compassionate und Caring Communities
seien ein toller Ansatz. Es gelte nun darlber zu diskutieren,

' Der Artikel ist online abrufbar unter dem Link https://www.nzz.ch/zuerich/palliative-care-in-den-faengen-der-onkologie-1d.1385749
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woflr man Geld ausgeben wolle. Auch gehe es um den
Traum vom Ende des Gegensatzes kurativ/palliativ. Pallia-
tive Care sei keine Frage des Zeitpunkts, sondern der Inhal-
te. Die Vergltung solle sich daher nicht an der Behandlung
von Hirnmetastasen richten, sondern an der Behandlung
des Menschen und der Sorge fiir seine Angehdrigen. Die-
se Menschlichkeit sei gefahrdet durch Zeitdruck, Effizienz
und Fallpauschalen. Die Alternative Palliative Care misse
deshalb «amoroso e competente sein», schloss Steffen
Eychmiiller.

Ebenfalls am Nachmittag vergeben wurden die Abstract
Awards:

— Der Preis in der Kategorie «Young Investigator» ging
an das Poster «Barriers and facilitators to advance care

planning by proxy for residents of aged care facilities»
von Laura Jones et al.

2 http://de.palliative-kongresse.ch/2018/abstract-submission/poster

ANZEIGE

Drei gleichwertige Preise erhielten die Poster

— «lLes compétences des proches aidants des personnes

confrontées a la maladie de type démence» von Marie-
Conception Léocadie et al.,

— «Perceptions and Experiences of Patients and Informal

Caregivers in COPD: An Exploratory Study» von Tanja
Fusi-Schmidhauser et al. und

— «Symptome und Belastungen von Kindern und der gan-

zen Familie sichtbar machen» von Susanne Allgauer et al.

Weitere Informationen zu den Postern finden sich im Inter-
net.’

Der nachste Nationale Palliative Care Kongress findet am
25./26. November 2020 wiederum in Biel statt. Save the
Date!

Christian Ruch

Start: 23. Oktober 2019

www.fhsg.ch/klinischesmanagement

FHS St.Gallen

Hochschule
fiir Angewandte Wissenschaften

Weiterbildung im Gesundheitswesen
CAS Klinisches Management

Andrea Keller
FHS-Absolventin
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2018
«Si on doit mourir, alors au moins le ventre plein»
—le deuxieme jour du congres

Le deuxieme jour du Congres national en matiere de soins
palliatifs s'est penché sur les préoccupations des per-
sonnes soignantes pour elles-mémes. Le médecin pallia-
tif Christian Bernet, médecin-chef de I'¢quipe mobile de
soins palliatifs dans les cantons de Neuchatel et du Jura
ainsi que dans le Jura bernois, a présenté le point de vue
des médecins: la prévalence de I'¢puisement profession-
nel serait de 15 a 35 % chez les médecins en soins pallia-
tifs, de 50 % chez les oncologues et de 40 % chez les spé-
cialistes. Les raisons en seraient la confrontation répétée
avec la mort face au désir (inconscient) d'immortalité et
un sentiment d'impuissance. En outre, la responsabilité
du médecin envers «ses» patients, la pression exercée
par ceux-ci, par leurs proches et par le personnel soignant
seraient également un fardeau. Cependant, les médecins
seraient responsables de la bonne utilisation des res-
sources et non de leur succés ou du résultat. Par consé-
quent, il serait important de fixer des objectifs réalistes
afin de maintenir le décalage «Calman Gap» entre le désir
etlaréalité connu dans le domaine des soins palliatifs aus-
si réduit que possible également chez les professionnels.
Que faire alors? Bernet a plaidé pour une attitude de mo-
destie, pour une culture de l'interprofessionnalisme, pour
la concentration sur des objectifs réalisables, pour I'hu-
mour, pour apprendre a dire non et pour le travail a temps
partiel. Pia Hollenstein, présidente de qualitépalliative,
a examiné le fait de prendre soin de soi-méme du point
de vue des soins: comment une bonne attitude du per-
sonnel soignant face a son propre deuil réussit-elle? Que
trouve-t-il pénible? Et quelles conditions-cadres peuvent
le soulager? Le manque de temps et d'estime, ainsi que
le vide de la perte, pourraient étre un fardeau. Par consé-
quent, des mesures telles que le temps pour I'échange au
sein de I'équipe seraient importantes. La mise au point
d'un concept de deuil pourrait contribuer a bien accom-
pagner surtout les nouveaux employés et les stagiaires et
a soutenir les membres de la famille, ce qui améliorerait
également la vie du personnel soignant. Des structures
claires, des conditions-cadres définies conjointement et
la volonté d'aborder la question pourraient avoir un effet
tres soulageant pour le personnel soignant. «Si je prends
soin de moi, je pourrai mieux aider les autres», a déclaré
Pia Hollenstein avec conviction.

Lassistante sociale Barbara Bucher a cité, du point de vue de
son domaine de spécialisation, comme facteurs de stress:
un manque d'intégration dans I'équipe, une compétence
spécifique trop faible en soins palliatifs, un manque de ré-
flexion /supervision commune et un faible pourcentage
de temps de travail. Lélément central du soin de soi-méme

est l'autoréflexion et le changement de perspective. Idéa-
lement, il y aurait un équilibre entre le soin de soi et les
soins pour les autres, ce qui inclurait un engagement pour
les changements sociaux, par exemple dans la politique de
sante.

Danielle Pfammatter de la Ligue suisse contre le cancer
et Corinne Wyler, experte en soins infirmiers, ont pris
comme théme les proches. lls ont souligné que le deuil an-
ticipé d'un étre cher affecterait tout le systeme. Il en irait
de méme pour le regne animal: si le troupeau sent qu'un
congénere est en train de mourir, il fera tout pour protéger
I'animal mourant ou l'accompagner jusqu'a un endroit sGr
pour mourir. Se référant a Verena Kast, les intervenantes
ont décrit le deuil anticipé comme un travail de soins et cité
le psychothérapeute Christian Metz: «La mort est la fin, le
deuil un début». Une offre de la Ligue contre le cancer a
également été présentée: un week-end «Time-Out» pour
les familles en période de deuil. Il a été réalisé pour la pre-
miéere fois en 2017 a Sorenberg pour cing familles avec des
enfants agés de 5 a 17 ans. Le déces remontait a au moins
six mois. Les familles auraient surtout apprécié I'échange
avec d'autres personnes concernées et le fait d'avoir du
temps pour le deuil au-dela de la vie quotidienne. Des
cadres qualifiés seraient nécessaires pour une telle offre.
Mais cela n'aurait pas toujours été facile pour eux non plus,
car ce serait épuisant sur le plan émotionnel de passer deux
jours et demi avec des familles en deuil. Mais la conclusion
serait encourageante: «Le sac a dos n'est pas devenu plus
léger, mais je me sens plus fort pour le porter», a déclaré un
participant.

Se laisser toucher, mais ne pas se laisser briser

Annina Hess-Cabalzar, psychothérapeute, a éclairé l'ac
compagnement spirituel du point de vue de la psycholo-
gie et de la psychothérapie. Prendre soin de soi serait une
condition préalable a la sollicitude, mais ce serait plus que
du repos, de la détente et du temps pour soi. Prendre soin
de soi impliquerait également de s'interroger sur la part
d'ombre dans le sens de la connaissance de soi. Comme
se poser la question: aurais-je besoin des patients pour
me sentir important? «Nous nous sentons mieux quand
nous sommes dans une certaine mesure amis avec nous-
mémes», a déclaré Annina Hess-Cabalzar. Cependant, il
serait également nécessaire d'inclure l'intuition, ce qui
exigerait une ouverture d'esprit impartiale et pourrait
rendre capable d'étre une sorte d'écho. Toutefois, pour
prendre soin de soi dans le sens de la clarté structurelle et

19



20

professionnelle, il serait parfois nécessaire de s'immiscer
dans les affaires politiques. Le soin de soi devrait se faire
dans l'intérét de l'interprofessionnalisme et du respect
¢galitaire. Car prendre soin de soi, ce serait s'engager en-
semble pour coopérer.

Le théologien Traugott Roser a considéré le coté pasto-
ral comme suit: prendre soin de soi-méme serait I'un des
commandements les plus élevés du christianisme dans le
sens d'une approche attentive de soi. Toutefois, les profes-
sions d'aide pourraient rapidement entrainer un fardeau
excessif. Selon une étude, 20% des pasteurs de I'Eglise
évangélique de Baden (sud de I'Allemagne) avaient des
problemes de santé. On pourrait souvent observer une
aspiration a une forme d'exemplarité, comme étre un en-
fant sage. Les causes d'un épuisement professionnel dans
la pastorale des malades seraient les conditions-cadres
d'une médecine subordonnée a des considérations éco-
nomiques et ses propres attentes. La résilience des per-
sonnes soignantes dans les équipes et pour elles-mémes
aiderait a lutter contre cela: se laisser toucher, mais ne pas
se laisser briser. Il faudrait le sentiment de trouver un sens
a ses propres actions. La satisfaction liée a I'emploi néces-
siterait un feed-back.

Pour terminer, le chef renommé Jorg lizhéfer, qui, dans le
cadre d'un engagement bénévole, prépare régulierement
des repas pour les hotes d'un hospice a Esslingen pres de
Stuttgart, a pris la parole. «Si on doit mourir, alors au moins
le ventre plein», selon une Grecque de I'hospice. llzhofer
considererait comme une bonne chose que les résidentes et
résidents de I'nospice soient appelés des hotes. Il se verrait
lui-méme comme faisant partie de ce réle d'hdte, grace au
fait qu'il rendrait souvent possibles de beaux souvenirs et
des moments spéciaux par le plaisir de la table. Cela ferait
également partie de ce service d'apporter personnellement
aux hoétes les repas dans leur chambre.

Les vautours tournent-ils déja au-dessus des soins palliatifs?

Dans l'aprés-midi, Gian Domenico Borasio a abordé la
question de savoir si les soins palliatifs universitaires se-
raient un luxe ou une nécessité. Il voit les soins palliatifs a
la croisée des chemins. Cicely Saunders aurait été convain-
cue que les soins palliatifs ne pourraient exister sans la
recherche. Mais surtout dans les soins, la recherche sus-
citerait des réserves. Cependant, avec une telle attitude,
les soins palliatifs seraient en train de creuser leur propre
tombe, car dans leur orientation académique, ils seraient
une discipline menacée de disparition dans de nombreux
pays. Souvent, il n'y aurait pas de reconnaissance en tant
que domaine de spécialisation indépendant. Mais il y au-

rait de I'argent pour eux, et cela, selon Borasio, serait un
danger, parce que les vautours ont commencé a tourner
en rond et veulent ces ressources. Les «faux amis» anes-
thésie, oncologie et gériatrie voudraient s'approprier les
soins palliatifs et leurs ressources. Cependant, les soins
palliatifs ne seraient pas seulement demandés en tant que
traitement de la douleur, pas seulement pour les patients
atteints de cancer et pas seulement dans la phase termi-
nale. Le traitement de la douleur ne concernerait qu'une
petite partie des interventions et le cancer ne concerne-
rait que 25 % des déces. 80 % des cas concerneraient le do-
maine des soins palliatifs généraux. La prolongation de la
vie serait «|'effet secondaire» le plus important des soins
palliatifs.

La Suisse dépenserait beaucoup d'argent pour son systeme
de santé, mais les gens devraient payer beaucoup eux-
mémes. Les soins palliatifs seraient décriés comme étant
un «tueur de chiffres d'affaires», car ils s'interrogeraient:
est-ce que tout est nécessaire simplement parce que c'est
faisable? Toute la médecine aurait besoin d'une approche
palliative axée sur le patient. Les soins palliatifs auraient le
potentiel de changer la médecine et la société et devraient
donc étre placés au centre du systeme de santé. Mais cela
signifierait: «L'ancrage académique des soins palliatifs est
une nécessité absolue.», selon Borasio.

Comme mauvais exemple, il a cité I'Université de Milan ou
il y aurait un poste de professeur en soins palliatifs avec
une source de financement peu claire et la nomination
d'un professeur n'ayant aucune idée des soins palliatifs
serait intervenue. A Vienne, le poste de professeur serait
allé a la recherche sur la coagulation du sang et a Zurich,
le poste de professeur en soins palliatifs aurait été ratta-
ché alaradio-oncologie. Rien d'é¢tonnant que les montants
forfaitaires en cas de soins palliatifs seraient particuliere-
ment élevés, dans le cas d'au moins huit irradiations. Bo-
rasio s'est plaint que le doyen de I'Université de Zurich ait
tenté de supprimer un article critique de plusieurs méde-
cins, apres quoi, l'article aurait été publié par Borasion seul
dans la publication «Schweizerischen Arztezeitung». Le
journal «Neue Zlrcher Zeitung» en a rendu compte dans
un article intitulé «Palliative Care in den Fangen der On-
kologie (Les soins palliatifs dans les griffes de I'oncologie)»
(numéro du 15.5.2018)."

Au cours de sa conférence sur «la révolution de I'huma-
nité», Steffen Eychmdiiller a souligné — en réplique a 'ora-
teur précédent —que I'on se réjouirait a chaque fois d'avoir
le vent en poupe, y compris de la part des oncologues,
des anesthésistes et des gériatres. Pour Eychmiiller, les
grandes tendances du développement médical sont les
suivantes:

! Larticle est disponible en ligne sous le lien https://www.nzz.ch/zuerich/palliative-care-in-den-faengen-der-onkologie-ld.1385749
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— la médecine personnalisée et la numérisation. Cepen-
dant, il aurait la crainte que I'on soit vu et contrélé seule-
ment comme un paquet de génomes;

— la participation: la qualité des soins serait déterminée
a l'avenir par le bénéficiaire. Ici, les soins palliatifs pour-
raient jouer un réle de précurseur;

— la mégatendance de la responsabilité mondiale et de la
durabilité: il s'agirait de sortir des sentiers battus, car de
nombreuses personnes n'auraient toujours pas acces
aux soins palliatifs, par exemple en Afrique.

La conclusion d'Eychmidillers: il faudrait une «pression
affectueuse» sur la politique, car les Compassionate et
Caring communities constitueraient une excellente ap-
proche. Il s'agirait maintenant de discuter sur la question
de savoir pour quoi on voudrait dépenser de I'argent. Il
s'agirait également du réve de la fin de l'opposition cu-
ratif / palliatif. Les soins palliatifs ne seraient pas une
question de timing, mais de contenu. La rémunération
ne devrait donc pas étre basée sur le traitement des mé-
tastases cérébrales, mais sur le traitement de I'individu et
la prise en charge de ses proches. Cette humanité serait
mise en danger par les contraintes de temps, I'efficacité
et les sommes forfaitaires par cas. Les soins palliatifs al-
ternatifs devraient donc étre «<amoroso e competente», a
conclu Steffen Eychmiller.

? http://de.palliative-kongresse.ch/2018/abstract-submission/poster

Les prix (Abstract Awards) ont également été décernés dans
l'apres-midi:

— Le prixdans la catégorie «Young Investigator» a été attri-
bué a Laura Jones et al. pour I'affiche «Barriers and facili-
tators to advance care planning by proxy for residents of
aged care facilities».

Trois prix équivalents ont été attribués aux affiches:

— «Les compétences des proches aidants des personnes
confrontées a la maladie de type démence» de Ma-
rie-Conception Léocadie et al,

— «Perceptions and Experiences of Patients and Informal
Caregivers in COPD: An Exploratory Study» de Tanja Fu-
si-Schmidhauser et al. et

— «Symptome und Belastungen von Kindern und der
ganzen Familie sichtbar machen» de Susanne Allgauer
etal

D'autres informations sur les affiches sont disponibles sur
Internet.”

Le prochain Congres national en matiére de soins palliatifs
aura lieu les 25 et 26 novembre 2020 de nouveau a Bienne.

Réservez les dates!

Christian Ruch

(( La vérité est toujours totalitaire dans la mesure ou elle affirme

que les choses ne relevent pas de 'opinion. ))

Michel Houellebecq
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CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2018

«Se gia dobbiamo morire, almeno da sazi» —
la seconda giornata di congresso

La seconda giornata del congresso nazionale di cure palliati-
ve riguardava la cura per sé stessi di chi si prende cura degli
altri. Il medico palliativo Christian Bernet, a capo dei team
mobili di cure palliative nei cantoni di Neuchatel , Giura e
Giura bernese, ha presentato il punto di vista dei medici: I'in-
cidenza di un burnout tra i medici palliativi si situa tra il 15
e il 35%, il 50 % sono oncologi e il 40 % medici specialisti. Le
cause sono il continuo confronto con la morte in considera-
zione del desiderio (inconscio) di immortalita e la sensazione
diimpotenza. Inoltre anche la responsabilita del medico per
i «suoi» pazienti e la pressione esercitata dal paziente, dai
famigliari e dalle persone curanti affinché la terapia abbia
successo vanno a pesare ulteriormente sulle spalle del medi-
co. Tuttavia i medici sono solo responsabili di un utilizzo ade-
guato dei mezzi e non per il loro successo o per il risultato.

Occorre quindi porsi degli obiettivi realistici per riuscire a
contenere il piu possibile il «Calman Gap», il famoso divario
nelle cure palliative tra i desideri e la realta, anche per i pro-
fessionisti coinvolti. Che fare allora? Bernet ha consigliato
di mantenere un comportamento di modestia, curare i rap-
portiinterprofessionali, concentrarsi sugli obiettivi raggiun-
gibili, mantenere un pizzico di humor, imparare adiredinoe
lavorare a tempo parziale.

Pia Hollenstein, presidente di qualitépalliative, ha analizza-
to la cura per sé stessi dal punto di vista delle cure: come
puo il personale curante gestire al meglio il proprio dolore?
Quali situazioni vengono vissute in modo particolarmente
difficile? E con quali misure si pud riuscire ad alleviare que-
sto malessere? Le situazioni piu pesanti vengono a crearsi
a causa di mancanza di tempo e di un mancato apprezza-
mento del proprio operato, o anche dal vuoto dovuto alla
perdita. Risulta quindi molto importante il tempo dedica-
to allo scambio e alle discussioni all'interno del team. Lo
sviluppo di un concetto di cordoglio potrebbe contribuire
ad accompagnare in modo adeguato specialmente i nuo-
vi collaboratori del team e gli apprendisti, e ad assistere i
famigliari, cosa che a sua volta giova anche al personale
curante. Delle strutture chiare, delle condizioni genera-
li stabilite insieme e la disponibilita ad affrontare il tema
possono avere un effetto di grande sollievo per gli addetti
alle cure. «<Se mi prendo cura di me stessa, posso poi aiuta-
re meglio gli altri» ha affermato convinta Pia Hollenstein.

Barbara Bucher, assistente sociale, in base all'esperienza
fatta nel proprio campo sostiene che i fattori che pesano
sul personale siano una mancata integrazione nel team,
una scarsa competenza specifica in cure palliative, la man-
canza di una riflessione / supervisione comune, cosi come la
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ridotta attivita lavorativa. Le cose piu importanti per poter-
si prendere cura della propria persona sono la riflessione su
sé stessi e il cambiamento di visione. Idealmente dovrebbe
regnare un equilibrio tra la cura per sé stessi e la cura del
prossimo, cosa che comporta un impegno per un cambia-
mento sociale, ad esempio nella politica sanitaria.

Danielle Pfammatter, della Lega svizzera contro il cancro, e
l'esperta in cure Corina Wyler hanno affrontato il tema dei
famigliari, evidenziando che un cordoglio anticipato per una
persona cara concerne tutto il sistema. Anche nel regno ani-
male & cosi: quando il branco sente che un membro del grup-
po sta per morire fa di tutto per proteggere I'animale moren-
te o peraccompagnarlo in un luogo sicuro in cui poter morire.
Le relatrici, in linea con Verena Kast, hanno descritto il cor-
doglio anticipato come una forma di cura, citando anche lo
psicoterapeuta Christian Metz: «La morte & |a fine, il cordo-
glio rappresenta l'inizio». E stato inoltre presentata un'offer-
ta della Lega svizzera contro il cancro: il Time-Out-Weekend
per le famiglie nel periodo del lutto. Questo week-end & sta-
to effettuato per la prima volta nel 2017 per cinque famiglie
con bambini tra i 5 e i 17 anni. La morte risaliva ad almeno
sei mesi prima. Le famiglie hanno soprattutto apprezzato lo
scambio con altre persone colpite da un lutto e di poter avere
il tempo per elaborare il lutto lontano dalla vita quotidiana.
Per realizzare una simile offerta sono necessarie persone
qualificate. Anche per loro non & perd sempre stato facile,
essendo molto impegnativo dal punto di vista emotivo stare
per due giorni e mezzo insieme alle famiglie in lutto. Le con-
clusioni sono pero state incoraggianti: «Il mio fardello non ¢
diventato piu leggero, ma sento di avere piu forza per poterlo
portare» ha affermato uno dei partecipanti.

Lasciarsi toccare senza andare in frantumi

Annina Hess-Cabalzar, psicoterapeuta, ha esaminato I'as-
sistenza spirituale dal punto di vista della psicologia e psi-
coterapia. Prendersi cura di sé stessi rappresenta il presup-
posto per potersi prendere cura del prossimo, e va intesa
pit come un riposo, staccare la spina e prendersi del tempo
per il proprio io. Nel prendersi cura di sé stessi rientra an-
che il confrontarsi con i propri lati oscuri per una migliore
conoscenza di sé stessi. Come ad esempio porsi la doman-
da: Ho bisogno dei pazienti per sentirmi importante? «Ci
sentiamo meglio quando in qualche modo abbiamo fatto
amicizia con noi stessi» ha affermato Annina Hess-Cabal-
zar. £ pero anche necessario includere I'intuizione, che pre-
suppone una disponibilita senza nessun tipo di pregiudizi e
che ci permette di diventare una specie di eco. Per prendersi



cura di sé stessi al fine di ottenere una chiarezza strutturale
e professionale, & pero spesso necessario intromettersi in
questioni politiche. La cura di sé stessi dovrebbe avvenire
in termini di interprofessionalita e di rispetto ugualitario.
Poiché la cura di noi stessi significa impegnarsi insieme per
riuscire a collaborare.

Il teologo Traugott Roser ha poi considerato il tema dalla
prospettiva dell'assistenza spirituale: La cura di sé stessi rap-
presenta uno dei comandamenti principali del cristianesimo
nel senso di un comportamento rispettoso e attento con la
propria persona. Le professioni nell'ambito dell'assistenza del
prossimo possono pero portare rapidamente ad un sovraffati-
camento. Secondo un'inchiesta, il 20 % dei parroci delle chiese
evangeliche nella regione di Baden (sud della Germania) mo-
stravano problemi di salute. Spesso si osserva un‘aspirazione
a mantenere un comportamento esemplare, come un bravo
bambino. Le cause che portano al burnout nell'assistenza spi-
rituale di persone malate sono da ricercare nelle condizioni
dettate da una medicina volta all'economia e nelle proprie
aspettative. Puo allora essere d'aiuto la resilienza del perso-
nale curante nei teams e per sé stessi: lasciarsi toccare senza
perd andare poi in frantumi. £ necessario avere la sensazio-
ne che il proprio agire abbia un senso. Per essere pienamente
soddisfatti del proprio lavoro e necessario un feedback.

In conclusione ha parlato il famoso cuoco Jorg llzhofer, che
nell'ambito di un lavoro di volontariato cucina regolarmente
per gli ospiti di un ospizio a Esslingen, presso Stoccarda. «Se
gia dobbiamo morire, almeno da sazi» ha detto una Signo-
ra greca nell'ospizio. llzhofer ritiene che sia una cosa bella
il definire i residenti dell'ospizio come ospiti. Lui stesso si
rispecchia in questo suo ruolo di anfitrione, riuscendo spes-
so tramite il gusto a regalare dei bei ricordi e dei momenti
speciali. Questo servizio implica anche che il pasto venga
servito personalmente nelle camere degli ospiti.

Ci sono gia avvoltoi che volano in cerchio sopra le cure
palliative?

Nel pomeriggio Gian Domenico Borasio si € dedicato alla
domanda se le cure palliative accademiche siano un lus-
SO 0 una necessita. A suo avviso le cure palliative sono
arrivate ad un crocevia. Cicely Saunders era convinta che
senza la ricerca le cure palliative non potessero esistere.
Ciononostante & soprattutto nell'ambito delle cure che ci
sono perplessita nei confronti della ricerca. Con un atteg-
giamento simile pero le cure palliative si scavano la fossa
da sole, giacché nel proprio orientamento accademico in
molti paesi sono una disciplina che € a rischio di estin-
zione. Spesso hon viene nemmeno riconosciuta come un
ramo di competenza autonomo. Pero ci sono dei soldi a

sua disposizione e questo secondo Borasio € un pericolo,
dato che gli avvoltoi cominciano poi a volare in cerchio e
a cercare di avere accesso a queste risorse. | «falsi amici»
come l'anestesia, l'oncologia e la geriatria vorrebbero in-
globare le cure palliative e con esse le loro risorse. Le cure
palliative non vengono richieste pero solo come terapia
del dolore, non solo per pazienti malati di cancro e non
solo nell'ultima fase prima della morte. La terapia del do-
lore rappresenta solo una piccola parte degli interventi e
il cancro concerne solo il 25 % dei decessi. L'80% dei casi
si situa nel campo delle cure palliative generiche. L'allun-
gamento della vita rappresenta '«effetto collaterale» piu
importante delle cure palliative.

In Svizzera vengono spesi molti soldi per il sistema sanita-
rio, ciononostante le persone devono ancora pagare mol-
to di tasca propria. Le cure palliative vengono definite in
modo spregiativo come responsabili di far colare a picco la
cifra di affari, infatti esse pongono la domanda: bisogna
necessariamente fare tutto, solo perché é possibile farlo?
Tutta la medicina avrebbe bisogno di un approccio pallia-
tivo mettendo il paziente in primo piano. Le cure palliati-
ve hanno il potenziale di poter cambiare la medicina e la
societa, dovrebbero quindi venir posizionate al centro del
sistema sanitario. Secondo Borasio questo significa pero
che «& assolutamente necessario ancorare le cure palliati-
ve a livello accademico». Come cattivo esempio ha portato
quello dell'universita di Milano, dove esiste una cattedra in
cure palliative con delle fonti di finanziamento poco chia-
re e dove e stato nominato professore una persona che
non capisce nulla di cure palliative. A Vienna la cattedra
di professore ¢ andata alla ricerca per la coagulazione del
sangue e a Zurigo la cattedra in cure palliative é stata col-
locata all'interno della radio-oncologia. Questo si abbina
poi al fatto che gli importi forfettari per caso nelle cure
palliative sono particolarmente alti, se vengono effettuate
almeno otto sedute di radioterapia. Borasio ha deplorato
il fatto che il decano dell'Universita di Zurigo abbia pro-
vato a reprimere un intervento critico di diversi medici a
questo proposito, e che € stato poi pubblicato unicamente
da Borasio nella «Schweizerische Arztezeitung». La «Neue
Zurcher Zeitung» ha poi riportato la notizia con un artico-
lo dal titolo «Palliative Care in den Fangen der Onkologie»
(«Le cure palliative nelle grinfie dell'oncologia») (Edizione
del 15.5.2018)."

Steffen Eychmdiiller nella sua relazione sul tema «La rivo-
luzione dell'umanita», replicando al relatore che laveva
preceduto, ha sottolineato che si € contenti per ogni aiuto
che contribuisca ad andare avanti, sia che questo proven-
ga dagli oncologi, dagli anestesisti o dai geriatri. Secondo
Eychmdiiller le grandi tendenze dello sviluppo medico sono
rappresentate da

! Larticolo pud essere visionato seguendo il link https://www.nzz.ch/zuerich/palliative-care-in-den-faengen-der-onkologie-Id.1385749
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— medicina personalizzata e digitalizzazione. Anche se ri-
mane la preoccupazione che la persona venga conside-
rata e gestita solo come un pacchetto di geni.

— Interprofessionalita: la popolazione desidera un‘altra as-
sistenza sanitaria simile a quella gia esistente nel settore
dell'ostetricia

— la partecipazione: la qualita delle cure in futuro sara de-
terminata da chi le riceve. Qui le cure palliative possono
agire da promotori per questa tendenza.

— le megatendenze globali di responsabilita e sostenibilita:
questo significa guardare oltre il proprio naso, dato che
molte persone ancora non hanno alcun accesso alle cure
palliative come ad esempio in Africa

La conclusione di Eychmiiller & stata che e necessario fare
una «pressione affettuosa» sulla politica, poiché Compas-
sionate e Caring Communities rappresentano un approccio
fantastico. Occorre ora discutere per cosa si vuole spendere
i soldi. Si tratta anche del sogno di riuscire a porre fine alla
contrapposizione curativo/ palliativo. Le cure palliative non
sono una questione di tempistica, ma di contenuti. Le inden-
nita non dovrebbero avvenire in base ai trattamenti delle
metastasi al cervello, ma riferirsi al trattamento della per-
sona e all'attenzione per i suoi famigliari. Questo lato uma-
no & minacciato dalla fretta, dall'efficienza e dagli importi
forfettari. Le cure palliative alternative devono quindi essere
«amorose e competenti», ha concluso Steffen Eychmiiller.

? http://de.palliative-kongresse.ch/2018/abstractsubmission/poster

Nel pomeriggio sono stati assegnati anche gli Abstract
Awards:

— -il premio nella categoria «Young Investigator» € andato
al poster «Barriers and facilitators to advance care plan-
ning by proxy for residents of aged care facilities» di Lau-
ralones etal.

| seguentitre poster hanno ricevuto un premio a pari merito

— «Les compétences des proches aidants des personnes
confrontées a la maladie de type démence» di Ma-
rie-Conception Léocadie et al.,

— «Perceptions and Experiences of Patients and Informal
Caregivers in COPD: An Exploratory Study» di Tanja Fu-
si-Schmidhauseretal. e

— «Symptome und Belastungen von Kindern und der
ganzen Familie sichtbar machen» di Susanne Allgauer et
al.

In rete € possibile trovare ulteriori informazioni riguardanti
i poster.?

Il prossimo congresso nazionale di cure palliative avra di
nuovo luogo a Bienne il 25/26 novembre 2020. Save the

date!

Christian Ruch

(( Never cut a tree down in the wintertime. Never make a negative decision in the low time.

Never make your most important decisions when you are in your worst moods. Wait. Be patient.

The storm will pass. The spring will come. ))

palliative ch - 1-2019
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2018

Soins palliatifs et réseaux de santé

canton de Vaud

eme

Le canton de Vaud est le 3" canton suisse en termes d'ha-
bitants, avec une population de 800 000 personnes et une
forte croissance démographique. Il dispose d'un réseau tres
dense de structures médico-sociales. La plupart des institu-
tions sont de taille petite ou moyenne avec un fort ancrage
local. La diversité de cette offre constitue une richesse mais
entraine également des difficultés de coordination.

Des 1999, le Service de la santé publique a ainsi créé des
réseaux de santé, chargés de la coordination entre les
fournisseurs de soins. Aprés une premiere phase ayant
permis le développement de nombreux projets pilotes,
l'organisation et les prestations des réseaux ont été pré-
cisées, et sont décrites dans une base légale depuis 2007
(Loi sur les réseaux de soins). Le canton est découpé en
quatre réseaux, chacun ayant une population d'au moins
120 000 habitants.

Le réseau de santé regroupe, au niveau régional, les four-
nisseurs de soins et les autres acteurs concernés. Les com-
munes ainsi que tous les fournisseurs de prestations sub-
ventionnés sont obligatoirement membres d'un réseau de
santé: hopitaux, établissements médico-sociaux, établisse-
ments socio-éducatifs, services d'aide et de soins a domicile
et infirmieres indépendantes. Par ailleurs, les fournisseurs
privés tels que les médecins installés ainsi que les associa-
tions actives dans le domaine peuvent adhérer de maniere
facultative. Le réseau de santé couvre ainsi, au travers de
ses membres, 'ensemble des prestations de santé, incluant
des activités préventives, curatives, palliatives, médico-so-
ciales et de réadaptation relevant tant de prises en charge
somatiques que psychiatrique.

Les réseaux sont organisés sous forme d'associations recon-
nues d'intérét public. Leur financement est assuré de ma-
niere presque paritaire par la contribution des membres et
par la subvention du canton, pour un total de 23 Millions.
Relevons que les réseaux ne sont pas fournisseurs de soins
et ne peuvent pas facturer a la LaMal.

Les réseaux ont développé de multiples activités. Une pres-
tation centrale concerne l'orientation des patients par des
infirmieres de liaison. Un autre axe clinique important est
constitué par les consultations et les équipes mobiles spé-
cialisées (soins palliatifs, centres de la mémoire, diabéte,
gériatrie). Les réseaux sont un lieu d'échanges intenses et
facilitent la collaboration institutionnelle au niveau régio-
nal.lls ont également mis en place un large éventail de for-
mations pour les professionnels, et sont un lieu d'innova-
tion par le développement de projets transverses.

Soins palliatifs

Des 2003, le canton de Vaud a mis en ceuvre un pro-
gramme cantonal de développement des soins palliatifs
ayant pour objectif d'offrir I'accés a des soins palliatifs de
qualité a toute personne le nécessitant, indépendamment
de I'age, de la pathologie, du lieu de vie ou de soins. Repre-
nant le cadre général élaboré par la stratégie nationale de
soins palliatifs, le dispositif est actuellement organisé en
quatre axes: la sensibilisation, les soins palliatifs généraux,
les soins palliatifs spécialisés et les soins palliatifs pour les
populations vulnérables.

palliative vaud a recu le mandat de mise en ceuvre de ['in-
formation du public, de la formation des bénévoles, de la
formation des professionnels en soins palliatifs généraux,
ainsi que du développement des soins palliatifs pour les po-
pulations vulnérables, notamment pour les personnes en
situation de handicap mental. Ces activités sont organisées
au niveau cantonal.

Un effort important a été mis sur le développement des
soins palliatifs généraux, par le renforcement des compé-
tences des professionnels des EMS et des CMS, en organi-
santdes formations de sensibilisation ainsi que la formation
de personnes ressources. Toutes les institutions socio-sani-
taires ont en effet une mission de soins palliatifs, qui est
intégrée dans le contrat de prestations liant le Service de la
santé publique et les institutions.

Les réseaux de santé soutiennent leurs membres pour le
développement des soins palliatifs, notamment par I'action
des équipes mobiles de soins palliatifs

Chaque région dispose d'une offre de soins palliatifs spé-
cialisés sous la forme d'une unité hospitaliére de soins pal-
liatifs, encadrée par un mandat de prestations spécifique
entre les hopitaux et le Service de la santé publique, et
d'une équipe mobile extra-hospitaliere sous responsabilité
des réseaux de santé.

Collaboration cantonale et régionale

La mise en ceuvre des soins palliatifs au niveau régional est
suivie par un comité de pilotage régional, composé des re-
présentants des diverses fournisseurs de prestations. Ces
comités se réunissent une a deux fois par an, et effectuent
un bilan des activités, présentent les difficultés rencontrées
et discutent des pistes d'amélioration.
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Un travail de lobbying est effectué par le réseau de santé
qui visite régulierement les institutions partenaires pour
rappeler I'importance des soins palliatifs.

Pour les équipes mobiles, un cadre cantonal a par ailleurs
été élaboré et fait partie intégrante du contrat de presta-
tions liant le Service de la santé publique et les réseaux. Il
comprend une définition des équipes mobiles et précise
leurs missions, la composition interprofessionnelle, les exi-
gences de formation, les indicateurs et les criteres de finan-
cement. Tout en respectant ce cadre général, chaque réseau
dispose de la compétence de définir la dotation et le cahier
des charges et d'engager les professionnels.

Pendant la phase de développement, les réseaux ont orga-
nisé divers groupes de travail et ont offert des formations
de sensibilisation aupres des EMS, ainsi que des rencontres
des personnes ressources en soins palliatifs des EMS et des
soins a domicile. Cette mission a été confiée désormais a
palliative vaud, afin de permettre aux équipes mobiles de se
rencentrer principalement sur I'activité clinique.

Avec quinze ans d'existence, les soins palliatifs sont désormais
intégrés dans les pratiques des institutions, et les équipes
mobiles sont connues et appréciées par les professionnels.

Forces du dispositif vaudois

Le dispositif vaudois est basé sur l'articulation entre un
concept cantonal et une mise en ceuvre régionale.

Tout d'abord, le cadre cantonal permet de garantir une éga-
lité d'acces sur I'ensemble de territoire, une cohérence des
prestations et un financement uniforme. Le plan d'action
construit de maniere conjointe entre I'Etat et les partenaires
a également permis de développer un vaste ensemble de
prestations cohérentes, couvrant tant le développement
des compétences professionnelles, la mise en place de
structures spécifiques ou encore I'information du public.

Lors du démarrage du programme cantonal, la gratuité des
prestations, qu'il s'agisse des formations ou des interven-
tions des équipes mobiles a été un facteur facilitant leur
diffusion et leur appropriation par les institutions et les
professionnels.

De plus, la mise en ceuvre régionale par les réseaux de santé
a permis de créer une offre adaptée aux conditions locales.
La proximité entre les fournisseurs de prestations de pre-
miere ligne et des équipes mobiles permet une connaissance
mutuelle entre les partenaires et facilite les collaborations.

Si limpact des équipes mobiles sur la qualité de la prise en
charge clinique demeure difficile a mesurer, leur volume
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d'activités est important et traduit I'intérét des fournis-
seurs de prestations pour les soins palliatifs. Chaque année,
la quasi-totalité des CMS et environ deux tiers des EMS font
ainsi appel aux équipes mobiles. Le taux de recours (nombre
de patients suivis par une équipe mobile /nombre de décés)
est réjouissant, et s'éleve a 17 % des déces totaux, et méme
a 44% des déces oncologiques.

Difficultés rencontrées

Larticulation entre le niveau régional et cantonal reste com-
plexe, et la multiplicité des acteurs rend le pilotage difficile.
Par ailleurs, les soins palliatifs ne sont qu'un élément de
l'offre de santé et pour les institutions, il n'est pas facile de
définir des priorités dans les mises en ceuvre. Tout change-
ment de pratique clinique est également tributaire du bon
fonctionnement interne des institutions et I'amélioration
de la continuité des soins nécessite la collaboration entre
les acteurs au niveau régional.

Lévolution du dispositif et son adaptation aux change-
ments du contexte socio-sanitaire nécessite une certaine
liberté d'action locale, mais celle-ci peut entrainer des dis-
parités entre les régions, et rendre I'offre de prestations peu
lisible pour les utilisateurs. Il est ainsi nécessaire de se ques-
tionner régulierement sur la plus-value d'une réponse locale
et sur les possibilités de transférabilité de bonnes pratiques
dans les autres régions du canton.

Quinze ans apres le démarrage du programme cantonal, il
est difficile d'évaluer les réels changements apportés dans
la pratique clinique. Malgré tous les efforts de sensibilisa-
tion et de formation réalisés, un des facteurs limitant le
recours aux soins palliatifs reste la mauvaise identification
des situations palliatives par les professionnels. Pour cer-
tains, les soins palliatifs restent encore limités aux situa-
tions oncologiques et aux derniers jours de vie.

Les mécanismes de financement de la santé en Suisse ne fa-
vorisent pas une réponse optimale aux besoins des patients
palliatifs. La prise en charge interdisciplinaire, le soutien
psycho-social et les interventions des équipes mobiles no-
tamment sont trés mal rémunérés. Le dispositif vaudois de
soins palliatifs est ainsi fortement dépendant du finance-
ment de I'Etat, méme si son engagement dans ce domaine
est modeste par rapport aux colts globaux de la santé
(moins de 4 CHF par habitant et par an).

Perspectives
Face au vieillissement de la population et a l'utilisation

accrue des urgences hospitaliéres, le Service de la santé
publique a lancé en 2018 un projet d'envergure visant 'opti-



misation de la réponse a I'urgence. Ce projet a pour ambition
de renforcer toute la chaine de prise en charge communau-
taire et a développer des alternatives a I'hospitalisation. La
mise en ceuvre de ce projet a été confiée a des partenaires ré-
gionaux, et les réseaux de santé y sont fortement impliqués.

Les premiers projets proposés par les régions démarreront
cette année 2019, et bénéficieront de financements com-
plémentaires de la part du canton.

Lobjectif général de ce projet est un renforcement du main-
tien a domicile, et comporte un focus sur la fin de vie. Sous
l'impulsion de ce projet, le dispositif de soins palliatifs est
susceptible d'évoluer fortement ces prochaines années.

Conclusion
En Suisse, la diversité des contextes cantonaux dans le do-

maine socio-sanitaire est trés importante et il n'est pas aisé
de partager les expériences. Cependant, I'exemple vaudois
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permet d'identifier quelques éléments clés pour favoriser le
développement des soins palliatifs au niveau des cantons:
une forte volonté politique, une articulation entre une vi-
sion globale et des initiatives locales, une implication des
acteurs du terrain et surtout la volonté de tous de collabo-
rer pour la qualité de vie des patients et de leurs proches.

Catherine Hoenger

Catherine Hoenger
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et santé mentale

dans la Direction santé
communautaire du canton de Vaud

catherine.hoenger@vd.ch

Einzelpersonen - Individuels
Institutionen - Institutions

Name - Nom

Strasse - Rue

Datum - Date

Einsenden an - envoyer a

Schweiz - Suisse

CHF 70.00
CHF 90.00

«palliative ch» Abonnemente - Abonnements

Ausland - Etranger

CHF 85.00
CHF 110.00

Vorname - Prénom

PLZ/Ort - NPA/Localité

Unterschrift - Signature

Geschaftsstelle palliative ch, Bubenbergplatz 11, 3011 Bern, info@palliative.ch

27



28

NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2018
Palliative Care und Gesundheitsnetzwerke
im Kanton Waadt (Zusammenfassung)

Im Kanton Waadt wurden ab 1999 Gesundheitsnetzwerke
eingerichtet, in denen Spitex-Dienste, Pflegeeinrichtungen,
Spitéler, Arzte und sonstige Leistungserbringer auf regio-
naler Ebene zusammenwirken. Auch die Gemeinden sind
Mitglieder. Zu den Aufgaben dieser Netzwerke gehort es,
die Koordination der Pflege zu verbessern, Nutzern Orien-
tierung zu bieten und Ressourcen wirksam zu nutzen. Die
Netzwerke haben zur Umsetzung kantonaler Programme
im Bereich der 6ffentlichen Gesundheit beigetragen.

Seit 2003 verbindet das kantonale Palliative-Care-
Programm ein kantonales Konzept mit einer regionalen
Umsetzung. Alle Leistungserbringer haben einen Palliative-
Care-Auftrag und profitieren von der Unterstutzung der
Gesundheitsnetzwerke, insbesondere durch die mobilen
Teams. Die Netzwerke sorgen firr Koordination und Aus-
tausch zwischen verschiedenen Einrichtungen und erhalten
das Interesse fir Palliative Care aufrecht.

Andere Massnahmen wie die Information der Offentlich-
keit, die Ausbildung von Freiwilligen, die Unterstiutzung
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von Angehorigen, die Weiterbildung von Fachpersonen, die
Palliative Care in der Padiatrie und im sozialpadagogischen
Bereich werden auf kantonaler Ebene umgesetzt.

Das waadtlandische Modell stitzt sich auf einen starken po-
litischen Willen und hat bewirkt, dass nunmehrim gesamten
Gebiet und in allen Arten von Einrichtungen ein Zugang zu
Palliative Care besteht. Die regionale Umsetzung wird durch
die Nahe zwischen Leistungserbringern und mobilen Pallia-
tive-Care-Teams begtinstigt. Jedoch erfordert die Schaffung
von vier regionalen Modellen einen gewissen Aufwand, um
die Kohdrenz des Angebots aufrechtzuerhalten.

Im Gesundheitswesen vollzieht sich ein rascher Wandel.
Das Gesundheitsamt moéchte die Betreuung zu Hause,
insbesondere am Lebensende, weiter ausbauen. Vor die-
sem Hintergrund werden sich die Gesundheitsnetzwerke
zwangslaufig entwickeln und sich der Pflege zu Hause
starker annahern.

Catherine Hoenger
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Die Krebsliga Schweiz und die Psychologische Fakultat der
Universitat Basel bieten einzigartig in der Deutschschweiz
die Studiengdnge CAS in Grundlagen der Psychoonkolo-
gie, DAS in Psychoonkologischer Beratung und MAS in
Psychoonkologie an.

Diese Weiterbildungen vermitteln Wissen aus den Fachge-
bieten Psychologie, Medizin, Pflege und Sozialarbeit. Sie sol-
len die Teilnehmenden befahigen, mit Menschen in Kontakt
zu treten, die an einer onkologischen Erkrankung leiden. Ziel-
gruppen sind Fachpersonen aus Medizin und Pflege (Onkolo-
gie, Psychiatrie), Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Musik-
therapie sowie aus dem Gesundheits- und Sozialbereich.

Fiur den «CAS in Grundlagen der Psychoonkologie»
2019-2020 und den «DAS in Psychoonkologischer Be-
ratung» 2019-2020 sind Anmeldungen per sofort mog-
lich. Start des CAS und des DAS ab August 2019.

Weitere Informationen auf der Website der
Krebsliga Schweiz: www.krebsliga.ch/fach-
personen/weiterbildungen/psychoonkologie/

o krebsliga

ADVANCED STUDIES




CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2018

Cure palliative e reti sanitarie del Canton Vaud

(Riassunto)

Dal 1999 il Canton Vaud si & dotato di reti sanitarie che rag-
gruppano a livello regionale servizi di assistenza e di cure
a domicilio, case di cura, ospedali, medici e altri fornitori di
prestazioni di cura. Anche i comuni ne fanno parte. Queste
reti hanno l'obiettivo di migliorare la coordinazione delle
cure, l'orientamento degli utenti e I'utilizzo efficace delle
risorse. Le reti hanno contributo alla realizzazione dei pro-
grammi cantonali di sanita pubblica.

Dal 2003 il programma cantonale di cure palliative coniuga
un concetto cantonale con un'attuazione regionale. Tutti i
fornitori di prestazioni hanno una missione di cure palliative
e beneficiano del supporto delle reti sanitarie, segnatamen-
te tramite le squadre mobili. Le reti fanno un lavoro di co-
ordinamento e di scambio tra gli istituti, mantenendo vivo
l'interesse per le cure palliative.

Altre attivita quali I'informazione per il pubblico, la forma-
zione dei volontari, il supporto ai familiari, la formazione dei

professionisti, le cure palliative pediatriche e in ambito so-
cio-educativo sono svolte a livello cantonale.

Il modello vodese, fondato su una volonta politica forte, ha
accordato un accesso alle cure palliative in tutto il territo-
rio e in ogni tipo di istituto. L'attuazione regionale & favo-
rita dalla prossimita tra i fornitori di prestazioni di cura e
le squadre mobili di cure palliative. La creazione di quattro
modelli regionali, tuttavia, richiede degli sforzi per assicura-
re la coerenza dell'offerta.

Il sistema sanitario & in rapido mutamento. Il Servizio della
sanita pubblica desidera consolidare ulteriormente I'assi-
stenza a domicilio, in particolare nei casi terminali. In questo
contesto, le reti sanitarie sono spinte a evolvere avvicinan-
dosi alle cure a domicilio.

Catherine Hoenger

(( Every new beginning comes from
some other beginning's end. ))

Seneca
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NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2018

«Seelsorge in der Behandlung besser verzahnen»

Beim Nationalen Palliative Care Kongress in Biel hat die Fachgruppe Seelsorge spiirbare Akzente vermittelt. So
konnte eine von ihr initiierte, interdisziplindr besetzte Task Force Leitlinien fiir die praktische Zusammenarbeit zwi-
schen allen Beteiligten im Blick auf die spirituell-religiose Begleitung vorlegen. Ferner wurde eine Indikationen-Liste
prasentiert, die die Achtsamkeit fiir den Beizug der Seelsorge im Behandlungsalltag steigern soll. Die Kirchen, ob
reformiert, romisch-katholisch oder christkatholisch, waren miteinander als einziger, so genannter Goldsponsor des

Kongresses nicht zuletzt auch finanziell engagiert.

Pascal Mosli (Seelsorge) und Monica Fliedner (Pflege), bei-
de aus Bern, legten dem Kongress das 24-seitige Grundla-
genpapier vor, das eine Verhaltnisbestimmung der Spiritu-
al Care in der Palliative-Arbeit vornimmt (siehe die Beilage
zu «palliative ch», Ausgabe 3/2018). Es bildet das Ergebnis
der Arbeit einer neunkdpfigen Task Force, die mit Vertre-
tungen von Medizin, Pflege, Psychotherapie, Sozialarbeit
sowie der Theologie besetzt war und unter der Leitung
von Simon Peng-Keller stand, Professor fiir Spiritual Care
in Zirich. Die Autoren pladieren darin fir ein sensibles

Wahrnehmen, Erkunden und Dokumentieren von spiri-
tuellen Aspekten, nicht zuletzt, weil diese in lebensge-
schichtlichen Umbriichen als wertvolle Ressourcen wirken
kénnten. Dabei unterscheiden sie jene Grundkompetenz
und Achtsamkeit von Spiritual Care, welche von Mitarbei-
tenden in Gesundheitsberufen wahrgenommen wird, von
spezialisierten Formen wie der Seelsorge, die eines spezi-
fischen Studiums bediirfen. Doch nicht Abgrenzung, son-
dern Zusammenarbeit sei gefragt, nach der Art ineinander
greifender Zahnrader. «Die Frage der spirituellen Dimensi-

Seelsorge als Kunst: Die Installation von Mik Gruber macht spirituelle Freirdume erlebbar. (Foto: Reinhold Meier)
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on muss reguldr in interdisziplinare Rapporte einbezogen
werden», heisst es.

Praktische Ideen umgesetzt

Die Theologinnen Simone Rid (ZG) und Renata Aebi (SG)
stellten dazu passend Leitlinien vor, die die Seelsorge als
Fachdisziplin der Spiritual Care einordnen und zugleich ihr
Profil scharfen. Federfiihrend war dabei die so genann-
te Steuerungsgruppe der Fachgruppe Seelsorge. Die Ver-
sammlung der Fachgruppe wahlte am Rande des Bieler
Kongresses mit Annette Mayer (VD) und Susanna Meyer
Kunz (ZH) zwei neue Delegierte in diese Steuerungsgruppe.

Renata Aebi (SG) prasentierte ferner eine Indikationenliste,
gemeinsam mit Pascal Mésli (BE). Diese versteht sich als
Instrument, das Gesundheitsfachleute dabei unterstitzen
soll, spirituelle Bedlrfnisse besser zu erkennen und Fach-
krafte der Seelsorge gezielt beizuziehen. In einer ausfuhr-
licheren Version der Liste sind zudem Interventionen der
Seelsorge und Impulse zur interdisziplindren Betreuung
formuliert. Das Dokument haben die beiden Referenten un-
ter der Leitung von Professor Traugott Roser (Minster, D)
erstellt, gemeinsam mit einer interkantonalen, siebenkdp-
figen Arbeitsgruppe.

Lisa Palm (ZH) sprach in ihrem Beitrag vor dem Kongress-
Publikum tber die derweil erfolgreich vollzogene Einbet-
tung der Seelsorge in die ambulante Palliative Care im Kan-
ton Zirich. «Ein Team von ausgebildeten Seelsorgenden
steht binnen 24 Stunden kantonsweit zur Verflgung», be-
tonte sie. An mehreren Beispielen illustrierte sie das dabei
gewlnschte Spektrum, das von Meditationen liber Zuho-
ren, Dasein und Gesprache bis hin zum Wunsch nach der
Kommunion oder der Bitte um den Segen reichen kann.

Sorgende Gemeinde
Der bereits erwahnte Professor fiir praktische Theologie

Traugott Roser und sein Zircher Amtskollege Ralph Kunz
widmeten sich in ihren Hauptreferaten ganz dem Kon-

gressthema «Gemeinsam Sorge tragen». Kunz richtete den
Blick dabei auf die Kirche als Prototyp einer «Caring Com-
munity», also einer «Gemeinschaft der Sorgekultur». Die
Erhaltung und Forderung einer Haltung der gegenseitigen
Flrsorge gehore in einer christlich gepragten Kultur zum
Kernauftrag. Roser konzentrierte sich auf den Aspekt der
notigen Selbstfirsorge, der zuweilen vergessen gehe. «Oft
hat man gerade in Helferberufen den wertschatzenden
Umgang mit sich selbst Ubersehen und zur Selbstausbeu-
tung beigetragen». Gerade die christliche Botschaft warne
schon in ihren Ur-Schriften davor und verbinde die Nachs-
tenliebe gleichberechtigt mit der Selbst- wie Gottesliebe.

Der Kongress bestatigte unter Beobachtern der Eindruck,
dass die Seelsorge in der Palliative Care in den letzten Jah-
ren weiter an Profil und Respekt gewonnen hat. Das belegte
auch ihre starke Prasenz. Noch nie habe es so viele Refera-
te, Seminare und Mitteilungen gegeben wie diesmal, war
mehrfach zu héren. Sinnbildlich fir dieses Engagement
wirkte auch eine stark beachtete Kunstinstallation, welche
die drei Schweizer Landeskirchen ermdglicht haben. Dabei
hat der Szenograf Mik Gruber nach Wegen gesucht, die spi-
rituelle Dimension der Palliative Care gleichsam erlebbar zu
machen. Mit Musik, Licht und Klang ermoglicht er Betrach-
tern dabei die Moglichkeit, «Frei-Raume» zu entdecken.
«Das Ich wird klarer und prasenter», erlautert Matthias Fi-
scher, Palliative-Seelsorger aus Zirich, die «Uberraschung
der Inspiration».
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2018

«Mieux combiner l'accompagnement spirituel

dans le traitement»

Lors du Congrés National des Soins Palliatifs a Bienne, le groupe professionnel aumoénerie a mis des accents percep-

tibles. Ainsi, un groupe de travail interdisciplinaire créé par lui a pu fournir des directives pour la coopération entre les
parties concernées en matiére d'accompagnement spirituel et religieux. En outre, une liste d'indications a été présen-
tée qui doit accroitre I'attention pour le recours a I'accompagnement spirituel. Les Eglises, qu'elles soient réformées,
catholiques romaines ou catholiques chrétiennes étaient ensemble engagées en tant que seuls «sponsors d'or» du

congres surtout aussi financierement.

Pascal Mosli (accompagnateur spirituel) et Monica Flied-
ner (soins), tous deux de Berne, ont présenté au congres le
document de base de 24 pages, qui définit le rapport du
Spiritual Care dans le travail palliatif (voir le supplément a
«palliative ch», numéro 3/2018). Il est le résultat du travail
d'un groupe de travail de neuf membres, composé de rep-
résentants de la médecine, des soins, de la psychothérapie,
du travail social ainsi que de la théologie et placé sous la
direction de Simon Peng-Keller, professeur de Spiritual Care
a Zurich. Les auteurs plaident en faveur d'une perception
sensible, d'une exploration et d'une documentation des as-
pects spirituels, notamment parce qu'ils pourraient consti-
tuer une ressource précieuse dans les bouleversements de
la vie. lls distinguent la compétence de base et |a pleine con-
science de Spiritual Care, qui est percue par les employés
des professions de la santé, des formes spécialisées, com-
me l'accompagnement spirituel, qui nécessitent des études
spécifiques. Toutefois ce qui serait demandé, ce n'est pas la
démarcation, mais une coopération a la maniere de roues
dentées quis'engrénent les unes dans les autres. «La questi-
on de la dimension spirituelle doit étre régulierement inclu-
se dans les rapports interdisciplinaires, est-il dit.

Idées pratiques mises en ceuvre

Les théologiennes Simone Rld (ZC) et Renata Aebi (SG) ont
présenté des directives appropriées qui classent I'accompa-
gnement spirituel en tant que discipline spécialisée de Spi-
ritual Care tout en accentuant leur profil. Un réle majeur a
joué le groupe de pilotage du groupe aumoénerie. En marge
du congres de Bienne, la réunion du groupe professionnel
a élu deux nouvelles déléguées dans ce groupe de pilotage
en la personne d'Annette Mayer (VD) et de Susanna Meyer
Kunz (ZH).

Renata Aebi (SC) a également présenté une liste d'indica-
tions en collaboration avec Pascal Mésli (BE). Celle-ci doit
étre comprise comme un instrument qui doit aider les pro-
fessionnels de la santé a mieux reconnaitre les besoins spiri-
tuels eta impliquer de maniére ciblée les spécialistes de l'ac-
compagnement spirituel. Dans une version plus détaillée de
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la liste, des interventions de 'accompagnement spirituel et
des impulsions pour une prise en charge interdisciplinaire
sont également formulées. Le document a été établi par les
deux orateurs sous la direction du professeur Traugott Ro-
ser (Minster, D), en collaboration avec un groupe de travail
intercantonal composé de sept membres.

Lisa Palm (ZH) s'est adressée a 'auditoire du congreés et lui
a parlé de l'intégration réussie de I'accompagnement spiri-
tuel dans les soins palliatifs ambulatoires dans le canton de
Zurich. «Une équipe d'accompagnateurs spirituels qualifiés
est disponible dans le canton de Zirich dans les 24 heures»,
a-t-elle souligné. A I'aide de plusieurs exemples, elle a illus-
tré le spectre désiré qui peut aller de la médiation au sou-
hait de la communion ou a la demande de bénédiction en
passant par I'écoute, la présence et les conversations.

Communauté bienveillante

Le professeur en théologie pratique déja cité, Traugott Ro-
ser, et son homologue zurichois Ralph Kunz se sont consa-
crés, dans leurs exposés principaux, au theme du congres
«Prendre soin ensemble». Kunz a tourné son regard vers
I'Eglise en tant que prototype d'une «Caring-Community»,
c'est-a-dire d'une «communauté de la culture des soins». Le
maintien et la promotion d'une attitude de soins mutuels
font partie de la mission fondamentale d'une culture d'in-
fluence chrétienne. Roser s'est concentré sur l'aspect des
auto-soins nécessaires, qui est parfois oublié. «<Souvent, en
particulier dans les professions d'assistance, on a négligé le
traitement respectueux de soi-méme et on a contribué a
son auto-exploitation». Le message chrétien en particulier
met déja en garde contre cela dans ses écrits primitifs et
associe I'amour du prochain a I'amour de soi et de Dieu.

Le congres a confirmé parmi les observateurs I'impression
que l'accompagnement spirituel dans les soins palliatifs a
continué a gagner en visibilité et en respect ces dernieres
années. Sa forte présence le prouve également. Jamais
auparavant il n'y avait eu autant de conférences, de sémi-
naires et de communications que cette fois-ci, c'est ce qui



a été entendu a plusieurs reprises. Cet engagement a éga-
lement été symbolisé par une installation artistique tres
remarquée, rendue possible par les trois Eglises nationales
suisses. Le scénographe Mik Gruber a cherché les moyens
de rendre tangible la dimension spirituelle des soins pallia-
tifs. Par la musique, la lumiéere et le son, il permet aux spec

tateurs de découvrir la possibilité des «espaces libres». «Le
moi devient plus clair et plus présent», explique Matthias
Fischer, accompagnateur spirituel zurichois dans le do-
maine palliatif, la «surprise de I'inspiration».

Reinhold Meier
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gemeinsam + kompetent

.to’ ensemble + compétent

palliative insieme + con competenza

Dans le cadre du plan de reléve, nous recherchons & compter de novembre 2019 une nouvelle / un nouveau

PRESIDENT/E

Vos taches

Vous planifiez, gérez et surveillez, en collaboration avec vos collegues du Comité, les affaires courantes et le
développement stratégique continu de palliative ch. Outre la poursuite de son développement en tant que
société professionnelle pour les soins palliatifs en Suisse, palliative ch met en place et développe également des
prestations pour la population. Vous dirigez le Comité qui est I'organe de direction stratégique et étes le
supérieur hiérarchique direct et I'interlocuteur du Secrétaire Général. Vous représentez palliative ch a I'extérieur
et entretenez le dialogue avec les principaux partenaires. Ces taches impliquent une charge de travail
essentiellement bénévole pouvant aller jusqu’a 20/30% par an.

Votre profil
Conditions personnelles requises:

Activité et réseau actif dans le secteur des soins palliatifs, de la politique de la santé ou dans un
domaine spécialisé apparenté

Identification avec les objectifs de palliative ch et des soins palliatifs

Expérience en encadrement/engagement a un niveau stratégique

Esprit entrepreneurial, bonnes capacités décisionnelles, analytiques et conceptuelles

Esprit d’équipe, de consensus, excellentes compétences sociales et de communication

Personnalité intégrative, sachant manier la critique et les conflits, avec un style de management
participatif

De langue maternelle allemande, francaise ou italienne (connaissances de I'allemand et du francais au
moins passives, actives souhaitables)

Connaissances de I'anglais (au moins passives, actives souhaitables)

Volonté de mettre ses ressources et son expérience propres au profit de 'association

Connaissances spécifiques:

Expérience de I'encadrement, notamment de la gestion d’entreprise (organisations a but lucratif ou
non)

Bonnes connaissances de I'un ou de plusieurs des secteurs suivants: finances, collecte de fonds, santé
et action sociale, marketing, organisation, droit etc.

Connaissances spécifiques des soins palliatifs

Nous vous offrons:

la possibilité d’apporter votre contribution active a la poursuite de la professionnalisation de
palliative ch

I'opportunité de vous impliquer de maniére responsable et constructive dans le développement d’une
organisation a but non lucratif, exigeante et au rayon d’action national

la possibilité de vous impliquer activement dans les processus de formation de I'opinion et de prise de
décisions

une mission dans laguelle vous pourrez mettre votre engagement au service de thématiques porteuses
de sens telles que vivre, mourir, la mort et les soins palliatifs

I'indemnisation de vos frais et un bilan de votre contribution

Pour plus de renseignements sur I'association, rendez-vous sur www.palliative.ch

Sivous étes intéressé, envoyez votre dossier de candidature a:
Walter Brunner (Secrétaire Général), palliative ch, Bubenbergplatz 11, 3011 Berne
ou par e-mail a walter.brunner@palliative.ch

Pour

toutes questions, n’hésitez pas a contacter Madame Monika Obrist (Présidente) a

monika.obrist@pallnetz.ch.
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CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2018

«L'assistenza spirituale va integrata meglio nei

trattamenti»

Al congresso nazionale di cure palliative a Bienne il gruppo specializzato di assistenza spirituale ha fornito spunti

significativi. Ad esempio una delle task forces interdisciplinari da loro avviata ha potuto presentare delle linee guida
per una collaborazione pratica tra tutti gli interessati. Inoltre & stata proposta una lista di indicazioni con lo scopo
di incrementare I'attenzione per l'integrazione dell'assistenza spirituale nella routine dei trattamenti. Le chiese, sia
quelle riformate, che cattolico romane e cattoliche cristiane, si sono impegnate insieme, e non da ultimo anche finan-
ziariamente, in qualita di unico e cosiddetto sponsor d'oro del congresso.

Pascal Mosli (assistenza spirituale) e Monica Fliedner (cure),
entrambi provenienti da Berna, hanno presentato al con-
gresso un documento di base di 24 pagine che si prefissa di
determinare in quale rapporto Spiritual Care viene rappre-
sentata nel lavoro palliativo (vedi il supplemento a «pallia-
tive ch», Edizione 3 2018). Questo documento rappresenta
il risultato del lavoro di una task force composta da nove
persone, tra le quali erano rappresentate medicina, cure,
psicoterapia, servizi sociali, cosi come teologia, e diretta
da Simon Peng-Keller, professore di Spiritual Care a Zurigo.
In questo documento gli autori auspicano che gli aspetti
spirituali vengano svolti in modo sensibile, esplorati e do-
cumentati, non da ultimo poiché nei momenti di grande
cambiamento nella vita questi possono rivelarsi come una
preziosa risorsa. Le competenze di base e I'attenzione a Spi-
ritual Care svolte dai collaboratori delle professioni sanitarie
si differenziano pero dalle forme specializzate come I'assi-
stenza spirituale, che necessitano invece di uno studio spe-
cifico. Non bisogna pero creare separazioni, ma bensi colla-
borazioni, in modo da lavorare assieme come le ruote di un
ingranaggio. «La questione della dimensione spirituale deve
essere inclusa regolarmente nei rapporti interdisciplinari»,
si afferma nel documento.

Attuare idee pratiche

Le teologhe Simone Rid (ZG) e Renata Aebi (SG) hanno
presentato al riguardo delle linee guida che classificano
l'assistenza spirituale come disciplina specializzata di Spiri-
tual Care e al contempo affinano il suo profilo. Il ruolo di
capofila e stato svolto dal cosiddetto gruppo direttivo del
gruppo specializzato di assistenza spirituale. Lassemblea
del gruppo specializzato, a margine del congresso di Bienne,
ha eletto Annette Mayer (VD) e Susanna Meyer Kunz (ZH)
come nuovi delegati in questo gruppo direttivo.

In seguito Renata Aebi (SG), insieme a Pascal Mosli (BE), ha
presentato una lista di indicazioni. Scopo di questa lista &
di assistere i professionisti sanitari per meglio riconoscere
le necessita spirituali e poter consultare gli specialisti di
assistenza spirituale in modo mirato. Nella versione det-
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tagliata della lista vengono inoltre formulati gli interventi
dell'assistenza spirituale ed alcuni impulsi per un'assistenza
interdisciplinare. Il documento ¢ stato redatto dai due rela-
tori sotto la guida del professor Traugott Roser (Miinster, D)
insieme ad un gruppo di lavoro intercantonale composto da
sette persone.

Lisa Palm (ZH) nel suo contributo ha raccontato al pubblico
del congresso come nel Canton Zurigo si sia riusciti ad inte-
grare con successo l'assistenza spirituale nelle cure palliative
ambulanti. «Un team di assistenti spirituali appositamente
formati & a disposizione nel giro di 24 ore su tutto il terri-
torio cantonale», ha sottolineato. Tramite diversi esempi
ha poi illustrato lo spettro delle prestazioni desiderate, che
puo spaziare dalla meditazione all'ascolto, dalla presenza al
conversare, fino anche al desiderio di fare la comunione o la
richiesta di una benedizione.

Una comunita attenta

Traugott Roser, professore di teologia pratica gia citato so-
pra, e il suo omologo zurighese Ralph Kunz nella loro pre-
sentazione hanno trattato il tema principale del congresso,
«Prendersi cura insieme». Kunz ha concentrato la sua atten-
zione alla chiesa in quanto prototipo di una «Caring Com-
munity», quindi una «comunita improntata sull'attenzione
verso il prossimo». Mantenere e promuovere un atteggia-
mento di attenzioni reciproche rientra tra i compiti princi-
pali di una cultura impostata sul cristianesimo. Roser si &
invece concentrato sull'aspetto della cura di sé stessi che
talvolta viene dimenticato. «Spesso e specialmente nelle
professioni di assistenza si tende a trascurare la propria per-
sona e contribuire quindi allo sfruttamento di sé stessi». Il
messaggio cristiano stesso nelle sue scritture originali met-
te in guardia da questo e pone sullo stesso piano I'amore per
il prossimo con l'amore per sé stessi e per Dio.

Il congresso ha confermato I'impressione che in questi ulti-
mi anni l'assistenza spirituale nelle cure palliative si sia ul-
teriormente profilata ed abbia guadagnato maggiormente
rispetto. Questo fatto & confermato anche dalla sua forte



presenza. Non era mai successo di sentire cosi tante pre-
sentazioni, seminari e comunicazioni come questa volta, e
stato spesso affermato. Questo impegno era rispecchiato
emblematicamente nell'installazione artistica seguita con
estrema attenzione e resa possibile grazie alle tre chiese
svizzere. Per questa occasione lo scenografo Mik Gruber ha
cercato dei modi per far, in un certo senso, vivere la dimen-
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sione spirituale delle cure palliative. Con musica, luce e suo-
ni, agli osservatori & offerta la possibilita di scoprire «spazi
liberi». «L' lo diventa piu chiaro e piu presente», ha spiegato
Matthias Fischer, assistente spirituale palliativo di Zurigo, la
«sorpresa dell'ispirazione».

Reinhold Meier
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22. Mai 2019

MITGLIEDERTAG DER DGP

— SEIEN SIE TEIL DES DIALOGS!
Estrel Congress Center, Berlin-Neukélin
Teilnahme kostenfrei

Ein ganzer Tag zum Austauschen & Netzwerken

zu aktuellen Anliegen der Palliativversorgung

- berufsbezogen in den DGP-Sektionen

- multiprofessionell in den DGP-Arbeitsgruppen

- gemeinsam im Plenum zu 25 Jahren DGP
,Palliativversorgung — Grundausbildung fiir alle
oder Feld fiir Spezialist*innen?”

Es laden ein
Prof. Dr. Lukas Radbruch, Dr. Wiebke Nehls, Urs Miinch

weitere Informationen — www.palliativmedizin.de

Freuen Sie sicham Abend des 22. Mai
auf das Come Together

Das Estrel Congress Center bietet Platz
fiir Tausende von Teilnehmenden
des 16. EAPC- inder

Heilig Kreuz Kirche!

22. Mai 2019

ABENDVERANSTALTUNG ,,25 JAHRE DGP“

MIT DER BERLINER LIVE-BAND ,,ECHTE ARZTE“
Heilig Kreuz Kirche, Berlin-Kreuzberg

Am Abend werden 25 Jahre Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
gefeiert: Wir heiBen all unsere Berliner Gaste von nah und fern

am Vorabend des EAPC-Weltkongresses bei einer Abendveranstaltung
in der Heilig Kreuz Kirche willkommen. Freuen Sie sich auf die groR-
artige Live-Band ,Echte Arzte“ wie auch auf Buffet & Getranke an einem
besonderen Ort in Berlin. Es steht nur eine begrenzte Anzahl an Tickets
zur Verfliigung.

Anmeldeschluss —15.03.2019
47,50 EUR pro Person

Registrierung — www.eventbrite.de
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22. Mai 2019
INTERNATIONALES SYMPOSIUM ,,DAS EHRENAMT
IN DER HOSPIZ- UND PALLIATIV-VERSORGUNG*

Veranstaltungsort in Berlin-Neukélin noch offen
Teilnahme kostenfrei

2

Am Vortag des EAPC-Weltkongresses:
Fir Ehrenamtliche, Koordinator*innen, Supervisor*innen
von ehrenamtlichen Diensten und alle Interessierten

Simultaniibersetzung Englisch — Deutsch

« Ehrenamtliche weltweit im Einsatz:
Gemeinsamkeiten & Unterschiede im internationalen Vergleich

« Die Europaische Ehrenamt-Charta,Voice of Volunteering, the EAPC
Madrid Charta on Volunteering in Hospice and Palliative Care”

- Ergebnisse des DHPV-Forschungsprojekts ,Ehrenamtlichkeit und
birgerschaftliches Engagement in der Hospizarbeit*

« World Cafe zum aktiven Austausch

Es laden ein
EAPC Task Force on Volunteering, Deutsche Gesellschaft fiir =
Palliativmedizin, Deutscher Hospiz- und PalliativVerband,
Dachverband Hospiz Osterreich

9 M‘ b, ‘-;\

Prof.Dr. Prof. Phil Larkin Dr. Sébastien Moine PD Dr.Anne Letsch  Dr. Franziska Giffey
Lukas Radbruch Président der EAPC  Vorsitz Scientific Vorsitz Local Bundesfamilien-
Président der DGP Committee Organising Committee ministerin

4.

23. bis 25. Mai 2019

16. EAPC-WELTKONGRESS
»GLOBAL PALLIATIVE CARE — SHAPING THE FUTURE“
Estrel Congress Center, Berlin-Neukdlin

Im Mittelpunkt des 16. Weltkongresses stehen Fragen des gleichberech-
tigten Zugangs zur Palliativversorgung weltweit. Wie sieht es jetzt aus,
was kénnen wir fir die Zukunft tun? PlenarRedner*innen aus Indien,
Neuseeland, Ruanda, England und der Schweiz wollen Antworten auf
diese Fragen finden. Kommen auch Sie nach Berlin! Zuhoren, diskutieren,
neue Perspektiven entdecken und entwickeln — wir freuen uns auf Sie!

Premieren

- ,Women in Palliative Care“-Award

- Ganztagiges EAPC-Seminar ,Global Challenges in Paediatric Palliative Care”
- Vortragseinheit ,,German Perspectives on Palliative Care”

Frithbuchertarif zum #EAPC2019 bis 15.02.2019
ErméRigte Kongressgebiihr fiir DGP-Mitglieder

Registrierung — www.eapc-2019.0rg

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN

Gefordert vom:

E AP‘ 2019 68 Bundesministerium
7N | fiir Familie, Senioren, Frauen

16" World Congress of the European und Jugend
Association for Palliative Care
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NATIONALER PALLIATIVE CARE KONGRESS 2018
Angehorige in der Palliative Care zuhause — eine
Gratwanderung zwischen Sorge fiir Andere und

Selbstfursorge

Das Motto «Um fiir andere Sorge zu tragen, trage Sorge fiir
dich selbst» des zweiten Tages des Nationalen Palliative
Care Kongresses 2018 in Biel gilt auch flr An- und Zuge-
horige, die im hauslichen Setting fur ein schwer erkrank-
tes Familienmitglied oder eine ihnen nahe Person am Le-
bensende sorgen. Es geht in der Pflege fir schwer kranke
Angehorige um Nahe und Distanz sowohl zwischen der
informell pflegenden und der erkrankten Person als auch
bezogen auf die Sicht von Fachpersonen auf pflegende
Angehorige, die sie bei deren Gratwanderung begleiten.
Haltungen einer Fachperson konnen unterstitzend res-
pektive erschwerend wirken. Eine paternalistische Haltung
seitens begleitender Fachleute ist nicht nur fir pflegende
Angehorige, sondern auch fur die schwer erkrankte Person
verletzend. Statt zu ermutigen, bewirkt die Ansicht, dass
pflegende Angehorige gentigend resilient bleiben oder
werden sollten, um den hohen seelischen, korperlichen
und organisatorischen Anforderungen bei der Begleitung
und Pflege einer nahen Person standhalten zu konnen,
einen verstarkten Leistungsdruck. Bei Forderung der Resi-
lienz geht es jedenfalls nicht um Selbstoptimierung, son-
dern darum, ungeahnten Kraften eine Chance zu geben.
Ist eines der Ziele der ambulanten Grundversorgung, die
Selbstwirksamkeit pflegender Angehdriger zu unterstit-
zen, schliesst dies eine paternalistische Haltung gegentber
pflegenden Angehorigen aus. Nebst Flrsorge sind Angeho-
rige auch flr Selbstfursorge verantwortlich. Sie sind dabei
mit vielfaltigen dusseren Bedingungen konfrontiert. Das
Gesundheitswesen ist fragmentiert. Informell Pflegende
miussen einzelne Funktionseinheiten verbinden und in die
Pflege zuhause integrieren. Sie werden dabei auf individu-
eller Ebene unterstiitzt. Genauso wichtig ist ein struktu-
reller Zugang, um pflegende Angehdrige in Palliative Care
nachhaltig vor Uberforderung zu schitzen. Auf der prakti-
schen Versorgungsebene bilden mobile spezialisierte Pal-
liative-Care-Teams einen Ansatz dazu. Ziel dieses Beitrags
ist, Selbstfiirsorge pflegender Angehoriger nicht isoliert,
sondern im Zusammenhang mit den Rahmenbedingungen
hauslicher Pflege, innerhalb derer Angehdrige auch fir sich
Sorge tragen mussen, zu betrachten. Ist der Kontext nicht
optimal, kommt Selbstflirsorge in Bedrangnis.

Angehorigenpflege und «auf Augenhdhe sein»: Expertisen
von Fachpersonen und Angehérigen biindeln

Am Anfang dieses Beitrags stand ein am Kongress prasentier-
tes Poster zum gleichen Titel." Angehérige sind als tragende
Pfeiler an der ambulanten Palliativbetreuung beteiligt (1, 2, 3,
4). Ihre Sichtweise wird in der klinischen Arbeit und in der For-
schung ernst genommen, als eigenstandige Kategorie hinge-
gen wird sie an Fachtagungen noch zu wenig explizit genannt.
Es gibt durchaus Ausnahmen: Das Fachsymposium Palliative
Care 2016 am Inselspital in Bern zum Beispiel wurde durch
zwei ehemalig pflegende Angehdrige eroffnet. Aufgrund per-
sonlicher Erfahrung bei der Begleitung ihrer Ehemanner in de-
ren letzter Lebensphase legten sie eindrticklich dar, was ihrer
Meinung nach Palliative Care leisten sollte, welche struktu-
rellen Mangel bestehen und durch wen sie wie unterstutzt
wurden (5). Zweitens sprachen eine ehemalig und eine aktuell
pflegende Angehorige sowie eine Person mit ALS am ALS-Tag
2014 im REHAB Basel dartiber, was wichtig sei bei der «care
for the caregivers» (6).° Drittens wurde 2017 die interpro-
fessionelle Fachtagung «Pflegende Angehorige in Palliative
Care und bei ALS» am Universitats-Kinderspital beider Basel
mit dem Ziel organisiert, erstmals in der deutschsprachigen
Schweiz Angehdrigenpflege in der palliativen Versorgung ins
Zentrum zu riicken und damit Aspekte der Gesundheitsver-
sorgung zu beleuchten, die allgemein nicht im Rampenlicht
stehen. Schliesslich ein Beispiel aus dem Ausland: Sorgen und
Bedurfnisse der Angehdrigen von Menschen mit ALS wurden
in den Niederlanden in einem Forschungsprojekt erfragt. Auf-
bauend auf den erhobenen Daten wurde im Sinne praktischer
Unterstltzung eine App entwickelt mit Fokus auf die Frage
«Wie sorge ich bei der Sorge um jemanden mit ALS auch gut
fr mich selbst?». Diese Frage wird nicht durch die Forsche-
rin oder eine mit der Amyotrophen Lateralsklerose vertraute
Fachperson beantwortet, sondern die App beinhaltet kurze
Filmsequenzen mit Tipps von Angehdrigen mit Erfahrung mit
ALS. In einem Workshop an der jahrlichen niederlandischen
ALS-Tagung 2018 legten Erfahrungsexpertinnen dar, wie hilf-
und trostreich diese Tipps und Informationen von Menschen,
die das Gleiche durchgemacht haben, fiir sie als aktuell pfle-
gende Angehdrige seien (8).

* Gespréache mit Rosanna Abbruzzese, Renate Karlin und Regula Bienlein sind in den Text eingeflossen. Dank Klaus Bally bin ich mit jungen Forschenden
am Institut fir Bio- und Medizinethik der Universitat Basel in Kontakt gekommen. So bedanke ich mich bei Christopher Poppe und Luzia Iseli fur ihre
sorgfaltige Lektlire und wertvolle Kommentare zum Text. Markus Weber danke ich fiir seine Uberpriifung der Angaben in Bezug auf ALS.

* Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine komplexe, multisystemische und in der Regel rasch fortschreitende neurologische Erkrankung (siehe auch 7).
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In Anlehnung an diese vier Beispiele geht es mir darum, dass
die Sichtweise und Erfahrungen pflegender Angehoriger
besonders im ambulanten Bereich auf Augenhéhe und er-
machtigend statt paternalistisch und padagogisch zur Gel-
tung kommen. Auf Spannungsfeldern zwischen Fachperso-
nen und pflegenden Angehorigen weisen auch Sottas und
Brigger hin, indem sie den fehlenden Einbezug der Expertise
pflegender Angehdriger in der hauslichen Pflege am Lebens-
ende ansprechen: «Die pflegenden Angehdrigen werden von
den Fachpersonen haufig nicht als kompetente Partner und
Experten ins Versorgungsgeschehen einbezogen. So haben
viele das Geflihl, dass ihr Wissen zu wenig anerkannt und sie
selber zu wenig unterstiitzt werden» (9). Ferner beméangeln
sie in der hauslichen Palliative Care einerseits die fehlen-
de Zusammenarbeit und ein Konkurrenzdenken zwischen
Fachleuten des Gesundheitswesens und andererseits die
bevormundende Haltung, mit der Fachpersonen pflegenden
Angehdrigen begegnen. Oft richte sich die ganze Aufmerk-
samkeit auf das Erschopfungs- und Erkrankungsrisiko und
somit wirden pflegende Angehdrige als Ko-Patient angese-
hen (9). Laut verschiedenen Forschenden ware die optimale
Versorgung der Person am Lebensende zu Hause erst dann
gewahrleistet, wenn Expertisen von Fachpersonen und An-
gehorigen zusammengefilihrt und letztere in ihrer Rolle als
Partner/in und Experten unterstiitzt und gestarkt wirden
(9, 2). Es ist daher empfehlenswert, die in Forschungsprojek-
ten aufgezeigte bevormundende Haltung gegeniiber fami-
lidgren informell Pflegenden und die Koordinationsmangel
in der ambulanten multiprofessionellen palliativmedizini-
schen Arbeit dank vertiefter Forschung zu erkldaren und an-
zugehen. Qualitatszirkel und Netzwerktreffen kénnen zur
Sensibilisierung und zum Problembewusstsein beitragen.

Herausfordernde Pflegesituationen in der hduslichen palli-
ativmedizinischen Versorgung

Dank Vorstdssen aus Politik und engagierter Gesundheits-
fachpersonen ist die Pflegesituation zuhause von unheilbar
Kranken und ihrer Angehdrigen nun schweizweit Gegen-
stand aktueller Forschung. Im 2017 abgeschlossenen Natio-
nalen Forschungsprogramm NFP 67 widmeten sich einzelne
Projekte der Lage pflegender Angehdriger in der Palliative
Care. In den im Rahmen dieses NFP-Programms prasentier-
ten Fallbeispielen fiel ins Auge, dass die Pflegesituation bei
ALS oft als eine der komplexesten Pflegesituationen bezeich-
net wurde (vgl. 10). Demnachst werden Ergebnisse verschie-
denster Forschungsprojekte zu den Sorgen und BedUrfnissen
pflegender Angehdriger in der Schweiz veréffentlicht, die zur
Zeit im Rahmen des Forderprogramms «Entlastungsangebo-
te fir pflegende Angehorige» des Bundesamts fiir Gesund-
heit (BAG) durchgefiihrt werden. Beispielsweise analysiert
das Projekt «Unterstltzung fir pflegende Angehdrige beim
Einstieg und in Notfallsituationen» subjektive Erfahrungen
pflegender Angehdriger beim Einstieg in die hausliche Pfle-

ge und bei kritischen Lebensereignissen (11). Zusatzlich zu
qualitativen Interviews werden in diesem Projekt quantita-
tive Daten mit dem Ziel erhoben, benédtigte und vorhande-
ne Angebote zur Entlastung und Unterstltzung pflegender
Angehdriger zu evaluieren. Im Forderprogramm werden Ge-
sundheitsbedurfnisse pflegender Angehoriger nicht prioritar
erkundet. Da bislang wenig Uber die hausliche palliativmedi-
zinische Versorgung bekannt ist, stiitze ich mich auf meine
eigene Erfahrung bei der informellen Pflege einer Person mit
ALS und beschranke mich auf die Innensicht. Unterschiede
und Gemeinsamkeiten bei der Selbstfiirsorge pflegender
Angehoriger und der Sorge fur sich selbst durch Pflegefach-
personen wurden auf einer friheren Tagung diskutiert (12).

Um Pflege zuhause gewahrleisten zu kénnen, eignen Ange-
horige sich in kirzester Zeit medizinisch-pflegerisches und
technisches Fachwissen sowie Kompetenzen und Fertigkei-
ten an. Sie sind aber keine professionellen, sondern infor-
melle Bezugspersonen. Als Angehorige nehmen sie an der
Seite ihrer schwer erkrankten Liebsten Anteil an deren Aus-
einandersetzung mit Leid, Verlust und Trauer. Gleichzeitig
brauchen sie Kraft in der eigenen Auseinandersetzung mit
dem unverrlckbaren Veranderungs- und Abschiedsprozess.
Anerkennung der emotionalen, organisatorischen und kor-
perlichen Arbeit ist ausschlaggebend. Als mich mein an ALS
erkrankter Lebenspartner im Laufe seines letzten Lebensjah-
res besorgt fragte: «Achtzig Prozent deines Lebens ist mein
Leben. Das ist nicht machbar. Wo ist dein Leben?», konnte
ich nicht antworten. Ich dachte: «Stimmt — es geht nicht an-
ders—zum gemeinsamen Weg gibt es keine Alternative». Auf
dem Kontinuum zwischen Distanzierung und Anteilnahme
auf Kosten eigener Beduirfnisse bewegt sich die Sorge, recht-
zeitig Zeit flr sich selbst einzuplanen, in der goldenen Mitte.

Je komplexer eine Pflegesituation wird, desto mehr ist Ange-
horigenpflege auf professionelle Hilfe angewiesen. Angeho-
rige von Menschen mit ALS sind in vielen Belangen tief in die
Betreuung, Begleitung und Entscheidungsfindung involviert
(3, 13). Diese Komplexitat umschrieb der Palliativmediziner
Jan Gartner an der oben erwahnten Basler Tagung treffend:
«ALS ist wie Abschied im Alter im Schnellzugtempo. Es ist
wichtig, Patienten und Angehorige einzubeziehen. Es gibt
viel Trauer, und keinen Stillstand, was unglaublich viel Elas-
tizitat und individuelle Losungen verlangt» (14). An der glei-
chen Tagung ging die Neurologin Kathi Schweikert auf Stress,
Angst und Depression als Symptome der Uberforderung bei
familidren ALS-Pflegenden ein (15). Forschungen von Lillo et
al. und Tremolizzo et al. zufolge erwahnten Angehorige als
Hauptgrund firihre hohe Belastung kognitive Stérungen und
Verhaltensanderungen ALS-Betroffener, die sie als relevanter
als die korperliche Behinderung oder den eigenen Stress ein-
stuften (16, 17). Bei 50% bis zu 60% der an ALS Erkrankten
werden Verhaltens- und kognitive Stérungen erkannt. Etwa
bei 5% bis 10% der von ALS Betroffenen kommt frontotem-
porale Demenz (FTD) vor. Die Versorgung und symptomati-
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sche Therapie bei ALS erfordert ein spezialisiertes Team (15,
7). Ein ALS-Team setzt sich den EFNS (European Federation of
Neurological Societies)-Guidelines entsprechend zusammen
aus Fachpersonen der Neurologie, Pneumologie, Rehabilitati-
onsmedizin, Gastroenterologie, Palliativmedizin, Zahnpflege,
Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie bei Sprech-
stoérungen und Schluckproblemen, Ernadhrungsberatung, Psy-
chologie und Sozialberatung (18).

Folgen diagnostischer Verzégerung bei ALS

ALS ist ein unterschatztes Phanomen. Die Bezeichnung «sel-
tene Krankheit» |3sst vergessen, dass in der Schweiz jahrlich
mehrere hundert Menschen an ALS sterben. Liicken in der
Versorgung haben verschiedene Ursachen. Der Neurologe
Markus Weber unterstreicht die Schliisselrolle von Hausarz-
tinnen und Hausarzten bei der frihzeitigen Diagnose (19).
Sehen sie wahrend ihrer gesamten Berufstatigkeit bloss eine
bis zwei Personen mit ALS, ist die Gefahr gross, dass Hausarz-
tinnen und Hausarzte zu wenig Erfahrung haben, um die neu-
rologische Erkrankung ALS zu erkennen. Die Forschung belegt
die hohe Anzahl von Fehldiagnosen von bis zu 45 % und zeigt,
dass es ab Symptombeginn im Durchschnitt 14 Monate dau-
ert, bis die Diagnose gestellt ist, dies bei einer diagnostischen
Verzogerung von 12 bis 17 Monaten (20). Gemdss Galvin et al.
bedeutet dies, dass die Zeit zwischen ersten Krankheitszei-
chen und Diagnose einen wichtigen Teil der gesamten Krank-
heitsdauer ausmacht (13). Die Phase vor der Diagnose habe
Einfluss auf Familienmitglieder und ihr Potenzial, sich vorzu-
bereiten und eine neue Rolle als Pflegende Gibernehmen zu
konnen. Ebenso habe die Qualitat ihres Kontakts mit Gesund-
heitsfachpersonen in dieser Zeitspanne Folgen fiir den weite-
ren Krankheitsverlauf und das Vertrauen gegentiber Gesund-
heitsfachpersonen. Pflegende Angehdrige kénnten bereits
zum Zeitpunkt der Diagnose in psychischen Noten sein, was
ein erhohtes Risiko flr psychische Belastungen und ein Burn-
out beinhalte. Forschende und Behandelnde wie Galvin und
Hardiman erachten es deshalb als notwendig, Information
und Kommunikation zwischen Gesundheitsfachpersonen,
Menschen mit ALS und Angehorigen zu verbessern (13). In der
hausarztlichen Berufsausbildung und Weiterbildung braucht
es mithin verstarkte Aufmerksamkeit bezuglich Frihdiag-
nose. Diagnostische Verzégerung bei ALS hat Folgen fir alle
Beteiligten. Ab dem Moment der Diagnose fangt die End-of-
Life Care an. Vor diesem Zeitpunkt haben Angehdrige bereits
Unsicherheiten und Sorgen erlebt (13). Sie beginnen in sol-
chen Fallen ihre Aufgabe als pflegende Angehdrige aus einer
geschwachten Position.

Trotz Trauer einen Sinn im Leben finden

Wie pflegende Angehorige in der Palliative Care am Beispiel
der ALS am besten unterstiitzt werden konnen, damit die
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erkrankte Person — wenn sie dies wiinscht — zuhause ster-
ben kann und Selbstfiirsorge dabei nicht auf der Strecke
bleibt, diese Frage brennt mir unter den Nageln. Mit der Dia-
gnosestellung dieser degenerativen Erkrankung riickt in der
Behandlung die Perspektive der Heilung in den Hintergrund
und die Lebensqualitat — und damit die Palliative Care —in
den Vordergrund. Am Beispiel der Patientenversorgung bei
ALS lassen sich eine Vielfalt an Grundsatzfragen patienten-
zentrierter Palliative Care beleuchten: Diagnosemitteilung,
Orientierung an Lebensqualitat, Voraus- und Notfallpla-
nung sowie Einbezug Familienangehdriger in Pflege und
wichtige Entscheidungen. Generell stellt sich die Frage, was
hilfreich ist, damit Angehorige in der ambulanten Palliative
Care neben der Pflege der ihnen nahen Person flr ihre eige-
ne Gesundheit Sorge tragen kdnnen. Kurz: Wie bleibe ich als
Bezugsperson in einer langer andauernden Ausnahmesitu-
ation gesund und tragfahig?

Hausliche Pflege im Bereich Palliative Care unterscheidet
sich von professioneller Pflege durch einen anderen Prozess.
Professionelle missen sich abgrenzen, sie pflegen mehre-
re Personen (12). Wenn ich mein Kind, einen Elternteil, den
oder die Lebenspartner/in begleite, ist dies einmalig, und
ich gebe meine Liebe im Besonderen. Es ist ein Prozess, in
den man hinein wachst, und kein Prozess von Disidentifi-
kation oder innerer Distanzierung, sondern von Distanzre-
gulierung mit einem sowohl-als-auch. Aus Liebe schenke
ich meine Aufmerksamkeit und gleichzeitig muss ich meine
eigenen Grenzen respektieren. Ich bin also sowohl fiir eine
schwerkranke zunehmend korperlich beeintrachtigte Per-
son als auch fir meine eigenen Grenzen verantwortlich.
Entscheide ich mich dafiir, aus Liebe dieser flir mich speziel-
len Person wahrend des Verlaufs der unaufhaltbaren Krank-
heit beizustehen, ist dies nur moglich, wenn ich meine
Krafte reguliere und somit der eigene Kraftehaushalt stabil
bleiben kann. Pflegende Angehorige sind letztlich neben
Flrsorge auch fur Selbstfiirsorge verantwortlich. Es braucht
eine adaquate Grenzziehung. Ich ziehe eine Grenze, indem
ich entweder ganz bei der Partnerin, bei dem Partner oder
ganz bei mir bin. Dabei hilft es, im Jetzt zu leben (21). Hat
man die Endlichkeit vom Leben so vor Augen, dann liegt der
Fokus auf der Essenz, auf dem, was wirklich wichtig ist, und
man lebt anders: im Jetzt. Wenngleich traurig, wissen wir,
was auf dem Spiel steht, was wiederum Intensitat im Leben
ermoglicht. Gemeinsam auch das Einfachste im Alltag und
Unspektakuldres intensiv erleben zu kénnen, gibt Kraft fir
die Momente der Verzweiflung, der Uberforderung und fir
Krisensituationen, die immer wieder eintreten kbnnen, wo-
flir man sich aber im Voraus so gut wie moglich vorbereitet
hat. Man ist sorgfaltiger mit der anderen Person und mit
sich selbst. Konfrontiert mit konkretem Leid, werden in der
prekdren Situation ungeahnte Krafte aktiviert (22). Eben-
so hilfreich bei der Sorge fir sich selbst ist deshalb, wenn
pflegende Angehdrige sich ihrer Selbstwirksamkeit gewiss
sind. Im Umgang mit Patienten sind in der Palliative Care



Konzepte wie Wirde, Selbstbestimmung und Autonomie
richtungweisend. In der Zusammenarbeit mit pflegenden
Angehorigen findet Uberdies das Konzept der Selbstwirk-
samkeit zunehmend Beachtung (23, 24). «Selbstwirksam-
keit» definiert Bandura als subjektive Uberzeugung einer
Person, sich in einem bestimmten Bereich kompetent ver-
halten zu konnen (25). Fihle ich mich Frau oder Herr der
Lage, kann ich an Losungen arbeiten und bleibe achtsam.
Ich kann an Leid wachsen und trotz Trauer einen Sinn im Le-
ben finden (26). Man kommt an Grenzen und wachst tber
Grenzen hinaus.

Care-Management zuhause: Bedeutung webbasierter
Vernetzung und regionaler Netzwerke

Gilt es in der multiprofessionellen pflegerischen, medizini-
schen, psycho-sozial-spirituellen und therapeutischen Be-
treuung neben der fachspezifischen Unterstitzung auch
Selbstbestimmungskraft, Handlungskompetenz (agency)
und Selbstwirksamkeit (self-efficacy) zu fordern, liegt es
auf der Hand, ehemalige und aktuell pflegende Angehdrige
uber elektronischen Medien miteinander in Verbindung zu
bringen. Wie wichtig solche Angebote auch sind, es ist nicht
ausreichend, Selbsthilfegruppen oder Tagungen mit dem
Hinweis auf Vernetzung durchzuflihren. Austausch unter
pflegenden Angehorigen ist «nur» ein erster Schritt (27). Es
braucht eine nachhaltigere Vernetzung. Die Erfahrung und
das Wissen ehemalig pflegender Angehoriger sind flr die
Zu- und Angehorigen, die mit der Pflege zuhause zusatzlich
zur Berufs- und Familienarbeit voll ausgelastet sind, wertvol-
le Ressourcen, die bislang in der Sorge fiir Angehorige in der
Schweiz kaum beachtet und gestarkt wurden. Auf freiwilliger
Basis werden diese Ressourcen ziemlich sicher gleichwohl in
die Sorge integriert. Ich denke aber eher an partizipative und
strukturierte Teilnahme, dhnlich wie im oben genannten Bei-
spiel aus den Niederlanden. Wahrend der ausserordentlich
herausfordernden und ofters Uberfordernden hauslichen
Betreuung einer nahen Person in ihrer letzten Lebensphase
gibt es vielfaltige Hilfe aus der Familie, der Nachbarschaft,
der friiheren Arbeitsstelle und dem Freundeskreis. Kern der
breiten Unterstitzung bei informeller Pflege ist die Rezipro-
zitat. Deshalb ist generell die Bereitschaft da, Ubergeordnet
etwas zurlickgeben zu kénnen, weil man aus eigener Erfah-
rung weiss, wie jemandem das Wasser bis zum Hals stehen
kann. Am Beispiel der Pflege einer Person mit ALS im hausli-
chen Kontext sind ehemalig pflegende Angehorige sicherlich
motiviert, bei der Entwicklung einer App mit Tipps fur aktuell
pflegende Angehorige mitzuwirken.

Schlussfolgerung

Was die Selbstflirsorge Angehoriger in der Palliative Care
zuhause und ihre eigene Gesundheit betrifft, wirken das Po-

tenzial Krafte zu regulieren, die eigenen Grenzen zu respek-
tieren und im Jetzt zu leben, sowie das Vertrauen, Kontrolle
in der anspruchsvollen Pflegesituation behalten zu kénnen,
entlastend. Um einem Pflege-Burn-out zuvorzukommen,
hilft Vernetzung, sich auf Wissen abstltzen zu konnen,
und sich von professionellen Fachkraften ernst genommen
zu flhlen. Gesundheitsfachpersonen kénnen die Selbst-
wirksamkeit pflegender Angehdriger unterstitzen, wenn
sie ihnen auf Augenhohe begegnen und beispielsweise
gemeinsam daflir sorgen, dass eine schriftlich festgelegte
Voraus- und Notfallplanung, eine Pflegeplanung, ein Tages-,
ein Medikamenten-, ein Einsatz- sowie ein Wochenplan mit
Nischen flir Erholung vorliegen. Eine wertschatzende, gera-
de nicht bevormundende und paternalistische Haltung be-
inhaltet somit, Expertisen von professionellen Fachkraften
und Angehorige in der hauslichen Pflege zu biindeln und zu
respektieren, dass Angehdrige wissen, was gut fir sie ist.
Was die Rahmenbedingungen der Angehdrigenpflege be-
trifft, gibt es verschiedenartige Verbesserungsmoglichkei-
ten: Generell vonndten ist Forschung und Entwicklung zur
Frage, wie mithilfe elektronischer Medien Erfahrungen und
Wissen ehemalig pflegender Angehoriger fir aktuell pfle-
gende Angehorige als Ressourcen nutzbar gemacht werden
kénnen. Studien empfehlen, die Zusammenarbeit zwischen
Fachleuten des Gesundheitswesens sowie Information
und Kommunikation zwischen Fachpersonen, unheilbar
kranken Menschen und Angehorigen zu verbessern. Geht
es um ALS, ist in der hausarztlichen Berufsausbildung und
Weiterbildung verstarkte Aufmerksamkeit fir Pathophysio-
logie, Symptomatik und den diagnostischen Prozess bei ALS
erforderlich, damit diese neurodegenerative Erkrankung an
Hand sogenannter «red flags» frihzeitig erkannt werden
kann. SchlieBlich braucht es fur das Care-Management zu-
hause besonders in der ALS-Patientenversorgung fachliche,
organisatorische, pflegerische, palliativmedizinische und
therapeutische Unterstiitzung seitens Spitex, Sozialarbeit,
Ergo-, Physio- und Logopadie, Psychologie und mobiler spe-
zialisierter Palliative-Care-Teams, die in einem regionalen
Netzwerk eingebunden sind.
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CONGRES NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS 2018
Les proches dans les soins palliatifs a domicile —
un exercice d'équilibre entre les soins aux autres

et les auto-soins (Résumeé)

La devise «Pour prendre soin des autres, prends soin de toi-
méme» du deuxieme jour du Congres National des Soins
Palliatifs 2018 a Bienne s'applique également aux parents et
aux proches qui prennent soin a domicile d'un membre de
leur famille gravement malade ou d'une personne proche se
trouvant en fin de vie. Dans la prise en charge des proches
gravement malade, il est question de proximité et de distance
alafois entre la personne soignante informelle et la personne
malade et aussi par rapport au point de vue des spécialistes
sur les proches soignants qui les accompagnent dans leur
démarche sur cette corde raide. Les attitudes d'un spécia-
liste peuvent avoir des effets favorables ou aggravants. Une
attitude paternaliste de la part des professionnels accompa-
gnateurs n'est pas seulement blessante pour les proches soi-
gnants, mais aussi pour la personne gravement malade. Au
lieu d'encourager, le fait de penser que les proches soignants
devraient rester ou devenir suffisamment résilients pour pou-
voir résister aux fortes exigences émotionnelles, physiques et
organisationnelles de I'accompagnement et des soins d'une
personne proche crée une pression accrue a la performance.
En tout état de cause, la promotion de la résilience ne consiste
pas en une auto-optimisation, mais dans le fait de donner
une chance a des forces insoupconnées. En plus des soins, les
proches sont également responsables des auto-soins. Ils sont
confrontés a diverses circonstances extérieures.

Pour éviter un épuisement di aux soins prodigués, le ré-
seautage et la possibilité de s'appuyer sur un savoir sont
d'une grande aide. En ce qui concerne sa propre santé,
le potentiel de régulation des forces, le respect de ses
propres limites et le fait de vivre dans le présent, ainsi que
la confiance de pouvoir garder le contrdle dans une situa-
tion de soins exigeante ont un effet soulageant. Si I'un des
objectifs des soins de base ambulatoires est de soutenir
l'efficacité personnelle des proches soignants, cela exclut
une attitude paternaliste envers les proches soignants.
Les auto-soins des proches soignants n'existent pas pour
eux-mémes, mais en relation avec les conditions-cadres
des soins a domicile. Si le contexte n'est pas optimal, les
auto-soins sont mis en difficulté. Le systéme de santé est
fragmenté. Les personnes soignantes informelles doivent
relier les unités fonctionnelles individuelles et les intégrer
aux soins a domicile. Elles sont soutenues en cela indivi-
duellement. Un acces structurel est tout aussi important
afin de protéger durablement du surmenage les proches
soignants en soins palliatifs. Au niveau des soins pratiques,
des équipes mobiles spécialisées en soins palliatifs consti-
tuent une approche a cet égard.

Martine Verwey
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CONGRESSO NAZIONALE DELLE CURE PALLIATIVE 2018
| famigliari e le cure palliative a domicilio —
un precario equilibrio tra I'attenzione per gli altri

e per sé stessi (Riassunto)

Il motto della seconda giornata del congresso nazionale
di cure palliative 2018 a Bienne — «Per prenderti cura degli
altri, prenditi cura di te stesso» — vale anche per parenti e
amici che accudiscono in casa fino al termine della vita un
membro della famiglia gravemente ammalato o una perso-
na che sta loro a cuore. Nella cura di persone gravemente
malate si tratta di trovare un equilibrio di vicinanza e di-
stanza tra la persona che si occupa delle cure e il malato,
ma riguarda anche l'atteggiamento dei professionisti sa-
nitari che assistono i famigliari curanti in questo delicato
cammino. Il comportamento del professionista puo assi-
stere e incoraggiare o rispettivamente rendere il compito
ancora piu difficile. Un atteggiamento paternalistico da
parte di un professionista puo risultare offensivo non solo
per il famigliare curante, ma anche per la persona grave-
mente malata. Lidea che il famigliare curante dovrebbe
essere o diventare resiliente a sufficienza per sopportare
le elevate esigenze spirituali, fisiche e organizzative neces-
sarie per I'assistenza e la cura di una persona cara, invece di
essere incoraggiante aumenta ulteriormente la pressione
che gia grava sulle sue spalle. Promuovendo la resilienza
non si tratta tuttavia di doversi migliorare, ma piuttosto
di trovare delle forze che non si pensava di avere. Oltre ad
occuparsi di altri, i famigliari devono anche pensare a sé
stessi. Contemporaneamente sono pero confrontati con

molteplici circostanze esterne. Per riuscire a prevenire un
burnout a causa delle cure prestate, e utile collegarsi ad
una rete ed essere informati. Per quel che concerne la pro-
pria salute, riuscire a regolare le proprie forze, rispettare i
propri limiti e vivere il momento, cosi come la fiducia nel
riuscire a mantenere il controllo anche nelle situazioni piu
impegnative aiutano ad attenuare la pressione. Uno degli
obiettivi dei servizi assistenziali ambulanti e di supportare
l'autoefficacia dei famigliari curanti, senza pero assumere
un atteggiamento paternalistico nei loro confronti. Che i
famigliari curanti si prendano cura anche di sé stessi non
€ per niente scontato e bisogna tenerne conto nel contesto
dei presupposti per le cure a domicilio. Se il contesto non
¢ dei migliori, diventa difficile riuscire a prendersi cura di
sé stessi. L'assistenza sanitaria € frammentata. | prestatori
di assistenza informali devono collegare le varie unita fun-
zionali ed integrarle nella cura a domicilio. In questo pro-
cesso vengono assistiti a livello individuale. Altrettanto im-
portante & poter disporre di un aiuto strutturale, in modo
che nelle cure palliative i famigliari curanti siano protetti
in modo duraturo dal sovraffaticamento. Sul piano pratico
dell'assistenza, i gruppi mobili specializzati di cure palliative
rappresentano un elemento in tal senso.

Martine Verwey
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NETZWERK

Braucht es Kinderhospize in der Schweiz? Eine
Nachlese zur «PULS»-Sendung vom 3.12.2018

Am 3. Dezember 2018 hat das Schweizer Fernsehen SRF im
Rahmen seines Gesundheitsmagazins «PULS» einen Beitrag
Uber Padiatrische Palliative Care (PPC) gesendet. Dieser geht
zurlick auf eine Initiative von pro pallium, der Schweizer Pal-
liativstiftung fur Kinder und junge Erwachsene. In diesem
Handlungsfeld besteht grosser Handlungsbedarf: In der
nationalen Palliativ-Strategie sind Fragen des Lebensendes
von Kindern kaum beleuchtet, Kinderhospiz-Projekte erle-
ben Wechselbader, in der Gesellschaft sind sterbenskranke
Kinder ein unertragliches Tabu, in der Medizin zeigen sie die
Grenzen auf und stehen auch fir das Versagen trotz Spit-
zenmedizin. Die Mitwirkung an der TV-Sendung war eine
Maoglichkeit, Problemfelder und Lésungsansatze aufzuzei-
gen sowie den betroffenen Familien eine Stimme zu geben.
Diese fuhlen sich oft alleingelassen, weil — anders als bei
Erwachsenen — insbesondere im ambulanten Bereich nach
wie vor ungeniigende Strukturen und Unterstiitzungsange-
bote bestehen.

Einseitige Defizitdarstellung im TV-Beitrag

Die «PULS»-Redaktion hat in kiirzester Zeit einen Beitrag
uber die Unterstiitzung von Familien mit schwerstkran-
ken Kindern produziert’. Dieser umfasste einen 10-min(ti-
gen Filmbeitrag mit zwei portratierten Familien und einer

inder, Implantat-Skandal, Digitaler Arzttermin

rULS

Beat Sottas
Berater und Publizist fiir Gesundheit und Bildung

Als Studiogast kam auch Beat Sottas, Stiftungsrat pro palli-
um, in der Sendung «PULS» zu Wort.

Reportage uber das Kinderhospiz «Berliner Herz» sowie ein
Expertengesprach live im Studio. Leider erhielten die Inter-
viewten nicht die Moglichkeit, verschiedene Facetten des
komplexen Themas aufzuzeigen.

Im Laufe der Vorbereitungen hat sich gezeigt, dass meh-
rere Sachverhalte vermischt werden, fir die rechtlich und
prozedural unterschiedliche Bedingungen gelten. Der Men-
genvergleich zwischen 20 Kinderhospizen in Deutschland
und O in der Schweiz dramatisierte durch die Montage von
Bildern und Aussagen die Versorgungsliicke. Weil sich die
Redaktion beratungsresistent zeigte, prasentierte der Film
nur einen Teil des Bedarfs.

Mit Bedauern mussten wir zur Kenntnis nehmen, dass die
Kernbotschaften nicht aus breit abgestiitzten Erfahrun-
gen, fundierten Bedarfsanalysen und auch ermutigenden
Losungsansatzen abgeleitet wurden.

Zur Faktenlage im «Big Picture»

Padiatrische Palliative Care mag nachrangig erscheinen,
weil pro Tag 200 Erwachsene sterben, aber pro Jahr nur 500
Kinder. Dieser Vergleich ist allerdings triigerisch: Da sich le-
benslimitierende Krankheitsverlaufe tber Jahre hinziehen,
weisen Erfahrungswerte auf 5—6 mal mehr Palliativfalle im
Kinder- und Jugendalter hin.

Aus einer Studie zum Bedarf an spezialisierter Palliative
Care flir Erwachsene in der Langzeitpflege bzw. in Hospizen
(Sottas et al. 2018%) sind einige Aspekte bedenkenswert:

— Hospiz wird mit einem Sterbeort assoziiert. Die Be-
treuung von Kindern erfordert aber ein breiteres
Spektrum, das auch deren Familien und die Ge-
schwister lange mittragt — diese Konzeption ist in der
Schweiz kulturell und institutionell nicht verankert.
Das gezeigte «Berliner Herz» ist als teilstationare
Tages- und Nachtstruktur zur Entlastung von Familien
konzipiert — die Tragerschaft betreibt als Kerngeschaft
30 Horte.

— Das Weissbuch der EAPC (2011) unterstreicht, dass Pallia-
tive Careim Netzwerk «mit Gesundheitszentren, Kranken-
hausstationen, Hausarzten, ambulanten Pflegediensten,
Hospizen und anderen Angeboten» erbracht werden soll.
Diese Forderung gilt fir die padiatrische Palliativversor-

! https://www.srf.ch/news/schweiz/fehlende-kinderhospize-familien-am-anschlag
? https://www.plattform-palliativecare.ch/sites/default/files/forum/files/PPC_Projekt 4 Hospize Sottas Keel.pdf
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gung in besonderem Masse, weil der Verbleib im hausli-
chen Umfeld trotz Spital-Episoden hdchste Prioritat hat.

— Die nationale Palliativ-Strategie hat zu einem deutlichen
Kompetenzaufbau in stationaren und ambulanten Set-
tings geflihrt — es ist bedauerlich, dass die Entwicklung
im Bereich der Kinder- und Jugendlichen nicht mit glei-
cher Entschlossenheit erfolgt ist.

— Damit ein kostendeckender Betrieb moglich ist, miissen
zwolf Betten mit hoher Auslastung belegt werden kon-
nen — weil die betroffenen Familien verstreut im ganzen
Land leben, wirde ein Kinderhospiz immer am falschen
Ort stehen, hohe Vorhalteleistungen erfordern und jahr-
liche Defizite in Millionenhdhe erzeugen.

— Entscheidend ist, dass Zweck und Nutzung stationarer
Angebote —anders als im Erwachsenenhospiz — in erster
Linie der Entlastung vieler betroffener Familien dienen:
als Ort fur wiederholte Auszeiten ohne Spitalatmospha-
re, um auf dem langen Weg bei Kraften zu bleiben.

Probleme der pédiatrischen Palliativversorgung

Eltern wollen mit ihren schwerstkranken Kindern zuhau-
se bleiben. Wenn sich Krankheitsverldufe tber Monate, ja
Jahre hinziehen, verlangt dies den Eltern und den Familien
viel Kraft und Engagement ab. Im Alltag mussen immer
wieder schwierigste Situationen mit widerspriichlichen
Anforderungen bewaltigt werden:

— eine Pflegeexpertise aufbauen und zeitintensive Pflege-
verrichtungen leisten

— die Kinderspitex und spezialisierte Kinderspitex ein-
binden

— Absprachen treffen mit verschiedenen therapeutischen
Diensten

— notfallmassige Hospitalisationen sicherstellen

— die vielen administrativen und finanziellen Dinge regeln

— mit finanziellen Sorgen fertig werden, weil Kostengut-
sprachen ausstehen

— den Familienalltag bewaltigen in standiger Sorge um das
kranke Kind und im Bemuhen, den gesunden Geschwis-
tern gerecht zu werden

— mit Angsten, Spannungen, Trauer und Unvorhersehba-
rem umgehen

— die Belastungen der Beziehungen auffangen und selber
nicht krank werden.

Im Familiensystem muss dabei immer wieder ein krafte-
zehrender Spagat gefunden werden. Die eigentliche Aufga-
be und Rolle als Eltern wird verdréangt von der Ubernahme
der Pflegeverantwortung sowie komplexen Organisations-
und Koordinationsaufgaben. Dieses Funktionierenmiissen
lasst eine Verarbeitung der Spannungsfelder und der Zu-
kunftsfragen der ganzen Familie kaum zu.
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Weil in der hauslichen Versorgung vieles nicht bezahlt wird,
entstehen folgenschwere Versorgungsdefizite. Kosten-
trager achten zu wenig auf den Behandlungspfad in den
vier Dimensionen Kdrper-Psyche-Soziales-Spiritualitat. Des-
halb steht meist kein Budget zur Verfligung flr weite Wege
und Besprechungen mit anderen Fachpersonen, fiir runde
Tische mit Psychotherapie, Sozialarbeit und spirituellen
Begleitern. Unterstitzung, auch flr Auszeiten und Erho-
lung, muss oft bei Stiftungen erbeten werden.

Dass Kosten in einer Institution meist vollstandig uber-
nommen werden, aber die Entschadigung fir die Pflege
daheim deutlich schlechter gestellt ist, ignoriert den Wil-
len der Betroffenen, entzieht schwerstkranken Kinder und
Jugendliche ihr Recht auf ein Daheim, schadigt die Substanz
des Familiensystems und setzt falsche Anreize zur Fremd-
betreuung.

Losungsansatze

Die komplexe Gemengelage macht deutlich, dass das Ver-
sorgungssystem flr schwerkranke Kinder und junge Er-
wachsene mit Palliative-Care-Bedarf immer noch wenig
gute Antworten hat. Eine Klarung und Sicherstellung der
Finanzierung der ambulanten padiatrischen Palliative-Care-
Versorgung ist dabei prioritar. Neben den Fachpersonen aus
der Padiatrischen Palliative Care sind insbesondere auch
Politik und Kostentrager gefragt und gefordert. Trotz guter
Erfolge der nationalen Palliativ-Strategie braucht es

— eine nationale Bestandesaufnahme Uber Institutionen
und Dienste im Bereich der ambulanten Padiatrischen
Palliative Care, inkl. sektorentibergreifende Strukturen

— eine Klarung von Akteuren, Aufgaben, Behandlungs-
pfaden und Verantwortlichkeiten

— eine starkere Sensibilisierung fir die palliative Betreuung
zuhause, insbesondere der Haus- und Kinderarzte, aber
auch der Schulen, Sozialdienste und Gemeinden

— Uberregionale Kooperationen, tiber Kantonsgrenzen und
heutige Spitaleinzugsgebiete hinweg

— eine bessere Zusammenarbeit Uber Sektorengrenzen
hinweg, damit Ubergange von stationaren in ambulante
Settings ermdglicht und vereinfacht werden

— eine interprofessionelle Schulung von Fachpersonen

— in der Padiatrie und insbesondere der Neonatologie eine
Blickerweiterung fir Palliative Care ebenso auch in der
Neurologie, Immunologie, Kardiologie etc.

— mobile interprofessionelle Teams, die in grossen Regionen
flr die 500 Kinder und deren Familien aktiv sein konnen
und viele Kompetenzen zusammenfihren (Kinderspitex,
Medizin, Psychotherapie, Physiotherapie, Sozialarbeit);
diese konnen auch lokale Akteure schulen und starken,
damit die Breitenwirkung im Alltag besser wird



— ausreichende Finanzierungen flr die dazu notwendige
Koordination — idealerweise Komplexfall-Pauschalen,
die fur kurze Zeit die interprofessionelle Zusammen-
arbeit sichern; damit wird eine wirksame Zusammen-
arbeit der involvierten Dienste und eine wirkungsvolle
Entlastung erméglicht

— finanzielle Unterstitzung von Familien, die ihre
schwerstkranken Kinder zuhause pflegen und betreuen

— Ausbau wiederkehrender Entlastungsmoglichkeiten fir
die betroffenen Familien.

Zum Kinderhospiz: im Kontext von koordinierter Versorgung
sowie ambulant vor stationar sind Neugriindungen schwie-
rig. Als Alternative muss die zweitbeste Losung angestrebt
werden: Entlastung mit Betreuung unmittelbar am Kinder-
spital (z.B. zwei spezialisierte Padiatrische Palliative-Care-
Betten in einer Familien-Ferienwohnung), damit Fachperso-
nen nahe sind und rasch beigezogen werden konnen.

Fazit

Als Fazit asst sich festhalten, dass ein Kinderhospiz nicht
DIE Idealldsung fir alle Falle ist. Wirksamer ist eine Stra-
tegie mit mehreren Interventionsebenen, die ermutigen-
de regionale Initiativen im stationaren und ambulanten
Sektor in nachhaltige und tragfahige Strukturen einbettet.
Die Bildung und Starkung von regionalen Padiatrischen
Palliative-Care-Netzwerken ist ein wichtiger Anfang, wird

Definitionen und Geltungsbereiche

Padiatrische Palliative Care (PPC)

aber durch die oben genannten strukturellen und insti-
tutionellen Hirden in seiner Wirksamkeit eingeschrankt.
Im «PULS»-Beitrag hatte losungsorientiert dieses Netz
gezeigt werden konnen, das in einigen Teilen der Schweiz
bereits gut funktioniert. Neben Kinderspitalern sind darin
die Kinderspitex, spezialisierte Padiatrische Palliative Care
sowie Fachpersonen flr die psychosoziale Begleitung und
Entlastung und einzelne Padiater ebenso eingebunden wie
die Stiftung pro pallium mit Freiwilligen in den Familien,
die Beratungsdienste von Pro Infirmis und Procap oder
auch Langzeiteinrichtungen, die hilfreiche Unterstitzung
fur betroffene Familien bieten.

Eigentlich braucht es wenig Geld — dieses muss aber wirksa-
mer und strategischer eingesetzt werden. So konnte es ge-
lingen, Bedingungen und Umgebungen zu schaffen, die fir
alle Betroffenen die Lebensqualitat in den letzten Wochen
erhoht und eine positive Ausgangslage fur die Weiterleben-
den schafft.

Beat Sottas, Studiogast in der «PULS»-Sendung,
Stiftungsrat pro pallium

Janine Hdchler, als betroffene Mutter in der «PULS»-Sendung,
Stiftungsrdtin pro pallium

Cornelia Mackuth-Wicki, Geschdftsleiterin Stiftung pro
pallium, Vorstandsmitglied intensiv-kids

Die englische Organisation «Together for short lives»® unterscheidet vier Fallgruppen

in der Palliative Care, namlich Kinder mit
— lebensbedrohlichen

— lebenslimitierenden

— progredient verlaufenden

— irreversiblen Erkrankungen.

- pro
M pallium

Dieses Spektrum macht deutlich, dass padiatrisch-palliative Betreuung neben den End-of-Life-Situationen breiter
gedacht werden muss: Palliative Ansatze greifen nicht nur bei schwerstkranken Kindern und Jugendlichen —
profitieren sollen Familien friihzeitig, auch wenn wegen der Ungewissheit kurative Behandlungsoptionen im

Vordergrund stehen.

Definition Kinderhospiz

Ein solches soll in erster Linie der Entlastung der ganzen Familie dienen, den schwerstkranken und sterbenden Kin-
dern, ihren Eltern und Geschwistern. Es soll den Alltag und die Lebensgestaltung wahrend einer definierten Zeit
gewabhrleisten. Weil das Leben zuhause danach weitergehen muss, soll dabei die Moglichkeit bestehen, dass die
Familie zum Sterben des Kindes ins Hospiz ziehen kann. Das «Berliner Herz» und andere Hospize in Deutschland

sind dafur ausgelegt.

* https://www.togetherforshortlives.org.uk
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BILDUNG UND FORSCHUNG

6. St. Galler Demenz-Kongress:
Ist Demenz das Ende der Freiheit?

Wer an Demenz erkrankt, kann seine Freiheit immer weniger wahrnehmen. Fiirsorge und Sicherheit haben in der
Pflege von Menschen mit Demenz oft einen hoheren Stellenwert als Freiheit. Wie kann die Gratwanderung zwi-
schen Freiheit und Sicherheit gelingen? Warum ist es fiir Pflegefachpersonen oft schwierig, die Balance zwischen
Fiirsorge und Freiheit zu halten? Solche Schliisselfragen standen im Zentrum des St. Galler Demenz-Kongresses am

14. November 2018.

«Was wirden Sie sich wiinschen, wenn Sie die Diagnose
Demenz erhielten?», fragte Heidi Zeller, Leiterin der Fach-
stelle Demenz der FHS St.Gallen, bei ihrer Begrissung der
rund tausend Teilnehmenden. «Vermutlich werden Sie sich
erhoffen, nach wie vor frei handeln zu kénnen, zwischen
verschiedenen Optionen wahlen zu dirfen, ihren Willen
aussern zu konnen und Respekt zu erfahren. Doch das Recht
auf Selbstbestimmung wird in Pflegesituationen tagtaglich
und oft unbemerkt tangiert — besonders bei Personen mit
Demenz». Pflegende sind dem Prinzip der Selbstbestim-
mung verpflichtet. Doch zugleich missen sie sicherstellen,
dass ein Mensch mit Demenz sich selbst oder andere Perso-
nen nicht gefahrdet. So entsteht ein anspruchsvolles Span-
nungsfeld zwischen Freiheit und Sicherheit, wie Heidi Zeller
betonte. Fundamentale Verwundbarkeiten und Schutzbe-
durfnisse stehen dabei auf dem Spiel.

«Freiheit ist riskant» und stets «in Gefahr», bestatigte Ina
Pratorius. Sie wies darauf hin, dass alle Menschen «frei
geboren» sind: «Niemand kann mir die Freiheit nehmen».
Was aber geschieht, wenn eine Krankheit wie Demenz dem
Menschen mehr und mehr seine Freiheit raubt? Kénnen
Pflegefachpersonen dann vielleicht neue, bisher unerkann-
te Freiraume eroffnen? Inwieweit muss aber auch die Ge-
sellschaft «demenzfreundlicher» werden, damit Menschen
mit dieser Krankheit weiterhin «Freiheit leben» konnen?
Fragen wie diese zogen sich wie ein «roter Faden» durch die
vier Referate und sechs Workshops.

Freiheit und Sicherheit — Hand in Hand?

Sicherheit — nicht Freiheit — gilt oft als hochstes Gut in der
Pflege von Menschen mit Demenz. Die wichtigste Quelle
der Sicherheit ist eine heilsame Beziehung zwischen der
Pflegefachperson und dem demenzbetroffenen Menschen,
wie Elisabeth Howler hervorhob. Gefragt sind empathische,
emotional authentische und feinflihlige Fachpersonen, die
auf das «beziehungssuchende Verhalten» von Menschen
mit Demenz eingehen kénnen. Wiinsche und Hoffnungen
von Menschen mit Demenz richten sich in erster Linie auf
eine sicherheitsgebende Beziehung, wie Elisabeth Howler
zeigte. In einer tragenden Pflegebeziehung haben Betrof-
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fene das Gefiihl, anerkannt, emotional verstanden und re-
spektiert zu werden. Zugleich erleben sie, dass es immer
Personen gibt, auf die sie vertrauen kénnen. Dies tragt we-
sentlich zu ihrem Kohdrenzgefuhl bei.

Eine respektvoll-empathische Pflegebeziehung konnte so-
mit Sicherheit und Freiheit zugleich bieten. Umso bedau-
erlicher ist es jedoch, wenn beziehungsorientierte Pflege
bei Vorgesetzten auf Ablehnung stosst. Das Beispiel einer
jungen, hochmotivierten Pflegefachperson machte deut-
lich, dass Caring-Verhalten unterschiedliche Reaktionen
hervorrufen kann. Menschen mit Demenz wussten es sehr
zu schatzen, einzelne Teammitglieder und die Bildungsver-
antwortliche hielten es fiir distanzlos und unreflektiert.
Professionalitat wird teilweise noch immer mit «zweckra-
tionaler» Funktionspflege gleichgesetzt. Das Empathiever-
maogen einer Fachperson gilt dann nicht als Starke, sondern
als unprofessionelle Schwache und Ausdruck mangelnder
pflegerischer Selbstsorge. Umso wichtiger ist es aus Sicht
der Referentin, bereits in der Pflegeausbildung deutliche
Akzente zu setzen. Berufsbildner(innen) sollten beziehungs-
orientierte Pflege vorleben. Sonst besteht die Gefahr, dass
die junge Generation der Pflegenden ihre beruflichen Ideale
verliert und resigniert. Menschen mit Demenz konnten dies
leidvoll zu spiren bekommen.

Keine Alternative zu Antipsychotika?

Die Freiheit und Wirde des Menschen mit Demenz zu be-
wahren, ist ein zentrales Anliegen der personzentrierten
Pflege im Sinne Tom Kitwoods. Erfahrungen in Grossbri-
tannien zeigten, dass Antipsychotika deutlich seltener zum
Einsatz kommen, wenn Fachpersonen sich am personzent-
rierten Modell orientieren: Die Verschreibung von Antipsy-
chotika sank von 41 % auf 22 %. Somit stellt personzentrier-
te Pflege eine wertvolle Alternative zu medikamentosem
Vorgehen dar. Menschen mit Demenz sind dadurch nicht
den schwerwiegenden Nebenwirkungen der Antipsychoti-
ka ausgesetzt.

Nach dem Vorbild einer britischen Studie untersuchte
Steffen Fleischer, Martin-Luther-Universitat Halle, mit sei-



nem Team, ob eine solche Entwicklung auch in deutschen
Pflegeheimen moglich ist. In umfangreichen Schulungen
erhielten Pflegefachpersonen und Arztinnen bzw. Arzte In-
formationen Uber Antipsychotika. Das Forschungsteam un-
tersuchte kontinuierlich die Medikation der Bewohnenden
und Uberprtifte die Lebensqualitat sowie das Sturzrisiko.

Die Ergebnisse widersprachen samtlichen Vorannahmen.
Bei Teilnehmenden, die personzentrierte Pflege erhielten,
sank die Verschreibung von Antipsychotika nicht, sondern
stieg sogar an. Den hochsten Wert erreichte ein Heim, in
dem nur einer von zwanzig Bewohnenden kein antipsy-
chotisches Medikament erhielt. Die Studienergebnisse ge-
ben Anlass zum Nachdenken. «Was in einem anderen Land
funktioniert, kann unter veranderten Bedingungen schei-
tern», so Steffen Fleischer. Besteht fiir die Arzteschaft kein
Anreiz, weniger Medikamente zu verschreiben, kann per-
sonzentriertes Vorgehen nicht die erhoffte Wirkung entfal-
ten. Somit ist ein Wandel der gesamten Versorgungskultur
und Haltung gefragt — bei allen beteiligten Professionen.

«Urteilsunfahig»: Wann ist ein Mensch nicht mehr
autonom?

Einer Person mit Demenz die Entscheidungsbefugnis zu
entziehen, ist ein massiver Eingriff, betonte Harry Landolt,
Universitat St. Gallen. Ethisch |dsst sich dieser Schritt nur als
eine Art «Schutzmassnahme» rechtfertigen, um negative
Folgen zu verhindern. Urteilsfahigkeit ist kein medizinischer,
sondern ein rechtlicher Begriff. Haufig ist es sehr schwierig,
zu entscheiden, ob ein Mensch mit Demenz noch urteilsfa-
hig ist oder nicht. Pflegefachpersonen und Arztinnen bzw.
Arzte wiinschen sich hierfir Orientierung und kénnen sich
auf eine Richtlinie der Schweizerischen Akademie der Medi-
zinischen Wissenschaften beziehen. Stets gilt es jedoch zu
bedenken, dass «Urteilsunfahigkeit» keine Eigenschaft eines
Menschen ist. Es handelt sich um eine Zuschreibung durch
andere Menschen. Sie gilt nur flr vorlibergehend und erfor-
dert stetiges Evaluieren. «Das menschliche Urteilsvermo-
gen ist fluktuierend», wie Ulrich Hemmeter, Chefarzt der
Alters- und Neuropsychiatrie St. Gallen Nord, hervorhob.
Je nach Situation kann es immer wieder «luzide Momen-
te» geben: Betroffene sind zeitweise wieder aufmerksam
und zeigen Willenskraft. Solche klarsichtigen Augenblicke
sind wertvoll, um Wiinsche und Willensausserungen einer
Person mit Demenz zu erkennen: «In einer guten Pflegebe-
ziehung kénnen wir vieles herausfinden», berichtete Ursa
Neuhaus, Leiterin Bildung im Zentrum Schénberg, Bern.

Um den Wiinschen und Hoffnungen von Menschen mit De-
menz so nahe wie moglich zu kommen, sind Angehdrige die
wichtigsten Gesprachspartner der Pflegenden. Doch was
geschieht, wenn die betroffene Person nicht mdchte, dass
Familienmitglieder ihre Diagnose erfahren? Und inwieweit

kénnen «Vertretungspersonen» im Interesse «urteilsunfa-
higer» Personen mit Demenz handeln? «Kénnen wir einen
Menschen wirklich vertreten?» lautete eine zentrale Frage
in der Podiumsdiskussion uber das Thema «Freiheit und
Selbstbestimmung von Personen mit Demenz». Diese Dis-
kussion zeigte, wie anspruchsvoll es ist, sich im Spannungs-
feld zwischen Selbst- und Fremdbestimmung verantwor-
tungsbewusst zu positionieren.

Eine hoffnungslose Erkrankung?

Wird es in absehbarer Zeit moglich sein, Demenz medika-
mentods zu heilen, aufzuhalten oder sogar zu verhindern?
Reto W. Kressig, Arztlicher Direktor der Universitaren Al-
tersmedizin am Felix-Platter Spital, Basel, gestand seine
Zweifel ein. Seit Jahrzehnten halt die Forschung an einer
Hypothese fest, die inzwischen widerlegt ist. Medikamente
gegen Beta-Amyloid-Proteine einzusetzen, hilft den Betrof-
fenen nicht. Zudem misste die Therapie bereits einsetzen,
bevor Symptome auftreten. Auch Wirkstoffe, die sich gegen
Tau-Proteine richten, brachten bisher nicht den erhofften
Durchbruch. Bedenklich sind auch die Nebenwirkungen ak-
tuell getesteter Medikamente. Beispielsweise 10st der An-
tikorper Aducanumab Irritationen an der Gefasswand aus
und kann zu Mikroblutungen oder Odemen fiihren.

Wenig offentliche Aufmerksamkeit erhielten Studiener-
gebnisse, wonach das Risiko, an Demenz zu erkranken, um
fast ein Viertel zurlickgegangen ist. Die Ursache scheint im
erfolgreichen Management kardiovaskularer Risikofaktoren
zu liegen. Mehr Beachtung sollten aus Sicht von Reto Kres-
sig nicht-medikamentdse Therapien erhalten. Sie sprechen
emotionale Kompetenzen an, die bis in spate Krankheitssta-
dien erhalten bleiben. Zugleich férdern sie noch vorhandene
Hirnleistungs-Ressourcen. Musikbasierte Bewegungspro-
gramme wie Dalcroze-Rhythmik scheinen besonders geeig-
net, Hirnreserven zu mobilisieren und somit die Kognition
signifikant zu verbessern. Auch herausforderndes Verhal-
ten lasst sich durch Dalcroze-Rhythmik-Programme lindern.
Agitiertes, aggressives und herausforderndes Verhalten
sowie motorische Unruhe sind eine Ausdruckssprache der
Not. Vieles weist darauf hin, dass gezielte Bewegungsforde-
rung Menschen mit Demenz eine Ausdrucksfreiheit ermog-
licht, die ihnen fehlt: Bewegungsfreiheit wirkt heilsam.

«Freiheit leben» — in einer demenzfreundlichen Gesellschaft

Fachpersonen und Angehdrige konnen Hoffnungs-Tra-
ger(innen) fir Menschen mit Demenz sein, wenn ihnen die
Balance zwischen Freiheit und Firsorge gelingt. Dies war
eine zentrale Botschaft des Kongresses. Hoffnungs-Tra-
ger(innen) sehen in der Person mit Demenz einen wiin-
schenden, wollenden und hoffenden Menschen. Wer sich
taglich um Personen mit Demenz kimmert, muss jedoch
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selbst hoffnungsstark sein, einen inneren Halt haben
und wissen, was «die Seele gesund halt», betonte Mat-
thias Mettner, Programmleiter des Forums Gesundheit
und Medizin, Meilen/Zirich. «Freiheit leben» mit einer
Demenzerkrankung — das ist moglich, wenn es gelingt,
gesellschaftliche Barrieren abzubauen und eine demenz-
freundliche Gesellschaft zu gestalten. Die Referate und
Workshops waren Wegweiser zu diesem Ziel. Demenz ist
nicht nur ein pflegerisch-medizinisches Thema. Die ge-
samte Gesellschaft und die Politik stehen in der Verant-
wortung. Es muss selbstverstandlich sein, dass Menschen
mit Demenz und ihre Familien in der Mitte der Gesell-
schaftleben kdnnen und von Anfangan in unterstitzende
Netzwerke eingebettet sind. Dazu zahlt beispielsweise ein

Auszeichnung der besten Praxisprojekte

Coaching flir Angehorige, das Pro Senectute im Kanton St.
Gallen anbietet: Eine Fachperson steht den betreuenden
Angehorigen zur Seite, um zur richtigen Zeit ausreichende
Entlastung zu sichern — je nach individuellen Wiinschen
und Bedurfnissen. «Freiheit leben» mit Demenz setzt eine
Gesellschaft voraus, die Betroffene nicht stigmatisiert
und isoliert. Das Miteinander von Menschen mit und ohne
Demenz im offentlichen Raum muss selbstverstandlich
sein. Denn Dazugehoren zur Gemeinschaft ist vielleicht
die wichtigste Quelle von Freiheit und Hoffnung fur Men-
schen mit Demenz.

Diana Staudacher, Wissenschaftliche Mitarbeiterin,
FHS St. Gallen, Fachbereich Gesundheit

Ein Hohepunkt des diesjahrigen St. Galler Demenz-Kongresses war die Vergabe des Viventis-Pflegepreises fur das
beste Schweizer Praxisprojekt in der Pflege und Begleitung von Menschen mit Demenz. Die Fachstelle Demenz
der FHS St.Gallen und die Viventis Stiftung lberreichten den mit 10000 Franken dotierten Preis der Stiftung Hof-
matt in Minchenstein fiir das Projekt «Schafsbesuchstage» mit einem tiergestiitzten Angebot fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehorigen. Den zweiten Preis erhielt das Projekt «Weihnachtszelt» des Alterszentrums
Blrgerspital St. Gallen. Der Verein «Mosaik» in St. Gallen gewann den dritten Preis flr das Projekt «Unterstiutzte
Gesprachsgruppen fur frihbetroffene Menschen mit Demenz».

St. Galler Demenz-Kongress

Der St. Galler Demenz-Kongress wird vom Fachbereich Gesundheit der Fachhochschule St. Gallen in Kooperation
mit den Olma Messen St. Gallen veranstaltet. Das Thema fir den ndchsten St. Galler Demenz-Kongress lautet:
«Vergessene Anforderung — End of Life Care bei Personen mit Demenz». Der Anlass findet am 13. November 2019

statt.

ANZEIGE

ONKOLOGIEPFLEGE KONGRESS

CONGRES SOINS EN ONCOLOGIE ——————————

Wenn die Chronizitat akute Probleme verbirgt
Quand la chronicité cache des probléemes aigus
Quando la cronicita nasconde dei problemi acuti

28.03.2019 — BERN/BERNE/BERNA

Onkologiepflege Schweiz

— —— Soins en Oncologie Suisse

CONGRESSO CURE ONCOLOGICHE

~————————— Cure Oncologiche Svizzera

www.onkologiepflege.ch — www.soinsoncologiesuisse.ch — www.cureoncologiche.ch
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PARTNER

Neue Wege um innere Krafte zu mobilisieren

Eine schwere Krankheit klopft nicht freundlich an die Tiire, Nein! Eine Krankheit bricht in ein Leben hinein. Menschen
mit der Diagnose Krebs kénnen sich in dieser Situation oft gar nicht mehr mit etwas Anderem beschiftigen. Der Alltag

gerat aus den Fugen, auch fiir nahestehende Personen.

Hier setzt der neue Kurs «Spiritualitat, personliche Wege
zur inneren Kraft» der Krebsliga an (21. bis 22. Juni 2019).
Fern ab vom Alltag und mit professioneller Begleitung kon-
nen sich Krebsbetroffene oder auch Angehorige auf die
Kraft der eigenen Spiritualitat besinnen.

Kursleiter Pascal Mosli ist in Fachkreisen unter anderem als
Coach fur Spiritual Care bekannt. Seit Jahrzehnten begleitet
er Menschen im Umgang mit Sinnfragen und Bewaltigung
existenzieller Krisen. Der ausgebildete Theologe sagt: «Bei
vielen gesunden Menschen hat Spiritualitat im Alltag wenig
Platz». In seiner Arbeit stellt Mosli immer wieder fest: «<Am
offensten sind Menschen oft dann, wenn sie die Kontrol-
le abgeben miissen. Wenn etwas Unbekanntes mit ihnen
etwas tut, das sie nicht kennen. Dann werden sie sich der
eigenen Tiefenverletzlichkeit bewusst.»

Dass Menschen mit der Diagnose Krebs in einer ausserge-
wohnlichen Situation sind, welche lange andauern und Ei-
niges auslosen kann, weiss Rebekka Toniolo nur zu gut. Sie
ist ebenfalls Leiterin im neuen Kurs und macht seit bald
20 Jahren Sozialberatungen bei der Krebsliga Zug. Ihr fallt
auf: «Die Krankheit kann einem zuerst den Teppich unter
den Fissen wegziehen. Mit der Zeit und vielleicht erst nach

der Therapie stellen sich die Menschen dann ganz grund-
satzliche Fragen.» Das kdnnen Sinnfragen unterschiedlicher
Art sein: Wer bin ich eigentlich? Was will ich? Was tut mir
gut? Was will ich nach der Behandlung in meinem Leben
andern, was bewahren? Rebekka Toniolo meint, dass in so
einem Moment der eigenen Unsicherheit, die Spiritualitat
sehr hilfreich sein kénne. «Ein Betroffener setzt sich mit
sich selber auseinander und findet durch diesen spirituellen
Weg — indem er sich auf seine eigenen inneren Krafte be-
sinnt —wieder zu sich selber.»

Interessant an diesem neukonzipierten Kurs ist, dass sich
nicht nur Krebsbetroffene, sondern auch indirekt betroffe-
ne Menschen anmelden konnen. Also auch solche, welche
einem Krebsbetroffenen sehr nahestehen. Damit sollen
Menschen in verschiedenen Lebensumstanden, mit unter-
schiedlichen Fragen an der eigenen inneren Kraft arbeiten
und gestarkt wieder in den Alltag zurlckkehren konnen.

Danielle Pfammatter, Fachspezialistin Palliative Care der
Krebsliga Schweiz umschreibt das Ziel des Kurses wie folgt:
«Das Angebot soll den Teilnehmenden unter professioneller
Begleitung ermoglichen, eigene Kraftquellen zu mobilisie-
ren und gleichzeitig die Seele baumeln zu lassen.»
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Ortlich wird die Gruppe von einer speziellen Kulisse getra-  statt. Das Seminarhaus liegt in den Hugeln oberhalb von
gen. Der Wochenend-Kurs Ende Juni findet im «Lassalle-  Zug in Edlibach.
Haus» — dem einst beriihmten Kurbad Bad Schénbrunn —

Joélle Beeler/Krebsliga Schweiz

Kursinformationen:

«Spiritualitat, personliche Wege zur inneren Kraft»

Fr—Sa 21.6. bis 22.6.2019, Edlibach ZG

Anmeldeschluss bis 20. Mai 2019
https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-spiritualitaet.pdf

Weitere aktuelle Krebsliga-Kurse fiir Betroffene:

Auszeit — ein Wochenende nur fuir mich

Fr—So 17.5. bis 19.5.2019, Kloster Kappel am Albis ZH

Anmeldeschluss bis 18. April 2019
https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-auszeit-ein-wochenende-nur-fuer-mich.pdf

Eine Woche aufatmen

Kurs 1: So—So0 19.5. bis 26.5.2019, Wildhaus SG

Anmeldeschluss bis 19. April 2019

Kurs 2: So—So0 27.10. bis 3.11.2019, Wildhaus SG

Anmeldeschluss bis 27. September 2019
https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-eine-woche-aufatmen.pdf

Alle Kursangebote der Krebsliga finden Sie unter:

www.krebsliga.ch/kurse

ANZEIGE

031 3100290

palliative ch hat eine neue Telefonnummer! /
palliative ch a un nouveau numéro de téléphone!
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PARTENAIRES

De nouvelles facons de mobiliser sa force inte-

rieure

Une grave maladie ne frappe pas poliment avant d'entrer. Elle enfonce la porte. Aprés le diagnostic, les personnes ne

parviennent souvent pas a détacher leurs pensées du cancer. Le quotidien, comme celui des proches, bascule.

Cest ici qu'intervient le nouveau cours «Spiritualitat,
personliche Wege zur inneren Kraft» («Spiritualité, les voies
vers la force intérieure») de la Ligue suisse contre le cancer,
proposé les 21 et 22 juin 2019. Loin des soucis du quotidien
et avec un accompagnement professionnel, les personnes
touchées par le cancer et leurs proches peuvent recourir a
la force de leur spiritualité.

Le responsable du cours, Pascal Mosli, est connu parmi les
spécialistes comme coach en « spiritual care ». Depuis des
décennies, il aide les gens a répondre a leurs questions
d'ordre spirituel et a gérer les crises existentielles. Selon le
licencié en théologie, «la spiritualité n'a que peu de place
dans le quotidien de nombreuses personnes en bonne san-
té». Or, dans son travail, il constate régulierement que «les
gens se montrent souvent plus ouverts lorsqu'ils doivent 13-
cher prise, quand I'inconnu les confronte a une situation qui

Informations:
«Spiritualitat, personliche Wege zur inneren Kraft»

Du vendredi 21 juin au samedi 22 juin 2019, Edlibach ZG
Délai d'inscription: 20 mai 2019

les dépasse; ils prennent alors conscience de leur profonde
vulnérabilité».

Rebekka Toniolo sait bien que les personnes touchées par
un cancer se trouvent dans une situation singuliere, qui
peut durer et avoir de lourdes répercussions. Elle anime elle
aussi ce nouveau cours et prodigue des conseils sociaux
depuis presque 20 ans a la Ligue zougoise contre le cancer.
Son constat: «Au début, le sol se dérobe sous les pieds des
personnes touchées. Avec le temps, parfois apres la théra-
pie, elles se posent des questions fondamentales.» Celles-ci
peuvent étre de nature spirituelle au sens large: qui suis-
je? Quels sont mes désirs? Qu'est-ce qui contribue a mon
bien-étre? Apres le traitement, que changer ou conserver
dans ma vie ? Selon Rebekka Toniolo, dans de tels moments
d'incertitude, la spiritualité peut s'avérer tres utile. «Grace a
une réflexion sur elles-mémes, en suivant un cheminement

https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-spiritualitaet.pdf

Autres cours de la Ligue contre le cancer pour les personnes concernées:

Auszeit —ein Wochenende nur fir mich (Faire une pause — un week-end rien que pour moi)

Du vendredi 17 mai au dimanche 19 mai 2019, Kloster Kappel, Kappel am Albis ZH

Délai d'inscription: 18 avril 2019

https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-auszeit-ein-wochenende-nur-fuer-mich.pdf

Eine Woche aufatmen (Une semaine pour reprendre haleine)

Cours 1: du dimanche 19 au dimanche 26 mai 2019, Wildhaus SG

Délai d'inscription: vendredi, 19 avril 2019

Cours 2: du dimanche 27 octobre au dimanche 3 novembre 2019, Wildhaus SG

Délai d'inscription: vendredi, 27 septembre 2019

https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-eine-woche-aufatmen.pdf

Toutes les offres de cours de la Ligue contre le cancer:

www.liguecancer/cours
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spirituel et en se concentrant sur leurs forces intérieures, les
personnes touchées savent a nouveau qui elles sont.»

Ce nouveau cours se distingue par le fait qu'il s'adresse
aussi bien aux personnes touchées par le cancer qu'a celles
qui ne le sont qu'indirectement, comme les proches. Cela
permet de réfléchir a ses propres forces intérieures et
de pouvoir a nouveau affronter le quotidien, quelles que
soient les questions que l'on se pose et indépendamment
des circonstances.

PARTNER

Danielle Pfammatter, spécialiste Soins palliatifs a la Ligue
suisse contre le cancer, décrit l'objectif du cours en ces
mots: «Avec cette offre, un accompagnement profession-
nel permettra aux participants de mobiliser leurs sources
d'énergie tout en se détendant.»

Ce cours d'un week-end a la fin juin se déroule dans un en-
droit vraiment particulier. En effet, la maison Lasalle, soit les
anciens thermes de Bad Schonbrunn, est située a Edlibach,
dans les collines surplombant Zoug.

Joélle Beeler/ Ligue suisse contre le cancer

Nuove vie per mobilitare le forze interiori

Una grave malattia non bussa gentilmente alla porta, proprio no! Una malattia irrompe nella vita di colpo. Spesso in
una situazione del genere, le persone con una diagnosi di cancro non riescono piu ad occuparsi d'altro. La vita di tutti

i giorni sfugge loro di mano e la stessa cosa capita ai loro cari.

E questo il tema del nuovo corso della Lega contro il can-
cro, intitolato: «Spiritualitat, personliche Wege zur inneren
Kraft» (Spiritualita, percorsi personali per la forza interiore),
dal 21 al 22 giugno 2019. Lontani dalla quotidianita e guida-
ti da professionisti, i malati di cancro o i loro familiari posso-
no riflettere sulla propria spiritualita.

Il responsabile del corso, Pascal Mosli, € noto nell'ambiente
specialistico anche come coach di Spiritual Care. Da decenni
aiuta le persone ad affrontare domande sul senso della vita
e a superare crisi esistenziali. L'esperto teologo afferma: «In
molte persone sane, la spiritualita ha poco spazio nella vita
quotidiana». Nel suo lavoro, M&sli riscontra di continuo che
«spesso le persone sono piu aperte quando devono rinun-
ciare ad avere il controllo. Quando qualcosa di sconosciuto
fa loro qualcosa che non conoscono. E allora che diventano
consapevoli della propria profonda vulnerabilita».

Rebekka Toniolo sa fin troppo bene che le persone con
diagnosi di cancro si trovano in una situazione ecceziona-
le, che puo durare a lungo e scatenare parecchie cose. An-
che lei & responsabile del nuovo corso e da quasi 20 anni
fornisce consulenza sociale per la Lega contro il cancro di
Zugo. Come ha potuto osservare: «All'inizio della malattia
€ come se mancasse la terra sotto i piedi. Poi, col passar del
tempo e forse solo dopo la terapia, le persone si pongono
domande fondamentali». Posso essere domande esisten-
ziali di vario tipo: Chi sono io davvero? Cosa voglio? Cosa
mi fa bene? Cosa voglio cambiare nella mia vita dopo il

palliative ch - 1-2019

trattamento, e cosa voglio conservare? Rebekka Toniolo
intende dire che in un momento di cosi grande insicurez-
za personale, la spiritualita potrebbe essere molto d'aiuto.
«Un malato si confronta con se stesso e attraverso questo
percorso spirituale — riflettendo sulle proprie forze interio-
ri —ritrova se stesso».

Linteressante di questo corso di nuova concezione € che
vi si possono iscrivere non solo le persone affette dal can-
cro, ma anche coloro che ne sono colpite indirettamente.
Vale a dire anche chi & molto vicino a un malato di cancro.
Questo dovrebbe consentire a individui che si trovano in
circostanze di vita diverse, con domande diverse, di lavo-
rare sulla propria forza interiore, per ritornare piu forti alla
vita quotidiana.

Danielle Pfammatter, specialista di cure palliative della Lega
svizzera contro il cancro, descrive cosi l'obiettivo del corso:
«Grazie a un sostegno professionale, questa offerta do-
vrebbe permettere ai partecipanti di mobilitare le proprie
sorgenti di forza e, allo stesso tempo, di sollevare I'animo».

Il gruppo si ritrovera in uno scenario davvero speciale. Il cor-
so si svolge durante un fine settimana di giugno alla «Las-
salle-Haus», gia sede delle celebri terme di Bad Schonbrunn.
La casa per seminari si trova a Edlibach, sulle colline sopra
Zugo.

Joélle Beeler / Lega svizzera contro il cancro



Informazioni sul corso:

«Spiritualitat, personliche Wege zur inneren Kraft»
(Spiritualita, percorsi personali per la forza interiore)
Ven.—Sab. 21-22 giugno 2019, Edlibach ZG
Termine d'iscrizione: 20 maggio 2019

https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-spiritualitaet.pdf

Altri corsi della Lega contro il cancro per persone affette dal cancro:
Auszeit —ein Wochenende nur fiir mich

(Pausa —un fine settimana solo per me)

Ven.—Dom. 17—-19 maggio 2019, monastero di Kappel am Albis ZH
Termine d'iscrizione: 18 aprile 2019

https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-auszeit-ein-wochenende-nur-fuer-mich.pdf

Eine Woche aufatmen

(Tirare il fiato per una settimana)

Corso 1: Dom.—Dom. 19—-26 maggio 2019, Wildhaus SG

Termine d'iscrizione: 19 aprile 2019

Corso 2: Dom.—Dom. 27 ottobre—3 novembre 2019, Wildhaus SG
Termine d'iscrizione: 27 settembre 2019

https://www.krebsliga.ch/fileadmin/downloads/kurse/2019/kurse-2019-eine-woche-aufatmen.pdf

Tutte le offerte sui corsi sono disponibili su:

www.legacancro.ch/corsi

(( Death is not an event in life: we do not live to experience death. If we take eternity to
mean not infinite temporal duration but timelessness, then eternal life belongs to those who

live in the present. ))

Ludwig Wittgenstein
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DAS BEWEGT MICH GERADE ..

«Wenn Heilung nicht mehr maoglich ist ...» — ein

Pladoyer ... dagegen ...

Immer und immer wieder wird mantraartig wiederholt,
dass Palliative Care da beginne, wo «Heilung nicht mehr
moglich ist». Dieses Mantra hat sich derart verfestigt, dass
es Eingang in die Nationale Strategie Palliative Care gefun-
den hat und kaum mehr hinterfragt wird. Doch stimmt es
inhaltlich wirklich? Oder verwechseln wir hier etwas, ohne
uns dessen bewusst zu sein?

Wenn wir krank oder verletzt sind oder werden, ist es Ziel,
wieder gesund zu werden, zu genesen. Vorgange kommen
in Gang und kénnen unterstitzt werden, die gesund «ma-
chen», die Genesung fordern. Fir die Erhaltung der Gesund-
heit kénnen wir auch prophylaktisch einiges tun. Aber es
gibt Situationen, wo wir nicht mehr gesund (gemacht) wer-
den konnen und wo auch Genesung im Sinne des Gesund-
Werdens nicht mehr moglich ist.

Das Adjektiv «heil» ist mit dem englischen «whole» ver-
wandt, «ganz», unversehrt, vollstandig. Das Substantiv
«Heil» ist wortentwicklungsgeschichtlich mit «Glick» ver-
bunden, wird im religios-spirituellen Kontext auch als «Er-
|6sung», «Gnade», «Segen» gesehen und verstanden. Und
diese Deutungen gehen weit lber die Bedeutung von Ge-
sundheit und Genesung hinaus, umfassen sie gleichsam
wie eine Zwiebelschale die andere. Wenn wir nun Gesund-
heit, Genesung und Heilung gleichsetzen, behindern wir,
dass Menschen in den Bereich der «Heilung» «durchbre-
chen» oder fortschreiten konnen. Wir behindern, dass Men-
schen sich trotz Kranksein vom Heil-Werden und Heil-Sein
umfasst fihlen kdnnen und diirfen. Wir behindern letztlich,
dass Menschen in der Akzeptanz der Verganglichkeit und
des Todes ihr «Heil» und ihre Heilung finden durfen.
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«So wie es aussieht, kdnnen Sie nicht mehr gesund werden
und auch eine Genesung scheint nicht mehr moglich zu
sein ..», konnte eine «stimmige» Formulierung heissen, die
sich aus Obigem ergibt und bewusst das «Weitere» offen
lasst ...

Meine schwerstkranke Frau sagte zu meinem grossen Er-
staunen kurz vor ihrem Tod zu mir, sie fiihle sich «heil». Es
war flr mich zuerst etwas zutiefst Irritierendes, diese, ihre
Aussage. Heute glaube ich, nachvollziehen zu kénnen und
verstanden zu haben, was sie meinte und erfahren hat. hr
ist der «Durchbruch» in die «Heilung» trotz oder in ihrer
schwersten Krankheit gelungen. Und dies zu wissen, ist fir
mich etwas vom Trostlichsten, das es gibt ...

«Heilung» soll(te) immer moglich sein dirfen, auch wenn
Genesung und Gesundung nicht mehr moglich scheinen ...

Urs Aemissegger

Dr. med. Urs Aemissegger

Facharzt fur Allgemeine Innere
Medizin FMH, Mitbegriinder des
Mobilen Palliative-Care-Teams in
Winterthur

uaemisse@hin.ch




CELA ME TOUCHE EN CE MOMENT ...

«Lorsque la guérison n'est plus possible ...» —

un plaidoyer ... contre ...

On récite encore et encore comme un mantra que les soins
palliatifs commencent la ou «la guérison n'est plus pos-
sible». Ce mantra s'est tellement consolidé qu'il a trouvé sa
place dans la Stratégie nationale en matiére de soins pallia-
tifs et on ne le remet plus guére en question. Mais est-ce
que c'est vraiment exact en termes de contenu? Ou confon-
dons-nous ici quelque chose sans en avoir conscience?

Lorsque nous sommes malades ou blessés ou lorsque
nous le devenons, le but est d'aller mieux, de guérir. Des
processus qui rétablissent la santé, qui favorisent le pro-
cessus de guérison se mettent en branle et peuvent étre
soutenus. Nous pouvons aussi faire beaucoup de choses
de facon prophylactique pour le maintien de la santé.
Mais il existe des situations ou la santé ne peut plus étre
rétablie et ou la guérison dans le sens de recouvrer la san-
té n'est plus possible.

Ladjectif allemand «heil» pour les mots francais «salut,
sain» estapparenté au mot anglais «whole», «entier», intact,
complet. Le substantif «Heil» (en francais «le salut») est as-
socié au mot «Gliick» (en francais «<bonheur») dans I'histoire
du développement des mots. Dans le contexte religieux et
spirituel, il est également vu et compris comme «Erldsung
(salut, rédemption)», «Gnade (grace)», «Segen (bénédic
tion)». Et ces interprétations vont bien au-dela du sens de
la santé et de la guérison, elles le recouvrent pour ainsi dire
comme des peaux d'oignon, les unes sur les autres. Lorsque
nous assimilons la santé (Gesundheit), le rétablissement

(Genesung) et la guérison (Heilung), nous empéchons que
les gens puissent «percer» ou progresser dans le domaine
de la «Heilung (guérison)». Nous empéchons que les gens,
méme s'ils sont malades, puissent se sentir enveloppés par
le salut (Heil-Werden et Heil-Sein). En fin de compte, nous
empéchons que les gens puissent trouver, dans I'acceptance
du caractere éphémere et de la mort, leur salut et leur gué-
rison («Heil» und Heilung).

«ll semble que vous ne puissiez plus guérir et qu'un rétablis-
sement ne soit plus non plus possible...», cela pourrait étre
une formulation «cohérente» qui résulte de ce qui précéde
et laisse délibérément «la suite» ouverte...

Ma femme trés gravement malade m'a dit a mon grand
étonnement peu avant sa mort qu'elle se sentait «heil
(saine)». Au début, c'était quelque chose de profondément
irritant pour moi, cette déclaration, sa déclaration.
Aujourd'hui, je crois pouvoir saisir et comprendre ce qu'elle
a voulu dire et ce qu'elle a expérimenté. Elle a réussi la
«percée» dans la «Heilung (guérison)» malgré ou dans sa
trés grave maladie. Et le savoir est une des choses les plus
consolantes qui existe pour moi...

«Heilung (la guérison)» doit (devrait) toujours étre possible,
méme si le rétablissement et la récupération ne semblent

plus possibles...

Urs Aemissegger
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MI COMMUOVE

«Quando non e piu possibile guarire ...» —

un‘arringa ... contraria ...

Pill e piu volte viene ripetuto come un mantra che le cure
palliative cominciano «la dove non e piu possibile guarire».
Questo mantra si & talmente consolidato da riuscire ad en-
trare nella strategia nazionale di cure palliative senza venir
pit messo in discussione. Tuttavia € veramente giusto nella
sostanza? O stiamo confondendo qualcosa senza nemme-
no esserne consci?

Quando siamo malati o feriti, il nostro obiettivo & recupera-
re la salute, guarire. Si cerca di attivare o di coadiuvare quei
processi che portano alla guarigione e che stimolano il recu-
pero della salute. Per mantenere la salute possiamo anche
agire preventivamente in diversi modi. Esistono pero situa-
zioni dalle quali non possiamo pil guarire (o venir guariti) e
dove una guarigione nel senso di riacquistare la salute non
€ piu possibile.

L'aggettivo tedesco «heil» (sano) & imparentato con l'ingle-
se «whole» che significa «intero», intatto, completo. Il so-
stantivo tedesco «Heil» € invece legato etimologicamente
alla parola «Gliick» (felicita, fortuna) che in un contesto re-
ligioso-spirituale prende anche il significato di redenzione,
pieta, benedizione. Queste interpretazioni vanno molto al
di la del significato di salute e guarigione, sono per cosi dire
incastonate I'una nell'altra come gli strati di una cipolla. Se
mettiamo sullo stesso piano salute, guarigione e cure, im-
pediamo che le persone possano «farsi breccia» o progre-
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dire nel cammino verso la «guarigione». Impediamo che le
persone, nonostante siano malate abbiano la possibilita e
il diritto di sentirsi avvolti dal diventare e essere «Heil». Im-
pediamo in fin dei conti alle persone di trovare nell'accet-
tazione della precarieta e della morte il proprio «Heil» e la
propria guarigione.

«A quanto pare non potete piu recuperare la salute e anche
una guarigione non sembra piu essere possibile ...», questa
potrebbe essere la formulazione «coerente» derivata da
quanto sopra e che lascia coscientemente spazio al «prose-
guimento» ...

Mia moglie gravemente ammalata, con mia grande sor-
presa, poco prima della propria morte mi disse di sentirsi
«sana» («heil»). Dapprima questa sua esternazione mi ha
profondamente irritato. Oggi invece penso di poter com-
prendere e di aver capito cosa intendeva e cosa sentiva. Era
riuscita a «farsi breccia» nella «guarigione» nonostante la
sua grave malattia. Sapere questo rappresenta per me la
cosa piu confortante checisia ...

La «guarigionen, il «sentirsi sani», deve o perlomeno dovreb-
be essere sempre possibile, anche quando il recupero della

salute sembra non essere piu possibile ...

Urs Aemissegger



NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

palliative ch muss in Sachen Finanzen

uber die Biicher

Im Zentrum der Delegiertenversammlung von palliative ch
am 13. November 2018 stand die finanzielle Situation des
Verbands. Vorstandsmitglied Hansjlirg Schwander erlauter-
te zu diesem Zweck die Jahresrechnung 2017 /18: Im Ver-
gleich zur Vorjahresperiode haben die fliissigen Mittel um
fast 360000 Franken abgenommen, jene des zweckgebun-
denen Fonds um fast 189000 Franken. Das Eigenkapital hat
sich um fast 193000 CHF verringert.

Durch Mitgliederbeitrage konnten rund 448000 Franken
eingenommen, durch das Fundraising 99 000 Franken. Diese
und andere Einnahmen ergaben einen Betriebsertrag von
netto 624 000 Franken. Dennoch betragt der Betriebsverlust
vor Fondsbewegungen nahezu 370000 Franken und liegt
damit rund 280000 Uber dem Vorjahr. Nach der Entnahme
der bereits erwahnten 189000 Franken aus dem Fonds be-
trug derJahresverlust noch beinahe 193 000 Franken. Da das
Eigenkapital derzeit rund 375000 Franken betragt, bedeu-
tet das, dass bei einem gleichbleibenden Geschaftsgang die
Ricklagen nach zwei Jahren aufgebraucht waren. Als Fazit
ergibt sich fiir den Vorstand und die Geschaftsfiihrung, dass

— die zweckgebundenen Fonds-Vermogen derzeit auf-
gezehrt werden,

— die Kosten der Geschaftsstelle und die nicht durch den
Fonds finanzierten Arbeits- und Fachgruppen — noch —
nicht durch die erarbeiteten Ertrage finanziert werden
konnen,

— mitden verbleibenden Mitteln daher kostenbewusst ge-
wirtschaftet werden muss und ausserdem

W

Wie geht es finanziell mit palliative ch weiter? Auch dartiber
berieten die Delegierten.

— die Ertragsseite gestarkt werden muss, was eine Erho-
hung der Mitgliederbeitrage (siehe unten) sowie ein
verstarktes Engagement im Fundraising bedeute, wobei
letzteres allerdings Vorlaufkosten produziert.

Geschaftsfuhrer Walter Brunner konnte aber auch Positives
berichten: Im Stiftungs-Fundraising sei palliative ch erfolg-
reich unterwegs und beim Public Fundraising ein Ausgleich
zwischen Aufwand und Ertrag in Sicht. Der Betrieb der
Palliativkarte solle nach dem Willen des Vorstands kosten-
deckend gestaltet werden. Die Weiterentwicklung dieses
Angebots sei derzeit mit 40000 Franken Kosten pro Jahr
budgetiert. Sehr grosse Akzeptanz finde die Gebihr von
390 Franken pro Jahr, daher sei das Projekt Palliativkarte auf
einem guten Weg. Die Karte soll eine schnelle Orientierung
fur Betroffene ermdglichen und auch die Sektionen sollen
prominent auf der Karte dargestellt werden, so dass die
Betroffenen die fir sie zustandige Sektion schnell finden.
Nach diesen Ausfiihrungen wurde die Jahresrechnung von
den Delegierten einstimmig angenommen

Zum Jahresbericht bemerkte die Prasidentin Monika Obrist,
dass sich palliative ch weiterentwickelt habe, und zwar so-
wohl als Fach- als auch als Bevolkerungsorganisation. Mit
der Palliativkarte habe man einen wichtigen Schritt in Rich-
tung Bevolkerungsorganisation getan, zudem war palliative
ch Gastgeber von zwei internationalen Kongressen in Bern
und Genf. Besonders aktiv sei auch die fachgruppe arzte.
Leider nicht realisieren liess sich vorerst die Idee, einen Leis-
tungsauftrag vom Bundesamt fiir Sozialversicherungen zu
erhalten, da palliative ch gleich viele Mittel, wie man erhal-
ten wirde, generieren misste. «Dies wirde uns Uberfor-
dern, da es sich um eine Million Franken handeln wiirde», so
Obrist. Die Chance, einen solchen Leistungsauftrag tatsach-
lich zu erhalten, sei ohnehin sehr klein gewesen.

Wichtige Projekte seien derzeit die Erarbeitung von Kompe-
tenzen in Allgemeiner Palliative Care und die Revision der
Ausbildungsniveaus sowie das Thema Tarife in allen Ver-
sorgungsbereichen. Zum Bereich Fundraising sagte Monika
Obrist: «Wenn das Fundraising gestartet wird, muss man
erst investieren, bevor geerntet werden kann. Wir mussen
mehr Mittel einbringen! Wir sind als Ruderboot gestartet,
doch nun sind wir ein Motorboot, das mehr Benzin braucht.
Wir haben als Fach- und Bevolkerungsorganisation eine
breite Palette an Aufgaben auf uns genommen, haben das
Bestmogliche daraus gemacht. Das gilt auch fir die Arbeit
der Geschaftsstelle, die mit sehr geringem Personalauf-
wand sehr viel leistet.» Es sei ihr wie dem gesamten Vor-
stand eine grosse Freude, mit der Geschaftsstelle zusam-
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menzuarbeiten. Auch der Jahresbericht wurde einstimmig
angenommen und der Vorstand einstimmig entlastet.

Der Antrag des Vorstands, die Mitgliederbeitrage so zu er-
hohen, dass ab dem Geschéftsjahr 2019 /20 Mehreinnah-
men von 150000 Franken generiert werden konnen, fand
vorerst bei den Delegierten kein Gehor. Die Sektionen Ost-
schweiz und BEJUNE (Bern, Jura Neuchéatel) hatten dazu
im Vorfeld kritisch Stellung genommen. Monika Obrist
betonte, dass palliative ch ein anerkannter und gut in der
Fachwelt vernetzter Verband sei. «Diese Position durfen wir
nicht aufs Spiel setzen!», so Obrist. Dem Vorstand und der
Geschaftsfihrung sei der Antrag nicht leicht gefallen, die
Beitragserhohung sei jedoch unumganglich, um die wich-
tigsten Arbeiten, die sich in den letzten Jahren bei palliative
ch entwickelt haben, weiterfiihren zu kdnnen. Und auch bei
der geplanten Erhchung sei nur der Status quo gesichert.
Zudem seien die Mitgliederbeitrage zehn Jahre nicht erhoht
worden, aber parallel dazu sei das Tatigkeitsprogramm von
palliative ch massiv ausgebaut worden. Der Handlungsbe-
darf ist gemass Vorstand und Geschaftsfihrung dringend.

Die Sektion Ostschweiz beantragte eine Verschiebung die-
ses Traktandums und seine Behandlung auf einer ausseror-
dentlichen Delegiertenversammlung. Eine Mehrheit von 14
Delegierten stimmte diesem Antrag zu. Wie die Delegier-
ten der Sektion Ostschweiz erklarten, sehe sich die Sekti-
on nicht als Opposition zum Vorstand und lbe auch keine
Kritik am Einsatz von Geschéaftsstelle und Vorstand, doch

NOUVELLES PALLIATIVE CH

sollten die Sektionen Zeit haben, die Frage der Beitragser-
hohung zu diskutieren. Es gelte zu vermeiden, dass Mitglie-
der wegen der Beitragserhohung den Verband verlassen.

Monika Obrist wies darauf hin, dass die Delegierten durch
lhre Entscheidung in dieser schwierigen Situation von pal-
liative ch nun eine grosse Verantwortung fiir den Verband
trigen. Walter Brunner vertrat die Ansicht, dass die Idee
der Delegiertenversammlung der konsistenteren Entschei-
dungsfindung und -Kommunikation zwischen Vorstand,
Sektionen und Gruppen Rechnung tragen sollte. Sollte
dies wiederholt nicht gelingen, kdnne man sie wieder ab-
schaffen und stattdessen zur Frage der Akzeptanz einer
Erhéhung der Mitgliederbeitrage eine basisdemokratische
Urabstimmung aller Mitglieder durchfiihren.

Die ausserordentliche Delegiertenversammlung soll am
2. Mai 2019 in Bern stattfinden. Da Ende Juni 2019 die
finanziellen Ricklagen von palliative ch weitgehend auf-
gebraucht sein werden und weitere Verluste nicht mehr
gedeckt werden konnen, muissten Vorstand und Geschafts-
flihrung zeitnahe umfassende und schmerzhafte Restruk-
turierungsmassnahmen in die Wege leiten, sollten die Mit-
gliederbeitrage nicht im vorgeschlagenen Rahmen ab Juli
2019 erhoht werden konnen. Es ist deshalb unumganglich,
dass dann auch tatsdchlich ein Beschluss zur Frage der Bei-
tragserhohung fallt.

Christian Ruch

palliative ch doit revoir ses comptes en matiere

de finances

La situation financiere de I'association a été au centre de
l'assemblée des délégués de palliative ch le 13 novembre
2018. Hansjurg Schwander, membre du comité, a expliqué
les comptes annuels 2017 /2018 a cet effet: par rapport a
la méme période de I'année précédente, les liquidités ont
diminué de prés de 360000 francs suisses et celles du fonds
lié de prés de 189000 francs. Les fonds propres ont diminué
de pres de 193000 francs.

Les cotisations des membres ont permis de récolter envi-
ron 448000 francs, la collecte de fonds a permis de récolter
99000 francs. Ces résultats ainsi que d'autres recettes ont
généré des recettes d'exploitation de 624 000 francs. Néan-
moins, la perte d'exploitation avant les mouvements de
fonds s'éleve a pres de 370000 francs, soit environ 280000
francs de plus que l'année derniere. Apres le retrait des
189000 francs susmentionnés du fonds, la perte annuelle
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s'éleve encore a prés de 193000 francs. Etant donné que
les fonds propres s'élevent actuellement a environ 375000
francs suisses, cela signifie que si l'activité de I'association
devait rester la méme, les réserves seraient €épuisées apres
deux ans. En conclusion, pour le comité et |a direction, dé-
coule ce qui suit:

— les actifs des fonds affectés sont sur le point d'étre
épuisés,

— les colts du secrétariat et des groupes de travail et des
groupes de spécialistes non financés par les fonds ne
peuvent pas — encore — étre financés par les recettes
générées,

— par conséquent, les moyens financiers restants doivent
étre gérés de maniere soucieuse des colts et

— les recettes doivent étre renforcées, ce qui impliquerait
une augmentation des cotisations des membres (voir



ci-dessous) ainsi qu'une participation accrue a la collecte
de fonds, méme si cette derniere entraine des codts ini-
tiaux.

Walter Brunner, directeur, a également pu faire état de résul-
tats positifs: Dans la collecte de fonds des fondations, pallia-
tive ch serait sur la voie du succes et dans la collecte de fonds
publics, un équilibre entre les dépenses et les recettes est en
vue. Le fonctionnement de la carte palliative devrait, selon
les souhaits du comité, étre concu pour couvrir les colts. Le
développement de cette offre serait actuellement budgéti-
s€ a 40000 francs par an. La cotisation de 390 francs suisses
par an serait tres bien acceptée, de sorte que le projet de
carte palliative serait sur la bonne voie. La carte devrait per-
mettre une orientation rapide aux personnes concernées
et les sections devraient également étre affichées bien en
évidence sur la carte, de sorte que les personnes concernées
trouvent rapidement la section qui est compétente pour
leur cas. Apres ces explications, les comptes annuels ont été
approuvés a l'unanimité par les délégués.

En ce qui concerne le rapport annuel, la présidente Monika
Obrist a souligné que palliative ch se serait développé a la
fois en tant qu'organisation professionnelle et en tant qu'or-
ganisation pour la population. Avec la carte palliative, un pas
important a été franchi vers une organisation pour la popula-
tion. En outre, palliative ch a organisé deux congres interna-
tionaux a Berne et a Geneve. Le groupe spécialis¢ médecins
serait également particulierement actif. Malheureusement,
il n'a pas été possible pour le moment de concrétiser l'idée
de recevoir un mandat de prestations de I'Office fédéral des
assurances sociales OFAS, car palliative ch devraient générer
le méme montant de ressources que celui qui serait recu. «Ce
serait trop pour nous, car il s'agirait d'un million de francs», a
déclaré Obrist. Les chances d'obtenir un tel mandat de pres-
tation auraient été de toute facon tres faibles.

Les projets importants seraient actuellement la détermi-
nation des compétences en soins palliatifs généraux et la
révision des niveaux de formation ainsi que le théme des
tarifs dans tous les domaines des soins. En ce qui concerne
la collecte de fonds, Monika Obrist a déclaré: «Quand la col-
lecte de fonds commence, il faut investir avant de pouvoir
récolter. Nous devons collecter plus de fonds! Nous avons
commencé comme bateau a rames, mais maintenant nous
sommes un bateau a moteur qui a besoin de plus de car-
burant. En tant qu'organisation spécialisée et organisation
pour la population, nous avons assumé un large éventail de
taches et en avons tiré le meilleur parti possible. Cela s'ap-
plique aussi pour le travail du secrétariat qui a accompli un
gros travail avec tres peu de frais de personnel.» Ce fut un
grand plaisir pour elle et pour tout le comité de travailler en
collaboration avec le secrétariat. Le rapport annuel a égale-
ment été adopté a l'unanimité et il a été donné décharge au
comité a l'unanimité.

La proposition du comité d'augmenter les cotisations des
membres de sorte que des recettes supplémentaires de
150000 francs suisses puissent étre générées a partir de
I'exercice 2019 /2020 n'a pas été prise en considération pour
l'instant par les délégués. Les sections Suisse orientale et
BEJUNE (Bern, Jura, Neuchatel) avaient déja auparavant pris
une position critique a ce sujet. Monika Obrist a souligné
que palliative ch était une association reconnue et bien ré-
seautée dans le monde professionnel. «<Nous ne devons pas
compromettre cette position!», a déclaré Obrist. La proposi-
tion n'aurait pas été facile pour le comité et la direction, mais
l'augmentation de la cotisation serait inévitable pour pou-
voir poursuivre les travaux les plus importants qui ont été
développés ces dernieres années chez palliative ch. Et méme
avec l'augmentation prévue, seul le statu quo serait assuré.
De plus, les cotisations des membres n'auraient pas été aug-
mentées depuis dix ans, mais parallelement le programme
d'activités de palliative ch aurait été considérablement élargi.
Selon le comité et la direction, il est urgent d'agir.

La section Suisse orientale a demandé le report de ce point
de l'ordre du jour et son traitement lors d'une Assemblée
extraordinaire de délégués. Une majorité de 14 délégués a
approuvé cette motion. Comme I'ont expliqué les délégués
de la section Suisse orientale, la section ne se verrait pas
comme une opposition au comité et ne critiquerait pas non
plus I'engagement du secrétariat et du comité, mais les sec-
tions devraient avoir le temps de discuter de la question
de l'augmentation des cotisations. Il faudrait éviter que les
membres quittent l'association en raison de l'augmenta-
tion des cotisations.

Monika Obrist a souligné que les délégués, par leur décision
dans cette situation difficile de palliative ch, assumeraient
désormais une grande responsabilité pour l'association. Wal-
ter Brunner a fait valoir que I'idée d'une Assemblée des dé-
légués devrait tenir compte d'une prise de décision et d'une
communication plus cohérente entre le comité, les sections
et les groupes. Si cela échouait de nouveau, elle pourrait étre
supprimée a nouveau et un vote démocratique de base de
tous les membres pourrait avoir lieu sur la question de l'ac
ceptation d'une augmentation des cotisations des membres.

LAssemblée extraordinaire des délégués doit se tenir a
Berne le 2 mai 2019. Etant donné que les réserves finan-
cieres de palliative ch seront en grande partie épuisées d'ici
fin juin 2019 et que les pertes supplémentaires ne pourront
plus étre couvertes, le comité et la direction devraient lan-
cer a temps des mesures de restructuration completes et
douloureuses s'il n'était pas possible d'augmenter les coti-
sations dans le cadre proposé des juillet 2019. Il est donc
essentiel qu'une décision sur la question de I'augmentation
des cotisations soit alors prise.

Christian Ruch
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palliative ch deve rivedere le proprie finanze

Tema centrale dell'assemblea dei delegati di palliative ch
tenutasi il 13 novembre 2018 era la situazione finanziaria
dell'associazione. Hansjirg Schwander, membro del comita-
to, ha esposto a questo proposito i conti annuali 2017 /2018:
rispetto all'anno precedente le liquidita sono diminuite di
circa 360000 franchi, mentre quelle del fondo a destina-
zione specifica sono scese di circa 189 000 franchi. Il capitale
proprio si e ridotto di quasi 193 000 franchi.

Grazie ai contributi dei membri, le entrate sono state di
ca. 448.000 franchi, mentre tramite raccolta fondi (fun-
draising) sono stati raccolti 99000 franchi. Con queste ed
altre entrate il reddito € stato di 624000 franchi netti. Cio-
nonostante, la perdita di esercizio prima dei movimenti del
fondo ammonta a quasi 370000 franchi e supera di circa
280000 franchi la cifra dell'anno precedente. Togliendo dal
fondo i 189000 franchi gia citati sopra, la perdita annua ¢
stata di quasi 193000 franchi. Dato che il capitale proprio
al momento ammonta a circa 375000 franchi, significa che
se 'andamento della societa rimane uguale, nel giro di due
anni si esaurirebbero le riserve. Il comitato e la direzione
concludono quindi che

— al momento il patrimonio dei fondi si sta esaurendo,

— i costi del segretariato e quelli dei gruppi di lavoro e
specializzati che non vengono finanziati dai fondi non
possono —ancora — venir finanziati dai guadagni

— € quindi necessario gestire in modo efficiente in termini
di costi i fondi rimasti ed inoltre

— bisogna riuscire ad aumentare le entrate, il che significa
aumentare le quote di contribuzione dei soci (vedi sotto)
e rafforzare I'impegno nel campo del fundraising, anche
se quest'ultimo produce a sua volta dei costi iniziali.

Il direttore Walter Brunner ha perd potuto anche dare noti-
zie positive: palliative ch si sta muovendo con successo nella
raccolta fondi (fundraising) provenienti da organizzazioni,
mentre nel public fundraising ci si sta avvicinando ad un
equilibrio tra costi e resa. Il comitato vorrebbe organizzare
la gestione di Palliativkarte in modo da coprirne tuttii costi.
Allo sviluppo di questa offerta e stato destinato un budget
di 40.000 franchi all'anno. La tassa di 390.— all'anno ¢ stata
accettata di buon grado, per cui il progetto Palliativkarte &
sulla buona strada. La cartina dovrebbe permettere alle per-
sone interessate di potersi orientare rapidamente, inoltre
anche le sezioni dovrebbero venir evidenziate nella cartina,
in modo che gli interessati possano trovare velocemente la
sezione a cui rivolgersi. Dopo queste considerazioni i dele-
gati hanno accettato all'unanimita i conti annuali.

Nel resoconto annuale la presidente Monika Obrist ha
osservato che palliative ch si & ulteriormente sviluppata,
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sia in quanto organizzazione specializzata che come organi-
zzazione per la popolazione. Con Palliativkarte & stato fatto
un importante passo aventi nel diventare sempre piu un'
organizzazione per la popolazione, inoltre palliative ch ha
ospitato due congressi internazionali a Berna e Ginevra. Il
gruppo specializzato dei medici e particolarmente attivo.
Purtroppo non & stato possibile realizzare I'idea di ottene-
re un mandato di prestazione dell' Ufficio federale delle
assicurazioni sociali, poiché i finanziamenti ricevuti sareb-
bero stati pari ai costi che avrebbe avuto palliative ch. «Cio
richiederebbe un impegno eccessivo, dato che sitratta di un
milione di franchi» ha detto Obrist. Inoltre la probabilita di
riuscire ad ottenere un simile mandato di prestazione era
comunque molto piccola.

Attualmente i progetti pil importanti sono la definizione
delle competenze nelle cure palliative generali, la revisione
del livello di formazione, cosi come il tema delle tariffe in tut-
ti i settori del servizio. Per quanto concerne la raccolta fondi
Monika Obrist ha affermato: «Quando viene avviato un fun-
draising, bisogna inizialmente investire, prima di poter racco-
glierne i frutti. Dobbiamo aumentare gli investimenti! Siamo
partiti come una barca a remi, ora perd siamo diventati una
barca a motore che necessita di piu benzina. In quanto or-
ganizzazione specializzata e per la popolazione ci siamo pre-
fissati di perseguire un'ampia gamma di obiettivi e abbiamo
fatto del nostro meglio. Questo vale anche per il lavoro del
segretariato che riesce a raggiungere traguardi importanti
con pochissimo personale a disposizione.» Ha poi affermato
che poter collaborare con il segretariato € un piacere sia per
lei che per tutto il comitato. Entrambi il resoconto annuale
e lo scarico del comitato sono stati approvati all'unanimita.

La proposta del comitato di aumentare i contributi dei
membriin modo da poter generare una maggiore entrata di
150000 franchi a partire dal periodo contabile 2019 /20 non
ha inizialmente riscosso il consenso dei delegati. La sezione
della Svizzera orientale e BEJUNE (Berna, Giura e Neuchatel)
sulle prime si sono pronunciati in modo critico al riguardo.
Monika Obrist ha sottolineato che palliative ch rappresenta
un'organizzazione riconosciuta e ben collegata alla comuni-
ta medica. «Non possiamo metter in gioco questa posizio-
nel», ha affermato Obrist. Per il comitato e la direzione non
e stato facile prendere la decisione di fare questa richiesta,
ma l'aumento dei contributi dei membri era inevitabile per
poter continuare gli importanti lavori sviluppati da palliati-
ve ch negli ultimi anni. E anche con I'aumento proposto si
arriva solo a garantire lo stato attuale delle cose. Inoltre la
quota era invariata da gia dieci anni ormai, mentre paralle-
lamente il programma di attivita di palliative ch e cresciuto
in modo massiccio. Il comitato e la direzione ritengono quin-
di che sia necessario agire senza indugiare oltre.



La sezione Svizzera orientale ha allora richiesto il rinvio di
questo punto dell'ordine del giorno e di poterne discuterne
in seguito in un'assemblea straordinaria dei delegati. Con
una maggioranza di 14 delegati questa richiesta e stata
approvata. | delegati della sezione Svizzera orientale hanno
poi spiegato che la sezione non intende mettersi in contrap-
posizione al comitato né vogliono criticare in alcun modo
l'operato della direzione e del comitato, ma che le sezioni
devono avere il tempo di discutere la questione dell'aumen-
to dei contributi. E necessario infatti evitare che i membri,
a causa di questo aumento dei contributi, abbandonino
l'organizzazione.

Monika Obrist ha reso attenti i delegati che con la loro de-
cisione hanno un'importante responsabilita in questa diffi-
cile situazione per palliative ch. Walter Brunner ha espresso
l'opinione che l'idea dell'assemblea dei delegati dovrebbe
tener conto di un coerente processo decisionale e comuni-
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cativo tra il comitato, le sezioni e i gruppi. Se questo di nuo-
vo non dovesse riuscire, si potrebbe eliminarla e in alternati-
va effettuare una votazione democratica tra tutti i membri
riguardante I'approvazione dell'aumento dei contributi dei
membri.

Lassemblea straordinaria dei delegati si terra il 2 maggio
2019 a Berna. Dato che le riserve finanziarie di palliative ch
a fine giugno 2019 saranno ampiamente esaurite e che non
sara piu possibile coprire ulteriori perdite, il comitato e la di-
rezione dovranno avviare delle difficili misure di ristruttura-
zione globale, nel caso non fosse possibile aumentare i con-
tributi dei membri a partire da luglio 2019 come proposto.
E quindi indispensabile che venga poi effettivamente presa
una decisione definitiva per quel che riguarda I'aumento dei
contributi.

Christian Ruch

CURAV/IVA

Praxisnah und personlich.

e Nein! Ich will jetzt nicht mehr...!
19. Marz 2019, Luzern

o Sterbebegleitung — Eine anspruchsvolle
Aufgabe im Heimalltag
10. Mai 2019, Luzern

o Resilienz — Schutzschirm unserer Psyche
17. Mai 2019, Luzern

o Grundlagen Palliative Care (Niveau A1)
27. bis 29. Mai 2019, Luzern

e Palliative Care (Niveau B1)
10-tagige Fachvertiefung
27. Mai bis 11. September 2019, Luzern

¢ ... Ich mdchte lieber in meiner Heimat sterben...
Pflege und Betreuung von sterbenden Menschen
mit Migrationshintergrund
23. Oktober 2019, Zirich

o Palliative Care fiir erwachsene Menschen

mit einer Behinderung
18./19. November 2019, Luzern

Weitere Informationen unter
www.weiterbildung.curaviva.ch

CURAVIVA Weiterbildung Abendweg 1 6006 Luzern
Telefon 041419 01 72 weiterbildung@curaviva.ch

Spiritualitat in Palliative
Care - den ganzen
Menschen starken

CAS Spiritual Care

Fir Fachpersonen in den Bereichen Medizin,
Pflege, klinischer Psychologie und Sozialarbeit
sowie Spitalseelsorge

Beginn am 18. Oktober 2019

Weitere Informationen:
www.theologie.uzh.ch/de/faecher/spiritual-care/CAS-Spiritual-
Care.html

Pascal Mosli, Studienleitung, cas-spiritual-care @theol.uzh.ch

Professur fur Spiritual Care, Universitat Zarich, zusammen mit
der Theologischen Hochschule Chur und dem Schweizerischen
Zentrum fur Islam und Gesellschaft der Universitat Freiburg

Universitat

Ziirich™
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2. Mitgliederversammlung der fachgruppe

pflege palliative ch

Wie schon die erste, fand auch die zweite Mitgliederver-
sammlung der fachgruppe pflege palliative ch im Rahmen
des Nationalen Palliative Care Kongresses in Biel statt. Die
Zahl der Teilnehmenden hat sich gegeniiber der ersten
mehr als verdoppelt und wir danken fiir das Kommen. Wird
hingegen die hohe Mitgliederzahl der Pflege (ca. 1530 Per-
sonen oder 62 % aller Einzelmitglieder) beachtet, ist offen-
bar zahlreichen Mitgliedern von palliative ch nicht bekannt,
dass sie eine Stimme in der fachgruppe pflege haben.

Das Leitungsteam startete die Mitgliederversammlung mit
einer Prasentation tber den Sinn und Zweck der fachgruppe
pflege, die im Dezember 2015 gegriindet wurde. Folgende
Schltsselaspekte wurden vorgestellt:

— Vertreten von Interessen und die Fachkompetenzen
der Palliativpflege, innerhalb von palliative ch und nach
aussen

— Leisten eines Beitrages zur Sensibilisierung und Entwick-
lung von Palliative Care, insbesondere fir die Palliativ-
pflege

— Anstreben enger Zusammenarbeit mit den Fach- und
Arbeitsgruppen von palliative ch und dem Schweizeri-

ANZEIGE

schen Berufsverband fiir Krankenpflege SBK-ASI sowie
weiteren relevanten Organisationen

— Erstellen von Stellungnahmen und Positionspapieren

— Verfuigen eines Beirats (1. Treffen im April 2018) von
Palliativpflege- und Bildungsfachpersonen mit spezifi-
schen Kompetenzen, die bei Bedarf eingesetzt werden
kénnen.

Anschliessend wurden Anliegen der Mitglieder anhand ei-
ner schriftlichen Erfassung erhoben. Daraus resultierten
zentrale Punkte wie Vernetzung der Pflege, der Pflege eine
Stimme geben, Nutzen von Synergien, Offentlichkeits-
arbeit, informativer Aufbau der Homepage, enge Zusam-
menarbeit z.B. mit dem SBK, Fachausweis palliative Pflege
u.a.m. Zum Schluss wurden offene Fragen beantwortet.

Wir danken hiermit fur die wertvollen Inputs, die in unse-
re Tatigkeit integriert werden und winschen uns flr die
dritte Mitgliederversammlung einen vollen Kongresssaal
und/oder aktive Mitglieder an den jeweiligen Leitungssit-
zungen.

Christine Seqgesser und Barbara Dessauer

Gefallt mir! palliative ch ist jetzt auch auf facebook.

https:/lwww.facebook.com/palliativech/

g5 Like
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2° assemblée des membres de la section
professionnelle soins infirmiers palliative ch

Comme la premiere, la deuxieme assemblée générale de la
section professionnelle soins infirmiers palliative ch s'est
déroulée dans le cadre du Congres National des Soins Pallia-
tifs a Bienne. Le nombre de personnes ayant participé a plus
que doublé par rapport a la premiere et nous vous remer-
cions d'étre venus. Si, par contre, on tient compte du nombre
élevé de membres des soins (environ 1530 personnes ou
62 % de tous les membres individuels), il est évident que de
nombreux membres de palliative ch ne savent pas qu'ils ont
une voix dans la section professionnelle soins infirmiers.

L'équipe dirigeante a ouvert l'assemblée des membres par
une présentation du sens et du but de la section profession-
nelle soins infirmiers qui a été fondée en décembre 2015.
Les aspects clés suivants ont été présentés:

— Représente les intéréts et compétences professionnelles
des soins palliatifs, au sein de palliative ch et vers l'exté-
rieur

— Contribue a la sensibilisation et au développement des
soins palliatifs

— Cherche a travailler étroitement avec les groupes de
travail de palliative ch et de I'Association suisse des in-
firmieres et infirmiers ainsi que d'autres organisations
relevantes

— Publie des prises de position et des papiers de syntheses

— Dispose d'un conseil consultatif qui s'est rencontré en
avril 2018 constitué de professionnels des soins pallia-
tifs et de la formation disposant de compétences spéci-
fiques pouvant étre engagées si besoin.

Par la suite, les souhaits des membres ont été recueillis au
moyen d'un enregistrement écrit. Il en est résulté des points
centraux tels que le réseautage des soins, donner une voix
aux soins, l'utilisation des synergies, les relations publiques,
la structure informative de la page d'accueil, une coopéra-
tion étroite, par exemple avec I'Association suisse des infir-
miers et infirmieres ASI, le brevet fédéral en soins palliatifs,
et bien d'autres encore. Enfin, on a répondu aux questions
ouvertes.

Nous exprimons nos remerciements pour les précieuses
contributions qui seront intégrées dans nos activités et
souhaitons pour la troisieme assemblée des membres une
salle de congres entierement remplie et /ou des membres
actifs aux réunions de direction respectives.

Christine Segesser et Barbara Dessauer

(( Le printemps s'‘annonce toujours rempli

de promesses ... sans jamais nous menti,
sans jamais défaillir. ))
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Seconda assemblea dei membri della sezione cure
infermieristiche palliative ch

La seconda assemblea dei membri della sezione cure infer-
mieristiche palliative ch ha avuto luogo, come la prima,
nell'ambito del congresso nazionale di cure palliative a Bienne.

Il numero dei partecipanti e piu che raddoppiato rispetto
alla prima assemblea e ringraziamo tutti per aver parteci-
pato. Se consideriamo pero l'elevato numero di membri nel-
le cure infermieristiche (ca. 1530 persone 0 62 % di tutti i
singoli memobri), &€ ovvio che diversi membri di palliative ch
non sanno di avere diritto di voto nella sezione di cure in-
fermieristiche.

Il team dirigenziale ha aperto l'assemblea dei membri con
una presentazione riguardante gli intenti della sezione cure
infermieristiche, fondata nel dicembre 2015. Sono stati pre-
sentati i seguenti aspetti fondamentali:

— rappresentare gli interessi e le competenze professionali
delle cure infermieristiche palliative, sia all'interno di pal-
liative ch che verso I'esterno

— contribuire alle sensibilizzazione e allo sviluppo delle
cure palliative, in special modo per le cure infermieristi-
che palliative

— aspirare ad una stretta collaborazione con i gruppi spe-
cializzati e di lavoro di palliative ch e dell'associazione

svizzera infermiere e infermieri SBK-ASI cosi come con
altre organizzazioni significative

— redigere documenti di prese di posizione e di sintesi
— disporre di un comitato consultivo (prima riunione nell*-

aprile 2018) costituito da professionisti in cure palliative
e formatori con specifiche competenze a cui poter ricor-
rere in caso di necessita

Infine sono state raccolte per iscritto le richieste e le pro-
poste dei membri. Sono cosi scaturiti diversi punti centra-
li, come il collegare le cure, dar voce alle cure, sfruttare le
sinergie, informazione del pubblico, strutturare il sito web
in modo informativo, una stretta collaborazione ad es. con
I'ASI, la certificazione della professione di cure palliative,
e altri ancora. In conclusione ¢ stata data risposta alle do-
mande aperte del pubblico.

Ringraziamo infine per i preziosi contributi che verranno
integrati nella nostra attivita e per la terza assemblea
dei membri ci auguriamo di vedere la sala del congresso
piena e /o diversi membri attivi nelle rispettive riunioni di
direzione.

Christine Segesser e Barbara Dessauer
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(( If more of us valued food and cheer and song above hoarded gold,

it would be a merrier world. ))
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J. R. R. Tolkien
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palliativkarte.ch — cartepalliative.ch:
die nationale Palliative-Care-Ubersicht

Die Website palliativkarte.ch — cartepalliative.ch bietet
eine interaktive Ubersicht Uber die Institutionen, die in der
Schweiz qualitativ gute Palliative Care anbieten. Ziel ist es,
Betroffenen und ihren Angehorigen zu ermoglichen, auf
einfache Weise diejenige Institution zu finden, die ihren
Winschen und Anforderungen am besten entspricht —und
Palliative Care generell bekannter zu machen.

Es werden ausschliesslich Institutionen in das Verzeichnis
aufgenommen, die Palliative Care anbieten. Da sich pallia-
tivkarte.ch an ein Schweizer Publikum richtet, erfassen wir
aktuell nur Institutionen aus der Schweiz (alle Regionen)
und dem grenznahen Ausland. Erfasst werden zurzeit nur
Institutionen, die das Label «Qualitat in Palliative Care» be-
sitzen oder deren Aufnahme durch die zustandige Sektion
von palliative ch gutgeheissen wird.

palliativkarte.ch — ein Mehrwert fiir die Institution und fiir
die Betroffenen /Angehérigen

Die einheitlichen Detailansichten sind eine wichtige Er-
ganzung zu den bestehenden individuellen Informations-
angeboten der Leistungserbringer. Stimmungsbilder der
Raume und der Umgebung vermitteln einen Eindruck, der
sonst nur durch einen personlichen Besuch gewonnen
werden kann. Die Institution kann ausserdem mit Video-
Testimonials der Mitarbeitenden vorgestellt werden. Die
«ganzheitliche Darstellung», also das Sichtbarmachen der
Institution mit Bildern und Videos ist nicht «nur» fir die
Institution ein Mehrwert, sondern auch fir die Betrof-
fenen und betroffenen Angehdrigen, damit diese auch

< C' @ https;//www.palliativkarte.ch/karte#akut *

karte &°
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Das Online-Angebot palliativkarte.ch bietet einen Mehrwert
flir die Institution sowie flir die Betroffenen und Angehdrigen.

einen besseren Eindruck davon gewinnen, welche Werte
und Haltungen in der Institution konkret gelebt werden,
was sonst nur wahrend einem personlichen Besuch erlebt
werden kann.

palliativkarte.ch wird seit 2018 durch palliative ch betrie-
ben. Die Entwickler — Multimediajournalist Fabian Biasio
und Softwareentwickler Andreas Ley — sind im Rahmen
der Projektgruppe palliativkarte.ch, die palliativkarte.ch
kontinuierlich und aktiv weiterentwickelt, weiterhin mit
an Bord.

NEU: cartepalliative.ch — franzésische Version der pallia-
tivkarte.ch neu online

In den letzten Monaten hat die Projektgruppe intensiv an
der Weiterentwicklung von palliativkarte.ch gearbeitet. Die
Zweisprachigkeit von palliativkarte.ch gehorte zu den wich-
tigsten Punkten auf der Liste der geplanten Erweiterungen
und die franzosische Version wurde jetzt umgesetzt. Jetzt
ist cartepalliative.ch online! Die franzosische oder die deut-
sche Sprache werden anhand der aufgerufenen Domain
automatisch eingestellt. Die Sprache kann naturlich auch
manuell umgeschaltet werden.

NEU: 14 regionale Sektionen von palliative ch online

Die Sektionen von palliative ch sind regionale Anlaufstellen
fr Betroffene und betroffene Angehdrige. Alle 14 Sektio-
nen von palliative ch sind nun auf palliativkarte.ch aufge-
schaltet und mit den entsprechenden Websites verknupft,
so dass sich Betroffene und Angehdorige auch leicht mit den
regionalen Sektionen vernetzen kénnen.

Weitere Informationen finden Sie unter

www.palliativkarte.ch

www.palliative.ch

Kontakt

Esther Frey, stv. Geschaftsflhrerin palliative ch,
Bubenbergplatz 11, 3011 Bern

E-Mail: esther.frey@palliative.ch
Telefon: 031 310 02 90
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cartepalliative.ch — palliativkarte.ch:
une vue d'ensemble nationale des soins palliatifs

cartepalliative.ch est un apercu interactif des institutions
qui proposent des soins palliatifs de qualité en Suisse. L'ob-
jectif est de permettre aux personnes concernées et a leurs
proches de trouver facilement I'institution qui correspond
le mieux a leurs souhaits et a leurs attentes, mais aussi de
mieux faire connaitre les soins palliatifs.

Seules les institutions qui proposent des soins palliatifs sont
enregistrées dans I'annuaire. Comme le site cartepalliative.
ch s'adresse a un public suisse, nous ne mettons en ligne
que les institutions de Suisse (de toutes les régions) et des
régions frontalieres. cartepalliative.ch répertorie unique-
ment des institutions qui satisfont a des normes de qualité
élevées. Ainsi, les institutions ajoutées doivent disposer du
label «Qualité dans les soins palliatifs» ou étre agréées par
la section compétente de palliative ch.

cartepalliative.ch — une valeur ajoutée pour l'institution
et pour les personnes concernées / proches

Les présentations détaillées harmonisées constituent un
complément important aux offres d'informations indivi-
duelles des fournisseurs de prestations. Les institutions
peuvent se présenter a I'aide d'un témoignage vidéo des col-
laborateurs. Les images présentant I'ambiance et I'environ-
nement donnent une impression générale qui, autrement,
ne pourrait étre acquise que par une visite sur place.

palliative ch exploite le site cartepalliative.ch depuis 2018.
Les développeurs du site — le journaliste multimédia Fabian
Biasio et le développeur de logiciels Andreas Ley — sont tou-
jours a bord dans le cadre du groupe de projet qui continue
de développer cartepalliative.ch.
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NOUVEAU: cartepalliative.ch — Version francaise de
palliativkarte.ch désormais en ligne

Au cours des derniers mois, le groupe de projet a redoublé
d'efforts pour développer cartepalliative.ch. Le caractere
bilingue de cartepalliative.ch faisait partie des points es-
sentiels sur la liste des développements prévus et la version
francaise —cartepalliative.ch est maintenant mise en ceuvre.
La version francaise ou allemande s'affiche automatique-
ment en fonction du domaine consulté. Il est bien sOr aussi
possible de changer la langue manuellement.

NOUVEAU: 14 sections régionales de palliative ch en ligne

Les sections de palliative ch constituent des points de
contact régionaux pour les personnes concernées et leurs
proches. Les 14 sections de palliative ch sont désormais en
ligne sur cartepalliative.ch et mises en lien avec les sites
Internet correspondants afin que les personnes concernées
et leurs proches puissent facilement s'adresser aux sections
régionales.

Pour des informations complémentaires:

ww.cartepalliative.ch

www.palliative.ch

Contact:

Esther Frey, secrétaire générale adjointe, palliative ch,
Bubenbergplatz 11, 3011 Bern

estherfrey@palliative.ch
Numeéro de téléphone: 031 310 02 90
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Die Aargauer Landeskirchen haben 114 Personen
in Palliative Care ausgebildet

Am 23. November 2018 feierten im Kultur und Kongresshaus Aarau 114 Absolventinnen und Absolventen den
Abschluss ihrer verschiedenen Lehrgdnge in Palliative und Spiritual Care der Aargauer Landeskirchen mit der Zertifi-
katsiibergabe. Im Anschluss hielt Herzchirurg Thierry Carell ein spannendes Referat zum Thema «Vom Machbaren und

Wiinschbaren: das Dilemma der modernen Medizin».

Das Bedurfnis nach professioneller Unterstiitzung im Be-
reich der Palliative Care, also der umfassenden Pflege und
Betreuung von unheilbar kranken Menschen, wird immer
grosser. Nicht nur in Altersheimen und Spitalern steigt die
Nachfrage, sondern immer haufiger mochten Personen so
lange wie irgendwie moglich in ihrem eigenen Zuhause
bleiben und daher Palliative Care in den eigenen vier Wan-
den in Anspruch nehmen.

Um diesem wachsenden Bedirfnis nachzukommen,
braucht es gut ausgebildetes Personal. Seit neun Jahren
bietet die Reformierte Landeskirche Aargau die Ausbildung
Palliative Care und Begleitung in verschiedenen Lehrgan-
gen (A1 bis B2) an. Seit 2016 wird der mehrstufige Lehrgang
gemeinsam mit der Christkatholischen und der Romisch-
Katholischen Landeskirche Aargau durchgeflhrt. Auch der
Kanton Aargau hat sich in den letzten drei Jahren finanziell
an den Weiterbildungskosten beteiligt, was zu einer deut-
lichen Steigerung der Teilnehmerzahlen fihrte. Ausserdem
werden einzelne Ausbildungen in Kooperation mit verschie-

denen Partnerorganisationen wie Rotes Kreuz, Careum
Weiterbildungen und FH Kalaidos durchgefuihrt.

Ein neuer Rekord

Gemeinsam konnte so die Anzahl der Absolventen mas-
siv erhoht werden. Waren es 2015 noch 46 Absolvierende,
konnten 114 Personen ihr Zertifikat fiir den erfolgreichen
Abschluss ihrer Ausbildung im Bereich Palliative Care und
Begleitung in Empfang nehmen. 50 Personen haben den
Lehrgang A2 flr Begleitpersonen abgeschlossen, 17 den
Lehrgang A2 flr Fachpersonen, 34 den Lehrgang B1 fir
Fachpersonen und 13 Personen den Lehrgang B2 in inter-
professioneller spezialisierter Palliative Care. Mit den zu-
satzlichen Inhouse-Schulungen in Alterszentren und Kli-
niken wurden insgesamt tber 250 Personen ausgebildet
— ein neuer Rekord. «Es freut uns extrem, dass wir so viele
Personen ausbilden konnten in den letzten Jahren. So kon-
nen wir den Standard der Palliative Care in unserer Region

Herzlich willkommen

Zertifikatsfe_ier der

Im Aargau konnten 114 Personen ihr Zertifikat fiir den erfolgreichen Abschluss ihrer Ausbildung im Bereich Palliative Care

und Begleitung in Empfang nehmen.
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enorm steigern», sagt Karin Tschanz, die den mehrstufigen
Lehrgang ins Leben gerufen hat und als Ausbildungsleiterin
tatigist.

Besonders erfreulich ist die Tatsache, dass sich viele der
diesjahrigen Absolventinnen und Absolventen bereit erklart
haben, auf freiwilliger Basis im Begleitdienst mitzuhelfen.
Mittlerweile sind es 250 Personen, die in 14 regionalen Be-
gleitgruppen im ganzen Kanton Aargau unterwegs sind,
um betroffene Personen zuhause zu betreuen. Auch das ist
ein neuer Rekord. «So kommen wir unserem Ziel, dass alle
Personen in unserem Kanton, die sich Palliative Care wiin-
schen, dieses Angebot in Anspruch nehmen konnen, ein
grosses Stlick naher», freut sich Karin Tschanz.

Spontaner Applaus fiir Thierry Carell

Im Anschluss an die Zertifikatsfeier im Aarauer Kultur
und Kongresshaus hielt der bekannte Herzchirurg Prof. Dr.
Thierry Carell ein Referat. Er ist Direktor der Universitats-
klinik fir Herz- und Gefdsschirurgie am Inselspital in Bern
und ist als Belegarzt fiir Herzchirurgie unter anderem fur

ANZEIGE

die Hirslanden Klinik Aarau tatig. In seinem spannenden
Referat, das mit vielen Anekdoten aus seinem Berufsalltag
gespickt war, befasste er sich mit dem Thema «Vom Mach-
baren und Wiuinschbaren: das Dilemma der modernen
Medizin». Zentral war dabei die Frage, ob alles, was medizi-
nisch machbar ist, auch wirklich sinnvoll ist. Insbesondere
wenn man die Kosten, mogliche Spatfolgen und ethische
Fragen mit in Betracht zieht.

Mit seinen Beispielen regte er das Publikum zum kriti-
schen Nachdenken an und thematisierte auch die Rolle
der Palliative Care in der Medizin. «Das Sterben gehort
zum Menschen dazu und damit auch zur Medizin. Fur
viele Arzte ist es aber eine Niederlage, wenn Palliative
Care die einzige verbliebene Option ist. Das ist aus meiner
Sicht ein kapitaler Fehler», so Carell. «Die Palliative Care
ist keine Niederlage, sondern die Wiederentdeckung des
gesunden Menschenverstandes.» Fir diese Aussage, die
den Stellenwert der Palliative Care in der modernen Me-
dizin eindrlcklich unterstreicht, gab es einen spontanen
Applaus des Publikums.

Fabio Baranzini

heimelig
betten

PFLEGE - KOMFORT

8280 Kreuzlingen
Tel. % 07167270 80

365 Tage erreichbar

Im Alter zu Hause leben

Heimelig Betten mdchte, dass Sie sich zuhause fiihlen.

Wir beraten Sie gerne und umfassend und iibernehmen die erforderlichen
administrativen Aufgaben mit den Kostentragern.

Heimelig Betten liefert schnell und zuverldssig, damit Sie lhren Alltag zuhause
weiterhin geniessen kdnnen.

www.heimelig.ch |5 Vermietung und Verkauf von Pflegebetten
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Palliativer Briickendienst Graubiinden
nun auch im Oberengadin und im Prattigau

Das formulierte Ziel einer flachendeckenden Einfiihrung
des Palliativen Brickendienstes Graubiinden (PBD GR) im
ganzen Kanton nahert sich der Zielgeraden. «Wir freuen
uns, dass mit den beiden Briickendienst-Teams im Oberen-
gadin und im Prattigau zwei weitere Regionen diesen wich-
tigen Dienst anbieten», so Corina Schnoz, Geschaftsleiterin
des PBD GR. Der seit 1. Januar 2017 durch palliative gr stra-
tegisch gefiihrte Dienst wurde bisher in der Region Chur
und Umgebung, in der Surselva sowie im Unterengadin
angeboten.

Der PBD GR ist ein ambulanter Dienst mit den Strukturen
einer Spitex-Organisation. Die Mitarbeiterinnen des Palli-
ativen Briickendienst arbeiten im Akutspital und verfligen

11. Ostschweizer Hospiz-
Whiirth Haus Rorschach

Die Sektion Ostschweiz freut sich sehr, dass der 11. Ost-
schweizer Hospiz- und Palliativtag am 23. Mai 2019 im
Wirth Haus in Rorschach durchgefiihrt werden kann. Das
Thema der Fachtagung lautet «Palliative Care — Unterwegs
in Grenzbereichen». Erstmals gibt es am Nachmittag an-
stelle von Workshops drei parallele Konferenzen: eine mit
Themen aus der Medizin, eine mit Themengebieten der
psycho-sozialen und spirituellen Begleitung und eine mit
Themenschwerpunkten aus der Pflege. Anhand von drei
intensiven Kurzreferaten pro Konferenz werden die Teilneh-
menden sich jeweils mit Grenzbereichen der Palliative Care
auseinandersetzen und die aktuellen Entwicklungen ken-
nenlernen kénnen.

Fir die Fachvortrage im Vormittagsbereich und fiir das Ab-
schlussreferat konnten lberaus spannende Referentinnen
und Referenten aus dem Inland sowie aus den angrenzen-
den Landern und sogar von «Ubersee» gewonnen werden.
Wir freuen uns auf Alcio Braz, Psychiater und Zen Meister
aus Brasilien, bekannt aus dem Film von Thomas Lichin-

uber eine Zusatzausbildung in Palliative Care oder Onko-
logie. Die Anmeldung kann sowohl durch den Hausarzt, die
Pflegenden als auch durch den Patienten erfolgen. Die Mit-
arbeiterinnen besuchen den Patienten fur eine Abklarung
und Situationseinschatzung vor Ort. Durch die angebo-
tenen Beratungen in komplexen Pflegesituationen (starke
Schmerzen, Atemnot, Angst etc.) und Support bei Pflege-
verrichtungen wie die Handhabung von Spritzenpumpen
konnte der Palliative Briickendienst schnell Fuss fassen.

Der Flyer zum PBD GR ist auf der Website www.palliative-gr.
ch zu sehen.

Monika Lorez-Meuli

und Palliativtag im

ger, «BEING THERE», Andreas Heller, Marianne Gronemeyer,
Elisabeth Medicus und auf hochkompetente Fachpersonen
aus der Region.

Aufgrund der speziellen Raumlichkeiten nutzt palliative
ostschweiz das Wirth Haus fur zwei an den Hospiz- und
Palliativtag anschliessende Veranstaltungen, zu der auch
die interessierte Offentlichkeit eingeladen ist. Zum einen
wird der Film «Blaubeerblau» gezeigt, um einen Zugang
zur Arbeit stationdrer Hospize zu ermdglichen. Ein wenig
spater findet dann eine Podiumsdiskussion zum aktuellen
Thema «Sterben wiinschen» statt. Bei dieser Veranstaltung
werden auch die Palliative-Care-Foren der Region, die Foren
«Am Alten Rhein», «Appenzell Vorderland», «Bodensee»,
«Stadt St. Gallen» sowie die beiden stationaren Hospize im
Kanton St. Gallen anwesend sein. Alle Veranstaltungshin-
weise samt Anmeldungsmoglichkeit finden Interessierte
auf unserer Homepage www.palliative-ostschweiz.ch.

Katharina Linsi
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SECTIONS ET REGIONS

palliative vaud et le bénévolat

Une des missions confiées par le service de la santé publique a palliative vaud est d'offrir une formation cantonale a
tous les bénévoles travaillant avec des patients en situation palliative et d'encourager I'engagement des bénévoles
afin d'améliorer la qualité d'accompagnement des personnes concernées a domicile ou en institution.

En réponse a cette mission, palliative vaud organise une
formation de base de 8 jours, sur 8 mois, a raison de trois
fois par année. Cette formation unique n'est accessible que
pour les bénévoles en activité au sein d'une organisation
partenaire de palliative vaud. A ce jour et depuis 2009, envi-
ron 400 personnes ont participé a la formation.

La formation se base sur les compétences des bénévoles en
matiere de soins palliatifs généraux selon les recomman-
dations édictées par I'Office fédéral de la santé publique,
la Conférence des directrices et directeurs cantonaux de la
santé, et palliative ch:

Les personnes qui exercent une activité bénévole doivent
disposer de compétences adéquates afin de pouvoir soula-
ger les patients, leurs proches et les professionnels, et en
aucun cas leur imposer une charge supplémentaire. C'est
pourquoi il est essentiel qu'ils suivent une formation de
base. Les compétences-clés sont essentiellement de nature
sociale et relationnelle. Les bénévoles font preuve de dis-
crétion, d'empathie et de respect. Ils sont de nature calme
et tolérante. Ils connaissent leur domaine d'activité et leurs
limites. Ces fonctions requierent un équilibre physique
et psychique. Les bénévoles font preuve de compétences
sociales et communicatives non seulement dans leurs
relations avec les patients et leurs proches, mais aussi lors-
qu'ils collaborent avec la direction opérationnelle ou dans
les échanges avec d'autres bénévoles ou professionnels.

La formation permet aux bénévoles, non seulement de se
questionner sur leur projet de bénévolat, mais également
d'acquérir des compétences et des outils pour accompa-
gner au mieux les personnes malades, leurs proches et de
collaborer avec les équipes soignantes. Durant ces cours,
les bénévoles sont amené-e-s a adopter progressivement
une posture réflexive qui leur permettra d'analyser chaque
situation et d'agir en conséquence, dans le respect de leurs
prérogatives. Dans les cas complexes, les bénévoles seront
a méme de puiser dans leurs propres ressources ou solli-
citer les bonnes personnes (responsable bénévole, cadre
infirmier, etc.) pour étre soutenu-e-s et accompagné-e-s.
Durant une année, a raison d'un cours par mois, les bé-
névoles seront familiarisé-e-s avec les thémes présentés
ci-dessous:

— Larelation de soutien
Améliorer ses capacités de communication verbale et
non verbale et comprendre ses propres réactions d'ac
compagnant-e dans sa relation avec la personne malade
et ses proches.

— Moi, bénévole ... mes motivations, ma pratique
Prendre connaissance des implications de la collabo-
ration bénévoles-professionnels, des limites de son en-
gagement bénévole ainsi que de ses propres limites.

— Emotion et communication
Exercer les bases de la communication et de la gestion
des émotions a travers des jeux de rdles et des apports
théoriques.

— La spiritualité
Identifier I'importance des besoins spirituels qui habite
chacun d'entre nous et spécialement lorsqu'une per-
sonne est gravement malade. Intégrer les différences
qu'ily a entre religion et spiritualité.

— Les Pompes funébres
Découvrir l'importance des rituels dans notre socié-
té: images, rites, croyances, thanatopraxie ... accompa-
gnement des endeuillés du déces a I'enterrement ou a
l'incinération.

— Lamort adire, le deuil a vivre
Clarifier les différences entre deuil, perte et renonce-
ment. Connaitre les processus de deuil et le mettre en
regard avec son vécu.

— Histoire de vie
Mettre des mots sur des événements liés a sa propre his-
toire pour comprendre le sens de: «Qu'est-ce qui fait que
je fais cela?»

— Les soins palliatifs
Connaitre la spécificité et 'accompagnement pluriel des
soins palliatifs, ainsi que I'impact de la maladie grave sur
le patient et ses proches.

— Protection et proximité
Comment se protéger et quelle distance mettre dans la re-
lation aux autres? Comment trouver la bonne proximité?

palliative vaud propose également de la formation continue
lors d'atelier d'analyse de pratiques et des formations conti-
nues basées sur les besoins recensés, ce qui permet de pour-
suivre l'acquisition de connaissances et de compétences
pour toute personne ayant suivi la formation de base.

* OFSP, CDS et palliative ch (2014): Le bénévolat formel dans les soins palliatifs. Recommandations a I'intention des autorités cantonales et communales,

ainsi que des organisations intéressées, p. 28s.
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En 2004, a l'initiative de différents acteurs, une plateforme
de coordination pour le bénévolat en soins palliatifs a vu le
jour. palliative vaud en assure la coordination.

A ce jour, elle compte 9 associations partenaires dont
Caritas Vaud, le CHUV, les Etablissements Hospitaliers du
Nord Vaudois, I'Ensemble Hospitalier de la Cote, I'Hopital
de Lavaux, I'H6pital Riviera-Chablais, la Ligue vaudoise
contre le cancer, la fondation Rive-Neuve et I'Institution
de Lavigny.

Le but de la plateforme est de mettre en ceuvre une action
coordonnée en matiere de bénévolat aupres de personnes
gravement malades, de faire connaitre I'offre, de réfléchir a
I'évolution sociétale et d'apporter les mesures d'adaptation
nécessaires pour répondre aux besoins identifiés.

Les organismes partenaires mettent a disposition des per-
sonnes malades et des familles un réseau de personnes
bénévoles formées.

Depuis une année, palliative vaud et ses partenaires organisent
conjointement une soirée annuelle de recrutement collective
de bénévoles. Elle a pour but d'informer la population sur
l'accompagnement bénévole de personnes gravement
malades et de leurs proches et leur permettre de trouver une
activité bénévole adaptée a leurs envies et aux besoins des
institutions.

Cette soirée promeut les organismes actifs dans le
domaine des soins palliatifs et renforce ainsi la présence de
bénévoles aupres de la personne malade et de ses proches.
En premiére partie, les participant-e-s ont l'opportunité de
découvrir les principes de I'engagement bénévole dans le
domaine de I'accompagnement de personnes gravement
malades. Dans un deuxieme temps, un «marché» de l'offre
d'engagement bénévole est présenté par les partenaires de
palliative vaud pour permettre a tout un chacun de trouver
une activité a sa mesure.

Les personnes intéressées sont ensuite contactées par les
associations partenaires pour un entretien afin d'affiner
les besoins de part et d'autre et finaliser la convention
de collaboration en vue d'une premiere pratique de
bénévolat et d'une participation a la formation de base en
simultané.

palliative vaud gere également le recrutement et assure
la mise en relation des bénévoles postulants avec les

établissements socio-éducatifs.

Les organismes partenaires de palliative vaud s'engagent a
proposer aux personnes bénévoles:

— une formation de base ainsi qu'une formation continue;

— un soutien et un suivi par une personne responsable du
groupe des bénévoles;

— des moments d'échanges animés par le-la responsable
des bénévoles;

— desinformations régulieres sur 'actualité du développe-
ment des soins palliatifs;

— une assurance durant l'activité;

— un remboursement des frais liés a |'activité.

Dans le cadre du domicile, la présence de la personne bé-
névole apporte un sentiment de sécurité et de «confort».
Elle propose un espace bienveillant d'écoute et de parole. La
personne bénévole permet également a I'entourage de se
ressourcer en toute confiance. Elle accompagne et soutient
les personnes malades et leurs proches, par exemple lors de
sorties, de balades et de diverses activités. Une mission est
confiée aux bénévoles au regard des besoins de la personne
gravement malade et de ses proches.

En institution, la personne bénévole contribue a la vie de
celle-ci en pratiquant une activité clairement nommée dans
un mandat d'engagement. Elle contribue a «jeter un pont»
entre I'environnement extérieur et l'institution. De méme
qu'a domicile, la personne bénévole offre une présence
bienveillante et contribue a soutenir les personnes malades
et leurs proches.

La personne bénévole intervient en complémentarité de la
prise en charge par I'équipe professionnelle dans une dyna-
mique de relation de soutien.

Il est également demandé aux bénévoles de s'engager a res-
pecter les régles d'or du bénévolat (www.benevolat-vaud.
ch/benevole/regles-dor-du-benevolat).

palliative vaud compte bien poursuivre cette importante
mission de formation et de soutien au dispositif cantonal
de bénévoles formels.

Jean-Michel Capt

Responsable de missions a palliative vaud
Formateur d'adultes BFFA

Art-thérapeute a l'unité de soins palliatifs a Fribourg

Témoignages de bénévoles

Frédy Scherer
Bénévole Caritas Vaud

Quelle était ma motivation au départ de pratiquer du
bénévolat au sein d'une institution de soins?

Dans mon métier, j'étais toute la journée devant un or-
dinateur, et de plus en plus je me suis rendu compte que
j'avais besoin de davantage de contact, de liens humains.
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Remerciements

Monsieur Jean-Michel Capt quitte ses fonctions de responsable de missions au sein de palliative vaud au 31.03.2019.
palliative vaud tient a le remercier chaleureusement pour son engagement et son travail tout au long de ces années de
collaboration. Nous formulons nos meilleurs voeux pour la suite de sa carriere professionnelle.

Quand j'ai su qu'en plus, avec «Accompagner ... la Vie», je
pouvais bénéficier d'une formation solide au sein de pal-
liative vaud, j'ai été treés enthousiasmé et me voila donc la
aujourd'hui.

Qu'est-ce j'ai appris durant la formation pour les bé-
névoles qui accompagnent des personnes malades ou
gravement malades?

Par exemple, pouvoir parler toute une journée de spirituali-
té avec un formateur, c'est un privilege absolu ! J'ai pu tra-
vailler sur mon vécu et mes émotions, parfois c'était trés in-
tense, mais si enrichissant. Ou alors, réfléchir sur la maniére
de se comporter, jusque dans les gestes les plus subtils,
quand on arrive aupres d'une personne qu'on accompagne.
Tout cela est précieux et je peux vraiment pratiquer ce que
j'ai appris dans mon quotidien de bénévole.

Et maintenant, qu'est-ce que ma pratique en tant que
bénévole m'apporte dans mes valeurs profondes?

Je me sens enrichi de maniere profonde. C'est un enrichis-
sement d'entrer dans I'univers d'une personne, avec ses va-
leurs, ses sentiments, son histoire de vie. Avec les gens que
j'accompagne, on parle beaucoup de nos existences respec-
tives, c'est l'occasion de revivre son histoire et de partager
des choses tres fortes, ensemble.

*kkkk

Josiane Wyniger
Bénévole CHUV
Service de Cardiologie

Quelle était ma motivation au départ de pratiquer du
bénévolat au sein d'une institution de soins?

Donner un peu de mon temps, partager des expériences de
vie, apporter un peu de I' « extérieur» a ceux qui sont alités.
De formation médicale, je suis trés a l'aise en milieu hos-
pitalier et ai depuis toujours le désir d'aider, de soulager et
d'accompagner l'autre.

Cela fait longtemps que je «ressens» que je dois faire du
bénévolat. Je n'ai pas encore compris quelle est la raison
profonde de cet appel mais suis confiante que, le moment
opportun, j'aurai une réponse.
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Qu'est-ce j'ai appris durant la formation pour les bé-
névoles qui accompagnent des personnes malades ou
gravement malades?

Enormément de choses, sur moi, sur ma facon d'étre, sur
certains de mes fonctionnements. Cette formation ap-
porte beaucoup de pistes de réflexion, est trés enrichis-
sante et est l'occasion de beaux échanges entre béné-
voles. Les formateurs sont professionnels, chaleureux et
a l'écoute.

Et maintenant, qu'est-ce que ma pratique en tant que
bénévole m'apporte dans mes valeurs profondes?
Solidarité: est le premier mot qui vient.

Echange: Ce sont de merveilleux moments de partage de
joies, de peines ou de futilités. J'ai parfois I'impression d'ap-
porter un peu de soleil dans le brouillard, et, quand c'est moi
qui suis dans le brouillard, je ressors ensoleillée.

Partage: donner c'est aussi recevoir.

*kkkk

Nicolas Gestermann
Bénévole CHUV

Quelle était ma motivation au départ de pratiquer du
bénévolat au sein d'une institution de soins?

Ma motivation principale était simplement de donner une
partie de mon temps libre dans le but de faire oublier un
moment aux patients qu'il est a I'h6pital et d'apporter une
écoute respectueuse.

Qu'est-ce j'ai appris durant la formation pour les bé-
névoles qui accompagnent des personnes malades ou
gravement malades?

J'ai pu apprendre comment aborder, engager des discus-
sions et me positionner face a des situations qui peuvent
étre compliquées.

Jai également pu rencontrer différents intervenants,
d'autres bénévoles, partager nos expériences et tisser des
liens forts avec eux.



Et maintenant, qu'est-ce que ma pratique en tant que
bénévole m'apporte dans mes valeurs profondes?

J'ai appris beaucoup de choses sur moi-méme, mais éga-
lement des autres. Ce que je trouve tres intéressant est
l'enrichissement mutuel qui s'opere entre moi et le patient.
C'est un moment unique, différent a chaque fois et qui est
stimulant pour les 2 parties: le bénévole et le patient.

*kkkk

Vanessa
Bénévole
Etablissements Hospitaliers du Nord Vaudois

Quelle était ma motivation au départ de pratiquer du
bénévolat au sein d'une institution de soins?

Mon parcours professionnel est plutdét administratif,
mais j'ai toujours été trés intéressée par les relations hu-
maines et le comportement humain. Je me sentais depuis
de nombreuses années appelée a faire de I'accompagne-
ment de personnes. Quoi, comment, je ne savais pas trop.
Ce besoin d'utiliser mes compétences interpersonnelles
dans une activité qui fait du sens ne m'a jamais laché. Il
y a quelques années, la sage-femme qui m'a suivie pen-
dant ma grossesse m'a parlé de son parcours profession-
nel et de son expérience d'infirmiére en soins palliatifs. En
I'¢coutant, j'ai ressenti une émotion et un élan intérieur
treés forts. Ace moment-la, une graine a été semée profon-
dément en moi. Lorsque je me suis sentie préte, j'ai suivi
une formation spécialisée puis je me suis adressée a un
établissement hospitalier de ma région ayant une unité
de soins palliatifs.

Qu'est-ce j'ai appris durant la formation pour les bé-
névoles qui accompagnent des personnes malades ou
gravement malades?

J'ai appris beaucoup de choses sur moi. La formation m'a
donné des pistes pour continuer mon chemin intérieur.
Nous avons abordé des themes que je considere essentiels,
comme apprendre a prendre soin de soi avant tout, a re-
connaitre ses richesses, ses compétences, ses besoins, ses
limites, ses croyances, mais aussi reconnaitre et accueillir
avec bienveillance ses points de vigilance. On nous a donné
des conseils et des outils tres utiles et simples a appliquer.
J'ai adoré la richesse des partages dans un climat bienveil-
lant et non-jugeant. Une chose que jai apprise et que je
m'applique a ne pas perdre de vue lors de mes rencontres
avec les patients: la personne que j'accompagne est au
centre de l'espace temporel que je vais partager avec elle.
Se mettre «entre parenthese» sans étre en retrait et sans en
oublier ses propres besoins et limites, afin d'étre pleinement
présent, disponible et activement a I'écoute est un exercice
que j'adore pratiquer. Lors de la formation nous avons aussi
discuté des moments de silence lors des échanges, de I'im-
portance de pouvoir les accueillir et apprendre a étre confor-
table avec eux. Ca m'est tres utile dans ma pratique.

Et maintenant, qu'est-ce que ma pratique en tant que
bénévole m'apporte dans mes valeurs profondes?

Ma pratique actuelle de bénévole nourrit mes valeurs et
besoins de partage, de joie, d'authenticité, de compassion,
de bienveillance, de respect, d'attention a l'autre, d'entre-
aide, de générosité, d'humanité, d'esprit d'équipe, d'humi-
lité, d'équilibre, de faire quelque chose qui fait du sens, de
dépassement de soi, et aussi ... d'amour. Lauthenticité, la lu-
miere et 'amour que je recois a travers les échanges sont de
merveilleux cadeaux. Je me sens tres privilégiée et ressens
beaucoup de gratitude.
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KALENDER - CALENDRIER

Marz - Mars

21. Marz 2019

Interprofessionelle Fachtagung «Friihzeitige Integration
von Palliative Care»

in Kooperation mit den Aargauer Landeskirchen

Ort: Aarau, Freie Christengemeinde, Delfterstrasse 14
Zeit: 13.30—-18.00 Uhr

Referenten: Prof. Dr. med. Dr. phil. Ralf Jox,

PD Dr. med. Jan Gartner, Dr. med. Dan Georgescu,

Dr. med. Razvan Popescu, Dr. theol. Karin Tschanz u.a.
Kosten: Mitglieder palliative ch CHF 90.—,
Nicht-Mitglieder CHF 120.—-

Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch
Anmeldung: info@palliative-aargau.ch.
Anmeldeschluss: 13. Marz 2019

22. Marz 2019

Dem Leben wieder Farbe geben — Burnout, Depressivitat
und Depressionen liberwinden

Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

28. Marz 2019

Filmreihe «Leben bis zum Lebensende»:

Film «Apfel und Vulkan»

anschliessend Gesprach Nathalie Oestreicher, Regisseurin
In Kooperation mit Hospiz Aargau und Kino Odeon Brugg
Ort: Kino Odeon Brugg

Zeit: 18.00 Uhr

Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch

April - Avril

2. April 2019

Ich will endlich sterben! Umgang mit dem Sterbewunsch
am Lebensende

Offentlicher Themenabend

Referentin: Pfrn. Dr. theol. Karin Tschanz

Ort: Haus der Reformierten, Stritengassli 10, Aarau

Zeit: 19—-21 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich

Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

Mai - Mai

2. Mai 2019

Ausserordentliche Delegiertenversammlung von
palliative ch / Assemblée des délégués extraordinaire
de palliative ch

Zeit: 14.15-16.30 Uhr

Ort: Kongresszentrum Kreuz in Bern

palliative ch - 1-2019

10. Mai 2019

Die hohe Kunst des Alterns — Uber spite Freiheiten,
Autonomie und das gute Leben

Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich

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

13./14. Mai 2019

«Man miisste liber alles reden konnen» — 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 / Universitat Zirich
Dozent/Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner/

Jacqueline Sonego Mettner

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

17./18. Mai 2019

Palliativ-Basiskurs 2019 Nordwestschweiz fiir Arztinnen
und Arzte, Level A2, Modul 1

(2. Modul 26./27. Oktober 2019)

in Kooperation mit dem Palliativzentrum Kantonsspital
St. Gallen und den Aargauer Landeskirchen
Gesamtleitung: Dr. med. Daniel Bliche,

Regionale Leitung: Dr. med. Razvan Popescu,
Organisation: Dr. theol. Karin Tschanz

Ort: Aarau, Hotel Kettenbriicke

Kosten flir Modul 1 und 2: Fur Mitglieder palliative ch
CHF 1985.— (inkl. Abend- und Mittagessen,

ohne Ubernachtungen), fur Nicht-Mitglieder CHF 2085.—
Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch,
Anmeldung: info@palliative-aargau.ch

Anmeldeschluss: 5. April 2019

21. Mai 2019

Besser leben mit Palliative Care

Offentlicher Themenabend

Referent: Dr. med. Razvan Popescu

Ort: Haus der Reformierten, Stritengassli 10, Aarau
Zeit: 19—-21 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

23. Mai 2019

11. Ostschweizer Hospiz und Palliativtag

Palliative Care — Unterwegs in Grenzbereichen

8.45 bis 16.30 Uhr Wiirth Haus Rorschach

Kosten: 150.— (180.— Franken fir Nichtmitglieder)

Im Anschluss finden zwei 6ffentliche Veranstaltungen statt:
17 bis 19 Uhr Filmvorfiihrung «Blaubeerblau» zum Thema
Hospize



19.30 Uhr Podiumsdiskussion zum Thema:
Sterben wiinschen.

Weitere Informationen und Anmeldung unter
www.palliative-ostschweiz.ch

Juni - Juin

5. bis 7. Juni 2019

«Mehr Leben als du ahnst?» Palliative Care in der
Grundversorgung — Lebensqualitdt und Autonomie in
der ambulanten und stationdren Langzeitpflege
Aufbaukurs A 2

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

Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

12, Juni 2019

«Palliative Care in der Geriatrie — eine Selbstverstandlich-
keit?»

Offentlicher Themenabend in Zusammenarbeit mit den
Aargauer Landeskirchen

Referent: Dr. med. Roland Kunz, Facharzt FMH fir Geriatrie
und Palliativmedizin, Stadtspital Waid Zurich

Ort: Aarau, Haus der Reformierten, Stritengdssli 10

Keine Anmeldung notwendig

Freiwilliger Unkostenbeitrag

Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch

24./ 25. Juni 2019

Was die Seele gesund hélt — Heilkrifte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen fiir 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 —
Interdisziplinare Weiterbildung CH
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

September - Septembre

27. September 2019

Die Kraft der Hoffnung. Gefasstheit und Zuversicht im
Umgang mit Lebenskrisen und Krankheit

Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich Info: www.gesundheitundmedizin.ch,
Tel. 044 980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

30. September bis 2. Oktober 2019

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben — Was schwer
kranke und sterbende Menschen brauchen

Basiskurs Palliative Care Grundversorgung A 1
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/

Dr. med. Andreas Weber

Zentrum fur Weiterbildung / Universitét Zirich

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

Oktober - Octobre

25./26. Oktober 2019

Palliativ-Basiskurs 2019 Nordwestschweiz fiir Arztinnen
und Arzte, Level A2, Modul 2 (1. Modul 17./18. Mai 2019)
in Kooperation mit dem Palliativzentrum Kantonsspital
St. Gallen und den Aargauer Landeskirchen
Gesamtleitung: Dr. med. Daniel Bliche,

Regionale Leitung: Dr. med. Razvan Popescu,
Organisation: Dr. theol. Karin Tschanz

Ort: Aarau, Hotel Kettenbriicke

Kosten flir Module 1 und 2: Fur Mitglieder palliative ch
CHF 1985.— (inkl. Abend- und Mittagessen,

ohne Ubernachtungen), fur Nicht-Mitglieder CHF 2085.—
Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch,
Anmeldung: info@palliative-aargau.ch

Anmeldeschluss: 5. April 2019

November - Novembre

8. November 2019

Hannah Arendt: Vita activa oder Vom tatigen Leben |
Denken ohne Geldnder

Tagesseminar mit Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg
in der Reihe «Personlichkeiten des Humanen»

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

November 2019-November 2020 | Durchfiihrung Ziirich
Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement, Psychosoziale
Kompetenzen und existenzielle Aspekte, Ethische Entschei-
dungsfindung und Kultur des Abschieds

14./15. November 2019ff, Start des 27-tagigen Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

Tel. 044 980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch
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21. November 2019

SAMW-Symposium Forschung in Palliative Care / Symposi-
um sur la recherche en soins palliatifs

Ort/Lieu: Kursaal Bern/Berne

Weitere Informationen unter https://www.samw.ch/
de/Foerderung/Forschung-in-Palliative-Care.html/Plus
d'information sous https://www.samw.ch/fr/Promotion/
Recherche-en-soins-palliatifs.html

Dezember - Decembre

2. bis 4. Dezember 2019

«Mehr Leben als du ahnst?» Palliative Care in der Grund-
versorgung

Lebensqualitdt und Autonomie in der ambulanten und sta-
tionaren Langzeitpflege

Aufbaukurs A2

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

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

12./13. Dezember 2019

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

Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

KREBSLIGA SCHWEIZ

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

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

14. Dezember 2019

Asthetik und Medizin — Wieviel Schénheit braucht der
Mensch? | Von der Kunst, Uberginge zu gestalten
Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

2020

Januar - Janvier

24. Januar 2020

Das letzte Lebensjahr. Zur kérperlichen, psychischen
und sozialen Situation des alten Menschen
am Ende seines Lebens

Offentliche Tagung mit Vernissage des Buches
«Das letzte Lebensjahr» von Andreas Kruse
Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«CAS in Grundlagen der
Psychoonkologie»
2019-2020

Die Krebsliga Schweiz und die Psychologische Fakultat der Universitat Basel bieten einzigar-
tig ein dreistufiges Weiterbildungsangebot in der Psychoonkologie an: Certificate of Advan-
ced Studies (CAS) in Grundlagen der Psychoonkologie, Diploma of Advanced Studies (DAS)

in Psychoonkologischer Beratung, Master of Advanced Studies (MAS) in Psychoonkologie.

«DAS in Psychoonkologischer Diese Weiterbildungsangebote beinhalten Wissen aus den Fachgebieten Psychologie,

Beratung»
2019-2020

Medizin, Pflege und Sozialarbeit. Ziel der Studiengange ist es, die Teilnehmenden
zu befahigen, mit Menschen, die an einer onkologischen Erkrankung leiden, in Kontakt

zu treten. Zielgruppen sind Fachpersonen aus der Medizin und Pflege (Onkologie, Psy-

chiatrie), Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Kunsttherapie sowie weitere Fachperso-

nen aus dem Gesundheits- und Sozialbereich.

palliative ch - 1-2019



«MAS in Psychoonkologie»
2020—-2022

«CAS in Grundlagen der
Psychoonkologie»

Einzel-Workshops
2019

«CAS in Grundlagen der
Psychoonkologie»

Einzel-Workshops
2019-2020

«Kommunikationstraining»

Weitere Informationen und Anmeldung finden Sie auf der Website der Krebsliga
Schweiz: www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/psychoonkologie/
Kursorganisation: Tel. 031 389 93 27, psychoonkologie@krebsliga.ch.

Fiir den «CAS in Grundlagen der Psychoonkologie» 2019—2020 und den «DAS in
Psychoonkologischer Beratung» 2019—2020 sind Anmeldungen per sofort maoglich.
Start des CAS und des DAS ab August 2019.

Einzel-Workshops

9.5.2019 Bern
Vormittags: Belastungsreaktion versus psychische Storung bei onkologischen Patienten
Nachmittags: Psychoonkologische Basisdokumentation

Weitere Einzel-Workshops siehe unter www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/
psychoonkologie/

Information und Anmeldung: Krebsliga Schweiz, Psychoonkologie Kurs, Postfach, 3001
Bern, Tel. 031 389 93 27, psychoonkologie@krebsliga.ch

Einzel-Workshops

12.09.2019 Bern
Vormittag: Medizinisches Basiswissen:Atiologie und Risikofaktoren
Nachmittag: Allgemeine Tumoreneinteilung/Staging

26.09.2019 Basel
Ganzer Tag: Mamma-Ca

17.10.2019 Olten
Ganzer Tag: Lungenkrebs

Weitere Einzel-Workshops siehe unter www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/
psychoonkologie/

Information und Anmeldung: Krebsliga Schweiz, Psychoonkologie Kurs, Postfach, 3001
Bern, Tel. 031 389 93 27, psychoonkologie@krebsliga.ch

Bildungsangebot fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

aus der Onkologie, Radioonkologie, Himatologie, Inneren Medizin, Allgemeinen Medizin,
Chirurgie, onkologischen Gynakologie und Urologie.

— Nr.160: 23.—24.5.2019, Olten — Anmeldeschluss 12.4.2019
— Nr.161: 7.—8.11.2019, Olten — Anmeldeschluss 27.9.2019

Dieser Kurs ist fir den Erwerb des Facharzttitels in Medizinischer Onkologie und Hama-
tologie obligatorisch. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungs-
punkte / Credits.

Information und Anmeldung: Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern,
Tel. 031 389 93 27, kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiter
bildungen/kommunikationstraining/
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«Kommunikationstraining»

« Mieux communiquer »

«Migliorare la comunicazione»

palliative ch - 1-2019

Bildungsangebot fiir padiatrische Onkologen und Onkologiepflegende

Die Schweizerische Gesellschaft fir Padiatrie, sowie die Schweizerische Padiatrische
Onkologie Gruppe anerkennt das Angebot mit 12 Creditpunkten als fachspezifische
Kernfortbildung.

— Nr.608:17./18.10.2019 Basel — Anmeldeschluss 17.9 2019

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

Formation continue pour médecins et personnel infirmier en oncologie

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

— No.239:19.-20.9.2019, Jongny — Cléture des inscriptions 9.8.2019

Cette formation continue est obligatoire pour l'obtention du titre de spécialiste en onco-
logie médicale et en hématologie. Des différentes sociétés médicales reconnaissent ce
cours 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/
acces-specialistes/formation-continue/formation-mieux-communiquer/

Formazione continua per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico

Questo corso si rivolge alle persone che lavorano nel campo dell'oncologia e che deside-
rano perfezionare le loro conoscenze riguardo alle tecniche di comunicazione.

— No.318:21.-22.11.2019 a Lugano o Bellinzona — Scadenza per l'iscrizione 18.10.2019

Questa formazione continua € obbligatoria per ottenere il titolo di specialista in oncolo-
gia medica ed ematologia. Diverse societa svizzere di medicina riconoscono questo corso
con dei crediti di formazione continua.

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/accesso-per-specialisti/formazione/migliorare-la-comunicazione/
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