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Les soins palliatifs :
un jour ou l'autre, on peut tous
avoir des questions...

L'écoute téléphonique proposée par palliative vaud est
assurée par un-e professionnel-le de la santé qui saura vous
orienter dans le réseau socio-sanitaire.

Ceftte ligne est aussi une ressource pour les professionnel-le-s
des domaines socio-sanitaires et les bénévoles qui cherchent
des informations relatives aux soins palliatifs.

information - conseil - orientation
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du lundi au vendredi
de 14h a 16h

021 800 35 35

Permanence en nos
locaux les mercredis
de 14h a 16h30

Les soins palliatifs
c’est toujours la
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Soins palliatifs ?

Lors d'une maladie évolutive, quand les perspectives de
guérison s'éloignent, les soins palliatifs permettent de soulager
la souffrance d'un enfant, d’'un adolescent, d’'un adulte ou
d'une personne agée, pour lui permettre de rester « vivant »
jusqu'au bout de sa vie, entouré de ses proches : c’est la raison

d’étre des soins palliatifs.
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«Hilfe, die Situation lauft aus dem Ruder...!»
Schwierige Situationen in der allgemeinen Palliative Care
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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

das Bild von Sexualitat ist von jungen,
gesunden, attraktiven Menschen ge-
pragt. Nichts davon hat im Entferntes-
ten mit unseren schwerkranken, von
Symptomen geplagten, sterbenden
Patientinnen und Patienten zu tun.
Sexualitat und Intimitat bei schwer-
kranken Menschen? Ein Tabu im Tabu,
ein Widerspruch, den wir Fachperso-
nen nur selten zu hinterfragen oder
gar aufzuldsen wagen. Weshalb? Ist
es uns unangenehm, das Thema an-
zusprechen? Wissen wir nicht, wie wir
es enttabuisieren konnten? Nehmen
wir an, unsere Patientinnen und Pati-
enten seien daflir ohnehin zu krank,
zu schwach, zu alt? Denken wir, dass
«es» die Patienten schon ansprechen
wirden, falls es ihnen wichtig ware?
Patienten wollen darlber sprechen,
wissen oft aber nicht, wie. Die Krank-
heit beschrankt und beeintrachtigt
ihre Intimitat. Gelebte Intimitat kann
jedoch einen positiven Einfluss auf die
Lebensqualitat haben. Geben wir un-
seren Patientinnen und Patienten den
Raum, den sie brauchen, ihre Intimitat
und Sexualitat trotz schwerer Krank-
heit leben zu konnen.

Herzlich grisst Sie

{',s"jt{a iu&'«x‘u{,\

Maya Monteverde,
Mitglied der Redaktionskommission

= [ ] o
Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs,

Limage de la sexualité est faconnée
par les personnes jeunes, saines et
attirantes. Rien de tout cela n'a a voir,
méme de loin, avec nos patientes et
nos patients gravement malades, ac-
cablés de symptdmes et en phase ter-
minale. La sexualité et l'intimité chez
les personnes gravement malades? Un
tabou dans le tabou, une contradiction
que nous, spécialistes, osons rarement
remettre en question, voire méme ré-
soudre. Pourquoi? Est-ce qu'aborder
le sujet nous est désagréable? Ne sa-
vons-nous pas comment nous pour-
rions briser le tabou? Supposons-nous
que nos patientes et nos patients sont
déja trop malades, trop faibles, trop
vieux de toute facon? Pensons-nous
que les patients aborderaient de toute
facon «la chose» si c'était important
pour eux? Les patients qui veulent en
parler, souvent ne savent cependant
pas comment. La maladie limite et per-
turbe leur intimité. Cependant, une in-
timité vécue peut avoir une influence
positive sur la qualité de vie. Donnons
a nos patientes et a nos patients l'es-
pace dont ils ont besoin pour pouvoir
vivre leur intimité et leur sexualité
malgré une grave maladie.

Vous étes salués cordialement par

Maya Monteverde,
membre de la commission de rédaction

Editoriale

Care lettrici e lettori,

limmagine della sessualita e imper-
niata su persone giovani, sane e attra-
enti. Niente di tutto cio ha anche solo
lontanamente a che fare con pazienti
gravemente ammalati, tormentati dai
sintomi e in punto di morte. Sessualita
e intimita per le persone gravemente
ammalate? Un tabu nel tabu, una con-
traddizione, che anche noi professioni-
sti mettiamo raramente in discussione
o che non osiamo quasi approcciare.
Perché? Ci sentiamo a disagio nell'af-
frontare il tema? Non sappiamo come
eliminare questo tabu? Partiamo dal
presupposto che i nostri pazienti sia-
no comunque troppo malati, troppo
deboli, troppo vecchi? Pensiamo che
siano i pazienti a dover parlarcene qua-
lora «questo» fosse veramente impor-
tante per loro? | pazienti vogliono par-
larcene, ma spesso non sanno come
fare. La malattia limita ed influenza
la loro intimita. Riuscire a vivere la
propria intimita pud pero avere un'in-
fluenza positiva sulla qualita di vita.
Diamo ai nostri pazienti lo spazio di cui
hanno bisogno per poter vivere appie-
no l'intimita e la sessualita nonostante
una grave malattia.

Cordiali saluti,

Maya Monteverde,
membro del comitato di redazione



SEXUALITAT UND PALLIATIVE CARE

«Mein Mann will doch nicht so ein Klappergestell,

der liebt es kurvig»

Claudia Pesenti-Salzmann (Luzern/Locarno) ist sowohl Pflegeexpertin Palliative Care MAS als auch Ausgebildete Fach-
frau in klinischer Sexologie, sexueller Kérperarbeit und Hypnosetherapeutin (www.impulsi.ch). Mit ihr haben wir uns
iiber die Problematik von Sexualitat in Palliativsituationen unterhalten.

palliative ch: Frau Pesenti-Salzmann, beginnen wir mit
einer etwas provokanten Frage: Haben Palliativpatienten
und -patientinnen nicht ganz andere Sorgen als Sex?
Claudia Pesenti-Salzmann: (lachend) Palliativpatientinnen
und -patienten haben sicher noch eine Reihe ganz anderer
Herausforderungen! Sie sind jedoch sexuelle Wesen und ha-
ben deshalb Anrecht auf dieses Thema — und dass sie darauf
von den in Palliative Care tatigen Fachpersonen angesprochen
werden.

Intimitat — Sex — Sexualitat sind Begriffe, die fur jeden Men-
schen eine individuelle Bedeutung haben. Ich sage immer:
Sexualitat ist so viel mehr als Machen. Sie beginnt mit Sein.
Da jeder Mensch eigene Vorstellungen hat, ist es wichtig zu
klaren, welche Worte was bedeuten. Die drei oben genann-
ten Worte konnen flr jemanden z.B. penetrative Aktivitat
bedeuten, fir jemand anderes Beriihrung und Nahe oder
bezogen sein auf das Korpergefuhl. Sie sehen, es gibt ein
grosses Risiko aneinander vorbei zu reden und apropos vom
selben reden: Palliative Care heisst ja auch nicht nur Sterben
— es heisst Leben bis zum Schluss und Palliative Care fangt
jaschon frih an ...

Ist Sexualitdt im Palliative-Care-Setting ein Thema, das
geniigend Beachtung findet

Ich bekomme immer wieder das Feedback von Fachpersonen,
dass das ein «interessantes und wichtiges» Thema sei. Aber
wenn ich dann nachfrage, erfahre ich oft, dass es im Betreu-
ungsalltag nicht so einen hohen Stellenwert hat. Wenn ich
dann frage, warum nicht, hore ich, man habe keine Zeit oder
die Angst, den Betroffenen zu nahe zu treten, oder nicht wis-
sen, was sagen — oder eben, sie finden wie bereits erwahnt,
dass die Patientinnen und Patienten andere Sorgen hatten.

Was sind denn die gréssten Note der Palliativ-Betroffenen
im Bereich Sexualitat?

Das ist ganz unterschiedlich und hangt davon ab, wie dieser
Mensch seine Sexualitat zuvor gelebt hat. Korperliche Sto-
rungen sind haufig, doch oft geht es darum, mit der neuen
Situation zurechtzukommen, etwa wenn ein friiher musku-
|6ser Mensch plotzlich sehr abgemagert ist und sich deswe-
gen seiner sexuellen Attraktivitat und Identitat beraubt fiihlt.
Oder wenn sich die Haut verandert hat, oder — liberspitzt ge-
sagt—Sacklein oder Schlduchlein aus dem Kérper ragen, dann
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sind das grosse Herausforderungen. Sie werden in der Pflege
teilweise schon angesprochen, aber es wird meist nicht her-
untergebrochen auf die Ebene der sexuellen Gesundheit, auf
das Frau-Sein, Mann-Sein, sexuelles Wesen-Sein und wie sich
das in der sexuellen Beziehung zu sich oder in der Partner-
schaft auswirken kann. Umso dankbarer sind Patientinnen
und Patienten, wenn das angesprochen wird, denn die Krank-
heit bzw. Therapie hat naturlich in vielen Fallen Auswirkun-
gen auf die Sexualfunktionen und das Erleben der Sexualitat.
Eine Frau sagte mir mal: «Mein Mann will doch nicht so ein
Klappergestell, der liebt es kurvig.» Diese Frau wiinschte sich
Nahe und Beriihrung, verzichtete aber darauf, weil sie meinte,
das dem Partner nicht zumuten zu kdnnen. Der Mann wollte
diese Nahe durchaus, aber er traute sich auch nicht, weil er
dachte, das sei zu viel fir seine Frau. Wenn man das anspre-
chen kann, lasst sich einiges bewegen und es ist so forderlich
flr das allgemeine Wohlsein.

Wer hat denn die grosseren Schwierigkeiten? Patienten
und Patientinnen oder ihre Partner und Partnerinnen?
Auch das ist unterschiedlich und hangt davon ab, wie die
Partnerschaft zuvor gelebt wurde. Es gibt Paare, die sind 30
Jahre zusammen, konnen sich aber nicht wirklich mitteilen,
was sie brauchen. Oft haben sie es schlicht nicht gelernt,
man darf da den Menschen keinen Vorwurf machen. Wir
lernen es ja heute noch nicht wirklich ...

Wie konnen Sie den Betroffenen helfen?

In den Institutionen bin ich darauf angewiesen, dass die Fach-
personen aus Pflege und Medizin Sexualitat zunachst legiti-
mieren, also ansprechen. Nur wenn sie das tun, wissen sie, ob
das Thema Sexualitat flr ihre Patientinnen und Patienten und
deren Partnerinnen und Partner wichtig ist, ob sie damit Her-
ausforderungen erleben und ob sie eine Fachperson Sexologie
hinzuziehen sollen. Aus Erfahrung weiss ich, wie dankbar die
meisten Menschen sind, wenn auch die sexuelle Gesundheit
im Betreuungskontext gesehen wird. Sexualitat zu negieren
ist wie wenn man einen Teil des Menschen nicht wahrnimmt.
Und wir wollen doch alle ganz gesehen werden, oder?

Machen wir es einmal konkret: Wie helfen Sie Menschen,
die es aufgrund von Krankheit vor sich selbst, bzw. dem
Partner/der Partnerin ekelt?

Zunachst einmal die Emotionen abholen und das Gefiihl
legitimieren. Das Zulassen nimmt sehr viel Druck aus der



Claudia Pesenti-Salzmann

Situation — «aha, ich darf so fuhlen!» In einem zweiten
Schritt geht es darum herauszufinden, was den Ekel hervor-
ruft. Manchmal kann das ein Geruch oder die Sicht auf et-
was ganz Bestimmtes sein, wie z.B. eine Narbe oder Stoma.
Es gibt viele Ausloser. Dann geht es darum, ob das Gefihl
Uberhaupt tiberwunden werden soll. Es kann ja sein, dass der
betroffene Mensch, aus welchen Griinden auch immer, gar
keine Nahe oder sonstige sexuelle Aktivitaten mehr moch-
te. Wenn dieses Unwohlsein liberwunden werden soll, gibt
es verschiedene Moglichkeiten: ursachenorientiert z.B. mit
Methoden der Geruchseindammung oder kreatives Verde-
cken eines Korperteils und / oder praktische Wahrnehmungs-
und Korperiibungen, bei denen es darum geht, sich selbst
und/oder den anderen Menschen step-by-step wieder zu
bertihren und zu spiren. Das kann ganz einfach beginnen
mit dem Halten der Hand: Was spure ich? Was macht das mit
mir? Was macht das mit dir? Habe ich Lust darauf, mehr zu
bertihren? Es geht um sinnliche, achtsame Berthrungen, die
wieder zu vermehrter Wertschatzung fur sich selbst und fir
den anderen Menschen fiihren. Wenn es um ein Paar geht,
mussen das beide wollen und es ist ein Prozess.

Wie ist denn allgemein die «Erfolgsquote»?

Die ist recht gut! Meine Dienstleistung kann man zwar nicht
mit der Krankenkasse abrechnen, aber die Menschen, die zu
mir kommen oder zu denen ich in die Institution oder nach
Hause gehe, investieren in sich selbst. Sie bringen sich ein und
machen ihre «Hausaufgaben», weil sie mehr sexuelles Wohl-
sein leben wollen. Das macht den Erfolg wahrscheinlicher.

Wie lauft das im interdisziplindren Kontext der Palliative
Care?

Mir ist die Vernetzung und Zusammenarbeit sehr wichtig.
Ich halte — immer mit dem Konsens der Patientinnen und

Patienten — regelmassig Rucksprache mit einzelnen Fachper-
sonen ihres Vertrauens, um sich gemeinsam auf ein Ziel hin-
zubewegen. Allerdings merke ich, dass manche psychologi-
sche Fachpersonen etwas Muhe haben mit meiner Rolle. Wir
haben schon Uberschneidungszonen, doch ich mache keine
Psychotherapie, das ist nicht meine Kompetenz, und ich hole
mir oft da ganz gezielt Unterstitzung. Ich habe klar meine
Skills in der Gesprachsfiihrung, bin aber auch die Fachperson
mit dem nétigen pflegerisch-medizinischen Hintergrundwis-
sen fur sehr Praktisches z.B. beziiglich Korper-/ Intimpflege,
Tipps zu sexuellen Aktivitaten, kérperliche Stérungen bewal-
tigen, medizinische und erotische Hilfsmittel, etc. Allgemein
stosse ich im interdisziplinaren Kontext immer wieder mal
an Verstandnisgrenzen, obwohl es sich im Vergleich vor fast
zehn Jahren, zu meiner Freude, schon verbessert hat.

Wo stossen Sie bei den Betroffenen und ihren Angeho-
rigen an Grenzen?

Wenn beispielsweise eine Person die Hemmschwelle des
Ekels oder zu sonst irgendeinem belastenden Thema nicht
tberwinden will oder kann und das Leiden bleibt oder ent-
steht. Doch auch in diesen Situationen bin ich da und gehe,
wenn das gewiinscht wird, ein Stiick Weg mit ihnen.

Noch ein heikler Punkt: Wenn ein Mensch schwer erkrankt,
kann ja der Partner oder die Partnerin auf den Gedanken
kommen, die sexuellen Bediirfnisse ausserhalb der Bezie-
hung zu befriedigen. Erleben Sie das auch?

Ja, aber das ist nicht unbedingt der leichteste Weg. Denn
ein grosses Thema sind dann oft Schuldgefiihle, Angst und
Scham. Es gibt auch Menschen, die sagen: «Ich habe mir das
schon Uberlegt, aber ich packe das emotional nicht.» Doch
auch da kommt es sehr darauf an, was das Paar fir eine Ge-
schichte hat. Wenn die Beziehung schon vorher eine offene
war, ist das moglicherweise nicht so ein schwieriges Thema.
Es kann halt auch schnell zu Werturteilen und Verurteilung
von aussen kommen: «Jetzt liegt die arme Frau im Spital und
er vergnugt sich anderswo.» Ich habe es aber auch schon
erlebt, dass der kranke Mensch sagte: «Schatz, ich kann dir
das nicht mehr geben und bin dir deshalb nicht bose, wenn
du dir jemanden suchst». Da gibt es dann beim Partner oder
der Partnerin verschiedenste Reaktionen — von beleidigt
und verletzt bis hin zu «Wow! Ja, darf ich wirklich?» Manch-
mal kommen dann die Paare zu mir und wollen quasi die
Erlaubnis — mir geht es jedoch darum mit ihnen herauszu-
finden, wo sind ihre Grenzen: Bis wohin ist es okay? Das ist
ein Prozess, und selbst wenn vermeintlich alles geklart ist,
kann es sein, dass beide Beteiligte bei der Verwirklichung
von unerwarteten Emotionen tiberschwemmt werden.

Werden die Probleme, die Menschen oder Paare zu «nor-
malen» Zeiten haben, in der Palliativsituation potenziert?
Es gibt beides. Es kann auch sein, dass die betroffenen Men-
schen in der Krankheit diesbeziiglich aufatmen und sich ent-
lastet flihlen, weil sie nun das leben «durfen», was sie schon



gelebt haben oder leben wollten — zum Beispiel keinen Ge-
schlechtsverkehr—, aber meinten, es miisse anders sein. Man-
che Menschen missen auch erst verstehen, dass Therapien
ihre Sexualfunktionen beeintrachtigen kénnen. Sie sollten
dariiber vor Beginn einer Behandlung informiert worden sein,
aber oft schieben Betroffene diese Infos, wie auch Anderes,
erst mal beiseite. Ausserdem erkenne ich oft, dass ein unbe-
wusster Prozess stattfand: Die Person erkrankt und wird in
der Wahrnehmung der gesunden Partnerinnen und Partner
zum Patienten bzw. zur Patientin und umgekehrt zur Betreu-
ungsperson — beides nicht sehr erotisierend, und nicht selten
leiden beide unter diesem Verlust der sexuellen Anziehung.

Wenn eine gute Fee zu lhnen kdme und Sie hatten drei
Wiinsche frei — welche wiren das?

Der erste Wunsch: Ich werde in Langzeit-, Reha-, Onko- und
Palliativinstitutionen gerufen, um dort meine Kolleginnen

und Kollegen aus Medizin und Pflege flr das Lebensthe-
ma Sexualitat zu sensibilisieren, damit sie mit einer sex-
positiven Haltung Wissen und Kommunikationsstrategien
einsetzen konnen, um das Thema adaquat zu legitimeren.
Der zweite Wunsch: Das Thema ist in seiner ganzen Kom-
plexitat standardmassig Bestandteil von Betreuungskon-
zepten, inklusive Integrierung einer sexologischen Fach-
person. Und der dritte Wunsch: Dass Menschen so viel wie
maoglich aus einer selbstbestimmten und erfiillenden Sexu-
alitat, die verschiedenste Formen haben darf, Lebendigkeit
und Lebensfreude schopfen kdnnen.

Ein wunderbares Schlusswort!
Herzlichen Dank fiir das Gesprach!

Das Interview fiihrte Christian Ruch.

Claudia Pesenti-Salzmann arbeitet seit 2010 mit dem Thema «Sexualitat in der Palliative Care», berat seit vielen Jah-
ren fur die Tessiner Krebsliga Patientinnen und Patienten, unterstiitzt die Schweizer Krebsliga bei der Erarbeitung
von Broschiiren, hat 2013 im Onkologischen Institut der Italienischen Schweiz (I0SI) den Sexualberatungsdienst fir
Patientinnen und Patienten aufgebaut und ist im ganzen deutsch-und italienischsprechenden Raum fiir Beratungen

(auch online) und Schulungen unterwegs. www.impulsi.ch
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SEXUALITE ET SOINS PALLIATIFS

«Mon mari ne veut pas d'une telle maigrichonne,

il aime les courbes»

Claudia Pesenti-Salzmann (Lucerne/Locarno) est a la fois experte en soins infirmiers dans le domaine des soins pallia-
tifs MAS et spécialiste formée en sexologie clinique, en travail corporel sexuel et hypnothérapeute (www.impulsi.ch).
Avec elle, nous avons parlé du probléme de la sexualité dans les situations palliatives.

palliative ch: Madame Pesenti-Salzmann, commencons
par une question quelque peu provocante: les patientes et
les patients en soins palliatifs n'ont-ils pas d'autres préoc-
cupations que le sexe?

Claudia Pesenti-Salzmann: (riant) Les patientes et patients
en soins palliatifs ont certainement encore une série
d'autres défis a relever! Cependant, ils sont des étres
sexuels et ont donc droit a ce sujet — et, que celui-ci soit
abordé par les professionnels travaillant dans le domaine
des soins palliatifs.

Intimité — sexe — sexualité sont des termes qui ont une si-
gnification individuelle pour chaque personne. Je dis tou-
jours: la sexualité, c'est bien plus que l'acte. Elle commence
avec |'étre. Puisque chaque personne a ses propres idées,
il est important de clarifier quels mots signifient quoi. Les
trois mots mentionnés ci-dessus peuvent signifier pour
quelqu'un par exemple une activité de pénétration, pour
quelqu'un d'autre un contact corporel et une proximité
ou ils peuvent étre liés a une sensation corporelle. Comme
vous le voyez, il y a un grand risque de ne pas tenir le méme
langage et a propos de parler de la méme chose: les soins
palliatifs ne signifient pas non plus seulement mourir —cela
veut dire la vie jusqu'au bout et les soins palliatifs com-
mencent tot ...

En soins palliatifs, la sexualité est-elle un theme qui recoit
suffisamment d'attention?

Je recois toujours des commentaires de professionnels me
disant que ce serait un théme «intéressant et important».
Mais lorsque je pose plus de questions, j'apprends souvent
que cela n'est pas si important dans les soins quotidiens. Si
je demande alors pourquoi pas, j'entends dire que I'on n'a
pas le temps ou qu'il y a la peur de froisser les personnes
concernées ou que 'on ne sait pas quoi dire — ou, comme
cela a déja été dit, que les patientes et les patients auraient
d'autres préoccupations.

Quels sont les besoins les plus importants des personnes
concernées par les soins palliatifs dans le domaine de la
sexualité?

Clest tres différent et cela dépend de la facon dont cette
personne a vécu sa sexualité auparavant. Les troubles phy-
siques sont fréquents, mais il s'agit souvent de faire face
a la nouvelle situation, par exemple lorsqu'une personne

musclée auparavant est soudainement trés amaigrie et se
sent privée de son attirance et de son identité sexuelles a
cause de cela. Ou si la peau a changé, ou — en exagérant —
si de petits sacs ou de petits tuyaux sortent du corps, cela
représente alors de grands défis. lls sont déja partiellement
abordés dans les soins, mais ils ne sont généralement pas
décomposés en theme en fonction de la santé sexuelle, de
['étre féminin, de I'étre masculin, de I'étre sexuel et com-
ment cela peut affecter les relations sexuelles existant
avec soi ou dans le partenariat. Les patientes et les patients
sont d'autant plus reconnaissants si cela est abordé, car la
maladie ou la thérapie a naturellement des effets sur les
fonctions sexuelles et sur I'expérience de la sexualité dans
de nombreux cas. Une femme m'a dit un jour: «Mon mari
ne veut quand méme pas une telle maigrichonne, il aime les
courbes.» Cette femme souhaitait la proximité et le contact,
mais elle y a renoncé parce qu'elle pensait qu'elle ne pouvait
pas demander une telle chose a son partenaire. lhomme
voulait aussi cette proximité, mais il n'a pas osé, car il pen-
sait que ce serait trop pour sa femme. Si l'on peut aborder
ces thémes, on peut faire bouger certaines choses et cela
favorise le bien-étre général.

Qui a les plus grandes difficultés? Les patientes et les pa-
tients ou leurs partenaires?

Cela varie également et dépend de la facon dont le parte-
nariat a été vécu auparavant. Il y a des couples qui sont en-
semble depuis 30 ans, mais qui ne peuvent pas vraiment se
dire ce dont ils ont besoin. Souvent, ils ne I'ont tout simple-
ment pas appris, on ne peut pas leur faire des reproches.
Nous ne 'apprenons pas encore vraiment aujourd'hui...

Comment pouvez-vous aider les personnes concernées?
Dans les institutions, je dois pouvoir compter sur le fait que
les professionnels en soins infirmiers et en médecine légi-
timent d'abord la sexualité, c'est-a-dire I'abordent. Ce n'est
que s'ils le font qu'ils savent si le theme de la sexualité est
important pour leurs patientes et leurs patients et leurs
partenaires, s'ils sont confrontés a des défis et s'ils doivent
faire appel a une personne spécialisée en sexologie. Lexpé-
rience m'a appris a quel point la plupart des gens sont re-
connaissants si la santé sexuelle est également percue dans
le contexte des soins. Nier la sexualité, c'est comme ne pas
discerner une partie de la personne. Et nous voulons tous
étre vus complétement, n'est-ce pas?
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Soyons concrets: comment aidez-vous les personnes qui
sont dégoiitées d'elles-mémes ou de leur partenaire en
raison d'une maladie?

Tout d'abord, capter les émotions et légitimer le senti-
ment. Le fait de le permettre enléve beaucoup de pression
a la situation — «aha, je peux le sentir ainsil» La deuxieme
étape consiste a découvrir ce qui cause le dégoat. Parfois,
il peut s'agir d'une odeur ou de la vue de quelque chose de
particulier,comme une cicatrice ou une stomie. Il y a beau-
coup de déclencheurs. Ensuite, il faut savoir si le sentiment
doit étre surmonté. Il se peut que la personne concernée,
pour quelque raison que ce soit, ne souhaite plus d'intimi-
té ou d'autres activités sexuelles. Si ce malaise doit étre
surmonté, il existe différentes possibilités : axées sur la
cause, par exemple avec des méthodes de confinement
des odeurs ou de masquage créatif d'une partie du corps
et/ou des exercices de perception et des exercices corpo-
rels pratiques qui ont comme but de se toucher et de se
sentir soi-méme ou de toucher et sentir 'autre personne
a nouveau étape par étape. Cela peut commencer tout
simplement en tenant la main: qu'est-ce que je ressens ?
Qu'est-ce que ¢ca me fait? Qu'est-ce que ¢a te fait? Est-ce
que j'ai envie de toucher plus? Il s'agit d'attouchements
sensuels et attentionnés qui conduisent a nouveau a une
plus grande appréciation de soi-méme et de l'autre per-
sonne. S'il s'agit d'un couple, les deux personnes doivent le
vouloir et c'est un processus.

Quel est le «taux de réussite» en général?

Il est tres bon! Mes prestations ne peuvent certes pas étre
remboursées par la caisse maladie, mais les personnes qui
viennent me voir ou chez qui je vais dans l'institution ou
au domicile investissent en elles-mémes. Elles s'impliquent
et font leurs «devoirs», parce qu'elles veulent vivre plus de
bien-étre sexuel. Cela rend le succes plus probable.

Comment cela fonctionne-t-il dans le contexte interdisci-
plinaire des soins palliatifs?

Le réseautage et la coopération sont trés importants pour
moi. Je consulte régulierement — toujours avec le consen-
tement des patientes et des patients — certains profes-
sionnels jouissant de leur confiance afin de progresser en-
semble vers un but. Cependant, je me rends compte que
certains psychologues ont des difficultés avec mon role.
Nous avons bien des zones qui se chevauchent, mais je ne
fais pas de psychothérapie, ce n'est pas de ma compétence,
je vais souvent chercher un soutien spécifique. J'ai claire-
ment mes compétences dans la conduite des entretiens,
mais je suis aussi la spécialiste qui posséde les connais-
sances infirmieres et médicales nécessaires pour des choses
tres pratiques, par exemple en matiere de soins corporels/
intimes, de conseils sur les activités sexuelles, de gestion
des troubles physiques, d'aides médicales et érotiques, etc.
En général, dans le contexte interdisciplinaire, je rencontre
souvent des limites en matiere de compréhension, mémesi,
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a mon grand plaisir, cela s'est déja amélioré en comparaison
avec la situation qui existait il y a presque dix ans.

Ou atteignez-vous les limites chez les personnes concer-
nées et leurs proches?

Par exemple, si une personne ne veut pas ou ne peut pas
surmonter le blocage provoqué par le dégolt ou par tout
autre sujet difficile et que la souffrance demeure ou ap-
parait. Mais je suis la aussi dans ces situations et je fais un
bout de chemin avec eux, si cela est souhaité.

Un autre point délicat: si une personne tombe gravement
malade, le ou la partenaire peut en venir a I'idée de satis-
faire les besoins sexuels en dehors de la relation. En faites-
vous aussi lI'expérience?

Oui, mais ce n'est pas nécessairement la voie la plus facile.
Car un grand theme est souvent le sentiment de culpabi-
lité, la peur et la honte. Il y a aussi des gens qui disent: «J'y
ai déja réfléchi, mais je ne peux pas le supporter émotion-
nellement.» Mais méme ici, cela dépend beaucoup du genre
d'histoire que le couple a. Si la relation était déja ouverte au-
paravant, le sujet n'est peut-étre pas aussi difficile. On peut
aussi en arriver rapidement a des jugements de valeur et a
des condamnations de l'extérieur: «Maintenant, la pauvre
femme se retrouve dans son lit d'hopital et il s'amuse ail-
leurs.» Mais j'ai aussi fait I'expérience que le malade disait:
«Chérie, je ne peux plus te donner ca et je ne suis donc pas
faché si tu cherches quelqu'un». Il y a alors différentes ré-
actions chez la ou le partenaire — cela va de l'offense et de
la blessure a l'exclamation «Ouah! Le puis-je vraiment?»
Parfois, les couples viennent me voir et veulent presque la
permission — mais ce qui est important pour moi c'est de
découvrir avec eux ou sont leurs limites: jusqu'ol peut-on
aller? C'est un processus, et méme si tout est censé étre
clair, il se peut que les deux parties soient submergées par
des émotions inattendues lors de la réalisation.

Les probléemes que les personnes ou les couples ren-
contrent en temps «normal» sont-ils potentialisés dans la
situation palliative?

Il'y a les deux. Il est également possible que les personnes
concernées poussent un soupir de soulagement et se
sentent délestées, parce qu'elles «peuvent» vivre désormais
ce qu'elles ont déja vécu ou voulaient vivre — par exemple,
aucun rapport sexuel —, mais qu'elles pensaient que cela
devait étre différent. Certaines personnes doivent tout
d'abord comprendre que les thérapies peuvent affecter
leurs fonctions sexuelles. Elles devraient en étre informées
avant le début d'un traitement, mais souvent les personnes
concernées mettent cette information sur le c6té pour com-
mencer, comme elles le font aussi avec d'autres. De plus, je
me rends souvent compte qu'un processus inconscient a eu
lieu: la personne tombe malade et dans la perception de la
ou du partenaire en bonne santé, elle devient une patiente
et inversement la personne en bonne santé devient la per-



sonne soignante —les deux situations ne sont pas tres éroti-
santes, et il n'est pas rare que les deux personnes souffrent
de cette perte d'attraction sexuelle.

Si une bonne fée venait a vous et que vous aviez trois sou-
haits — lesquels seraient-ils?

Le premier veeu: Je suis appelé dans des institutions de long
séjour, des institutions de revalidation, des institutions en
oncologie et en soins palliatifs pour y sensibiliser mes col-
legues de la médecine et des soins infirmiers au theme
de la sexualité afin qu'ils puissent utiliser les stratégies
de connaissance et de communication avec une attitude

sexuelle positive pour légitimer adéquatement ce theme.
Le deuxieme veeu: Le theme est, dans toute sa complexite,
une composante standard des concepts de soins, y compris
I'intégration d'une personne spécialisée en sexologie. Et le
troisieme vceu: Que les gens puissent puiser autant que
possible dans une sexualité autodéterminée et épanouie,
pouvant prendre diverses formes, vitalité et joie de vivre.

Une conclusion merveilleuse!
Merci beaucoup pour I'entretien!

L'interview a été menée par Christian Ruch.

Claudia Pesenti-Salzmann travaille depuis 2010 sur le theme de la «sexualité dans les soins palliatifs», elle conseille
depuis de nombreuses années des patients pour la Ligue tessinoise contre le cancer, elle soutient la Ligue suisse contre
le cancer dans I'élaboration de brochures, elle a édifié en 2013 dans I'Institut oncologique de la Suisse italienne (I0SI)
le service de conseil sexuel pour les patients et elle voyage dans tout I'espace italo-germanophone pour des conseils

(également en ligne) et des formations. www.impulsi.ch

SESSUALITA E CURE PALLIATIVE

«Mio marito non vuole un mucchio d'ossa,

a lui piacciono le curve»

Claudia Pesenti-Salzmann (Lucerna/Locarno) é sia infermiera esperta in cure palliative MAS che professionista forma-

ta in sessuologia clinica, in educazione sessuale somatica e ipnoterapeuta (www.impulsi.ch). Ci siamo soffermati a

parlare con lei della problematica della sessualita in situazioni palliative.

Palliative ch: Signora Pesenti-Salzmann, cominciamo con
una domanda un po' provocatoria: le pazienti e i pazienti pal-
liativi non hanno tutt'altre preoccupazioni che non il sesso?
Claudia Pesenti-Salzmannn: (ridendo) Le pazienti e i pazien-
ti palliativi affrontano sicuramente anche tutta un‘altra se-
rie di sfide! Sono pero degli esseri sessuali e hanno quindi
diritto a questo tema — e che il personale curante di cure
palliative sollevi la questione con loro.

Intimita - sesso — sessualita sono concetti che per ogni
persona hanno un significato individuale. lo dico sempre:
la sessualita & molto di piu del fare. Comincia con I'essere.
Dato che ogni persona ha la propria concezione al riguardo,
¢ importante chiarire quali parole significhino cosa. Le tre
parole menzionate prima possono ad esempio per taluni
significare un'attivita di penetrazione, mentre per altri si-
gnificare contatto e vicinanza o essere relative all'immagine
corporea. Come vede c'e un grosso rischio di fraintendere le
cose. Inoltre cure palliative non significa solo parlare della

morte — significa vivere fino alla fine e le cure palliative co-
minciano gia presto ...

La sessualita rappresenta un tema che viene preso sufficien-
temente in considerazione dal setting delle cure palliative?
Spesso e volentieri ricevo commenti dalle persone attive
nel ramo che affermano quanto questo sia un tema «inte-
ressante ed importante». Quando pero chiedo maggiori in-
formazioni, spesso vengo a sapere che questo tema non ha
una grande priorita nell'assistenza quotidiana. Quando poi
chiedo come mai, mi sento rispondere che non c'¢ tempo
oppure si ha timore di urtare la sensibilita degli interessati,
0 non sanno cosa dire — oppure appunto come gia menzio-
nato, che le pazienti e i pazienti hanno altre preoccupazioni.

Quali sono le maggiori necessita per i pazienti palliativi nel
campo della sessualita?

Le necessita sono molto diverse e dipende da come la per-
sona ha vissuto la propria sessualita fino ad ora. Sovente
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ci sono disturbi fisici, pero spesso si tratta di riuscire ad
accettare la nuova situazione, ad esempio se una persona
che prima era muscolosa improvvisamente si ritrova mol-
to dimagrita e per questo si sente privata della propria at-
trattiva sessuale ed identita. Oppure se la pelle & cambiata
— o esagerando un po' - se dal corpo spuntano sacchetti e
tubicini, ecco che questi rappresentano un grande ostaco-
lo. Nelle cure questi aspetti vengono in parte affrontati,
ma generalmente non vengono concretizzati a livello della
salute sessuale, dell'essere donna o uomo, dell'essere un
individuo sessuale e sulle ripercussioni nel rapporto ses-
suale con sé stessi o nella coppia. Le pazienti ed i pazienti
sono molto riconoscenti se si affronta questo problema,
poiché la malattia, o rispettivamente la terapia, in molti
casi si ripercuote sulle funzioni sessuali e su come viene
vissuta la sessualita. Una volta una Signora mi ha detto:
«Mio marito non vuole di certo un mucchio di ossa cosi, a
lui piacciono le curve.» Questa Signora desiderava intimi-
ta e carezze, ma vi rinunciava perché era dell'idea che non
potesse pretendere queste cose dal proprio partner. A sua
volta il marito voleva anch'esso questa intimita, ma non
osava esternare il suo desiderio pensando che fosse troppo
per sua moglie. Se si riesce ad affrontare questo tema, e
possibile mettere in moto diversi meccanismi contribuen-
do al benessere generale.

Chi ha le difficolta maggiori? Le pazienti ed i pazienti o i
loro rispettivi partner?

Anche questo varia e dipende da come era stata gestita la
vita di coppia prima. Ci sono coppie che sono state unite per
30 anni, ma non sono effettivamente in grado di comunicar-
si l'un 'altra cio di cui hanno bisogno. Spesso semplicemente
non I'hanno imparato, non si pud incolpare nessuno. Ancora
oggi a dire il vero non riusciamo ancora ad imparare ...

Come riesce ad aiutare gli interessati?

Negli istituti ho bisogno che il personale professionale
addetto alle cure e alla medicina principalmente legittimi
la sessualita, quindi affronti il tema. Solo parlandone pos-
sono scoprire se il tema della sessualita € importante per i
pazienti ed i loro partner, se incontrano degli ostacoli e se
sia necessario coinvolgere un professionista in sessuologia.
Per esperienza so quanto le persone siano riconoscenti se
anche la salute sessuale viene considerata nel contesto
dell'assistenza. Negare la sessualita € come ignorare una
parte dell'essere umano. E noi tutti vogliamo essere consi-
derati nella nostra totalita, giusto?

Facciamo un esempio concreto: come fa ad aiutare delle
persone che a causa della malattia trovano ripugnante sé
stessi o rispettivamente il partner?

Principalmente & necessario recuperare le emozioni e le-
gittimare la sensazione. Riuscire ad accettare alleggerisce
gia la pressione dalla situazione - «ah, ho il diritto di sen-
tirmi cosil» In un secondo tempo si tratta di capire cosa
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sia a generare la ripugnanza. A volte puo essere un odore
o la vista di qualcosa di preciso, come ad es. una cicatrice
o uno stoma. Ci possono essere diversi fattori scatenanti.
Poi si tratta di capire se questa sensazione debba davvero
venir risolta. Puo darsi che la persona interessata, per una
qualsiasi ragione, non desideri né intimita né un altro tipo di
attivita sessuale. Se invece si vuole superare questo disagio,
ci sono diverse possibilita: orientandosi alle cause, ad es.
cercando metodi per camuffare gli odori o coprire in modo
creativo una parte del corpo e/o fare degli esercizi senso-
riali e fisici che consistono nel toccare e percepire di nuovo
I'altra persona passo per passo. Si puo cominciare tenendo
semplicemente la mano: che sensazioni ho? Cosa sento in
me? Cosa sentiin te? Ho voglia di toccare qualcosa in piu? Si
tratta di carezze sensuali e caute che portano ad una mag-
giore stima per sé stessi e per l'altra persona. Se si tratta di
una coppia, devono volerlo entrambi, € un processo.

In genere come é il «tasso di successo»?

Abbastanza buono! | miei servizi non possono venire con-
teggiati con la cassa malati, ma le persone che vengono da
me o quelle da cui mireco io negli istituti o a casa investono
in loro stessi. Si presentano a me e fanno i «compiti» che
ricevono, perché vogliono vivere un maggior benessere ses-
suale. Questo aumenta la probabilita di successo.

Come vanno le cose nel contesto interdisciplinare delle
cure palliative?

A mio parere la rete e la collaborazione € molto importan-
te. Mi consulto regolarmente — sempre con il consenso
delle pazienti e dei pazienti—con i singoli esperti di loro fi-
ducia per muoverci in modo congiunto verso un obiettivo.
Tuttavia noto che alcuni professionisti di psicologia fanno
fatica ad accettare il mio ruolo. Abbiamo si alcune zone
che si sovrappongono, ma io non faccio psicoterapia, que-
sta non e la mia competenza e per questo richiedo spesso
in modo mirato un sostegno. Le mie competenze riguar-
dano chiaramente la gestione di un colloquio, sono pero
anche una persona dotata delle necessarie conoscenze
medico-infermieristiche per risolvere questioni molto
pratiche, come ad esempio quelle riguardanti la cura del
corpo e l'igiene intima, suggerimenti riguardanti le attivi-
ta sessuali, superare disturbi fisici, strumenti di aiuto me-
dici ed erotici, ecc. In generale nel contesto interdisciplina-
re raggiungo spesso il limite della comprensione, anche se
rispetto a quasi dieci anni fa, per mia gioia, la situazione &
gia migliorata.

Quando raggiunge il limite con gli interessati e i loro fami-
gliari?

Quando ad esempio una persona non vuole o non riesce a su-
perare le inibizioni della ripugnanza o ad affrontare un qualsi-
asi altro tema che lo affligge e la sofferenza rimane o addirit-
tura si crea. Anche in queste situazioni io pero rimango vicina
e, se lo desiderano, faccio un parte del cammino con loro.



Ancora un punto delicato: se una persona si ammala gra-
vemente, il partner puo pensare di soddisfare le proprie
voglie sessuali al di fuori della relazione. Ha assistito anche
a casi simili?

Si, anche se non & sicuramente la via piu semplice. Infatti
spesso anche i sensi di colpa diventano un tema impor-
tante, uniti a paura e vergogna. Ci sono anche persone
che dicono: «Ci ho gia pensato, ma non ce la faccio emo-
tivamente.» Anche qui dipende pero molto dalla storia alle
spalle della coppia. Se la relazione gia prima era aperta, pro-
babilmente il tema non & cosi difficile. E anche facile che
cadano rapidamente giudizi e condanne dall'esterno: «Ora
che la sua povera moglie € in ospedale, lui si diverte altro-
ve.» Ho anche pero assistito a situazioni in cui era la perso-
na malata a dire: «Tesoro, io non posso piu darti questo e
quindi non ti biasimo se ti cerchi qualcun' altro.» Dal par-
tner possono scaturire poi le reazioni piu diverse — da chi
si offende, a chi si sente ferito fino a «Wow! Si, posso dav-
vero?». A volte le coppie vengono da me a chiedere quasi il
permesso— per me € importante capire insieme a loro dove
pongono i limiti: fino a dove va ancora bene? Questo € un
processo, e anche se apparentemente € stato chiarito tut-
to, puod succedere che entrambi gli interessati al momento
di realizzare quanto discusso vengano travolti da emozioni
inaspettate.

I problemi che le persone o le coppie hanno in tempi «nor-
mali» vengono potenziati in una situazione palliativa?

Esistono entrambe le situazioni. Puo succedere che alcune
persone con la malattia riescono a tranquillizzarsi riguar-
do a questo e si sentono quindi sollevati perché possono
finalmente vivere cio hanno gia vissuto o volevano vivere

—ad esempio niente rapporti sessuali —, ma che pensavano
dovesse essere diversamente. Altre persone devono prima
capire che le terapie possono compromettere le loro fun-
zioni sessuali. Prima di cominciare un trattamento dovreb-
bero essere stati informati a riguardo, ma le persone colpite
tendono spesso ad ignorare queste informazioni, cosi come
altre cose. Inoltre sovente mi accorgo che € avvenuto un
processo inconscio: la persona siammala e nella percezione
del partner sano essa diventa un paziente, e viceversa per il
malato il partner diventa la persona che lo assiste —entram-
be le immagini sono poco erotiche, e non di rado entrambi
soffrono per questa perdita di attrazione sessuale.

Se le facesse visita una fata buona che le promettesse di
esaudire tre desideri - quali sarebbero questi desideri?

Il primo desiderio: che io venga chiamata presso istituti a
lungo termine, di riabilitazione, oncologici e palliativi per
sensibilizzare le mie colleghe e i miei colleghi nella medicina
e nelle cure riguardo al tema vitale della sessualita, di modo
che possano utilizzare conoscenze e strategie di comunica-
zione con un atteggiamento positivo verso il sesso, legitti-
mando adeguatamente il tema.

Il secondo desiderio: che le persone possano attingere il piu
possibile vitalita e gioia di vivere da una sessualita autode-
terminata e appagante, la quale puo6 assumere le forme piu
disparate.

Una conclusione stupenda!
Grazie di cuore per l'intervista!

L'intervista é stata condotta da Christian Ruch

Claudia Pesenti-Salzmann dal 2010 si occupa del tema «Sessualita nelle cure palliative», fornisce da diversi anni con-
sulenze ai pazienti della Lega Ticinese Contro il Cancro, assiste la Lega Svizzera Contro il Cancro nell'allestimento di
depliants, nel 2013 nell'lstituto Oncologico della Svizzera italiana (I0SI) ha costituito il servizio di consulenza sessuale
per pazienti e si sposta in tutte le regioni di lingua tedesca ed italiana per consulenze (anche online) e corsi di forma-

zione. www.impusli.ch
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SEXUALITAT UND PALLIATIVE CARE

Palliative Care und Sexualitat — ein Widerspruch?

Palliative Care und Sexualitit scheinen auf den ersten Blick widerspriichlich zu sein. Bei ndherer Betrachtung fallen

Parallelen der beiden Konzepte auf. Gesundheitsfachpersonen sollen den Mut haben, mit von einer lebenslimitieren-

den Erkrankung Betroffenen iliber das Thema Sexualitdt zu sprechen. Zudem konnen sie dabei unterstiitzt werden,

neue Erfahrungsraume in der Sexualitdt zu entdecken. Wie kann dies gelingen?

Eine unheilbare Krankheit und die damit einhergehenden
therapeutischen Interventionen haben Auswirkungen auf
verschiedene Dimensionen des Menschseins. Durch dieses
einschneidende Lebensereignis werden Betroffene mit
Veranderungen, Belastungen und zusatzlichen Herausfor-
derungen konfrontiert. Nicht zuletzt betrifft dieser «Sturz
aus der Normalitat» auch die Korperlichkeit und die Sexua-
litat (Sacerdoti, Lagana und Koopman, 2010). Zugleich stellt
sich die Frage, ob Sexualitat in dieser Situation existentiel-
ler Bedrohung tatsachlich von Bedeutung ist. «Seit meiner
Krankheit habe ich mich verandert, dusserlich und innerlich.
Nichts ist mehr wie vorher. Geblieben aber ist das Bediirfnis
nach genussvollen Momenten, nach Streicheleinheiten mit
Worten und Handen», berichtet eine 45-jahrige Frau mit
metastasierendem Mamma-Karzinom. Der Wunsch nach
liebevoller Berlihrung, die Freude an sinnlichen Momenten
und die Lust auf sexuelle Aktivitat macht keinen Halt vor
unheilbaren, lebensbedrohlichen oder chronisch fortschrei-
tenden Krankheiten. Liebe und sinnlicher Genuss ist keine
Frage des Gesundheitszustands, wohl aber eine Frage, wie
unserer Gesellschaft mit dem Thema Sexualitat und Krank-
heit umgeht.

Sexualitat ist mehr als Geschlechtsverkehr

Sexualitat, verbunden mit Nahe, Intimitat und Zartlichkeit,
ist fir Menschen von zentraler Bedeutung. Petzold (2014)
bezeichnet Sexualitat als Grundbedirfnis, das je nach
Lebensphase oder Lebensmodell mehr oder weniger Raum
einnimmt. Der Stellenwert von Sexualitat wird von Seiten
der Pflegewissenschaft ebenfalls von der North Ameri-
can Diagnosis Association gewdrdigt: Sie fuhrt Sexualitat
in einer eigenen Domane auf, auf gleicher Ebene wie zum
Beispiel Erndhrung (NANDA International, 2016).

Sexualitat in einem breiter gefassten Verstandnis, das
Uber den rein funktionalen Geschlechtsakt hinausgeht, ist
Quelle von Sinnlichkeit, Lust, Erregung und Genuss. Sie ver-
ursacht Konflikte, Enttauschungen, Trauer und Schmerz.
Sexualitat bringt uns in direkten Kontakt mit Lebendigkeit
und Identitat und ist ein zentraler Ausdruck des Mensch-
seins (Clement, 2016). Sie ist ein Zusammenspiel von
Funktionalitat, Wahrnehmung, Emotion und Beziehung
(Chatton, Desjardins, Desjardins und Tremblay, 2005) oder,
wie es Rellini, McCall, Randall und Meston (2005) formulie-
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ren: Der Sexualitat liegt eine Verbindung zwischen Genita-
litat (physiologischer Ablauf) und Emotionalitat zugrunde.
Sexualitat bestehtin der Beziehung mit einem Gegendtber,
kann aber auch davon unabhangig gesehen werden, da
Sexualitat auch mit Selbstwert, geschlechtlicher Identitat,
Attraktivitat, Liebe und Fruchtbarkeit zusammenhangt
(Zeyen Kach und Biedermann, 2008).

Wie das ganze Dasein als Mensch unterliegt auch die Sexu-
alitdtpermanentenVeranderungen,undsieistin Anpassungs-
und Entwicklungsprozesse eingebunden (Noack, 2010; Price,
1999). Die Sexualwissenschaftlerin Leonore Tiefer driickt
es so aus: «Sex is a never ending game» (Tiefer, 1994, 36).
In unterschiedlichen Lebensphasen zeigen sich veranderte
oder neue Fragen rund um das sexuelle Erleben in Beziehung
mit sich und anderen Menschen. Wichtige Lebensereignisse
wie neue Partnerschaften, Schwangerschaften, Geburten,
Alterungsprozesse oder lebensbedrohliche Krankheiten mit
Medikation oder die Gegenwart des Todes kdnnen neue Ent-
wicklungsschritte und Prozesse einfordern.

Das Verstandnis von Sexualitat als Lebenskraft in fortlau-
fender Entwicklung bietet eine umfassende Sichtweise
und zeigt Parallelen zu holistischen Menschenbildern, die
den Menschen als untrennbare Ganzheit beschreiben und
neben den physischen auch die psychischen, sozialen und
geistig-spirituellen Bereiche des Menschseins betonen.

Sexualitat und Palliative Care — ein Widerspruch?

Stellt man das Konzept der Palliative Care dem Konzept der
Sexualitat gegeniber, fallen Parallelen bezlglich Grund-
werte und Grundhaltungen auf: In beiden Konzepten neh-
men die Lebensqualitat und das Ermoglichen eines erflillten
Daseins einen zentralen Stellenwert ein. Das Zitat «Den Ta-
gen Leben geben, nicht dem Leben Tage» (Cicely Saunders)
gibt dieser Grundhaltung der Palliative Care Ausdruck. Nicht
der Tod steht im Vordergrund der palliativen Begleitung,
sondern vielmehr das Ermoglichen eines bestmoglichen
Lebens mit der Krankheit (palliative ch, n.d.). Ubertragen
auf das Verstandnis von Sexualitat riickt dabei weniger die
sexuelle Funktion oder sinnbildlich der «Kleine Tod», wie
der Orgasmus auch genannt wird, ins Zentrum der Betrach-
tung, als vielmehr die ureigene genussvolle Wahrnehmung
von Sinnesempfindungen im Jetzt.



Mit fortschreitendem Krankheitsverlauf kdnnen sich sinn-
liche Erfahrungen verandern oder neu ausdrilicken —je nach
individueller sexueller Biografie. Denn nicht nur korper-
liche Veranderungsprozesse, gesundheitliche Beeintrachti-
gungen und die aktuelle Partnersituation beeinflussen die
Sexualitat im Krankheitsverlauf. Einfluss haben auch der
bisher gewohnte Lebensstil und die lebensgeschichtliche
Bedeutung der Sexualitat, da sie ein Teil der Personlichkeit
ist. Spielt Sexualitat vor der Krankheit eine wichtige Rolle, ist
die Bedeutung von sinnlichen Erfahrungen auch im Krank-
heitsverlauf in der Regel grosser als bei Menschen, die ihr
vor der Erkrankung nur eine geringe Bedeutung zugemessen
haben (Bucher, Hornung und Buddenberg, 2003). Dennoch:
Der Wunsch nach Geborgenheit, nach wertschatzender
Bertihrung, nach Anerkennung als sexuelles Wesen bleibt
ein Leben lang bestehen, auch wenn tendenziell die dran-
gende sexuelle Lust der Sehnsucht nach Nahe und Zartlich-
keit weicht. So erfahrt zum Beispiel eine Patientin kurz vor
ihrem Tod ein sinnliches und lustvolles Erlebnis beim Essen
ihres kihlen Lieblingsjogurts.

Ein doppeltes gesellschaftliches Tabu

Tagtaglich wird Mannern und Frauen ein dusseres Bild von
Sexualitat vor Augen geflihrt, in dem Vitalitat, Jugend-
lichkeit, Schonheit und korperliche Unversehrtheit, Kraft,
Leidenschaft, Gesundheit, hohe genitale Erregung und
grosse Affektstlirme eine zentrale Rolle spielen. Der sehr
pragende gesellschaftliche Fokus liegt damit auf einem
jungen Konzept von Sexualitat.

In diesem Idealbild von jugendlicher Sexualitat und Leis-
tungsfahigkeit haben Krankheit und damit verbundene
Veranderungsprozesse oftmals keinen Platz. Sexualitat in
Verbindung mit Krankheit wird so zu einem doppelten Tabu
in unserer Gesellschaft, wird verschwiegen oder nicht ernst
genommen. Thematisiert wird lediglich das Nachlassen
von kdrperlichen Sexualfunktionen. Wenn Giberhaupt, dann
wird Sexualitat im Zusammenhang mit Krankheit haufig
aus medizinischer Perspektive betrachtet und mit Schwie-
rigkeiten und Problemen assoziiert. «Es hatte mir gutgetan,
wenn ich jemanden gehabt hatte, der mir zuhort und nicht
irgendein Produkt abgibt (..) Bei der Chemotherapie bekam
ich Salben und es wurde mir erklart, dass ich im Genitalbe-
reich trocken werden wiirde. Aber das war keine so wichtige
Information fur mich, viel wichtiger war mir der zwischen-
menschliche Bereich. Riickblickend hatte es mir gutgetan,
Uber uns als Paar und die Sexualitdt zu reden (..) Es gibt
den Arzt fur die Medizin, den Psychoonkologen und warum
nicht auch die Sexualberatung?», reflektiert eine Frau mit
Mammakarzinom-Rezidiv. Das subjektive sexuelle Erleben
als Mann und Frau in seiner Gesamtheit wird in der Beglei-
tung kaum thematisiert. Als lustvolle Individuen auf der Su-
che nach Genuss in Veranderungsprozessen werden Man-

ner und Frauen in unterschiedlichen Gesundheitsstadien
dabei eher selten anerkannt und wahrgenommen; es fehlt
ein Bewusstsein fir Sinnlichkeit im Krankheitsverlauf. Dies
aussert sich auch dadurch, dass auf Sexualitat spezialisierte
Fachpersonen kaum Teil des interprofessionellen Palliativ-
teams sind.

Dariiber reden

Sowohl der Tod als auch die Sexualitat sind, wie oben er-
wahnt, nach wie vor gesellschaftliche Tabuthemen. Riicken
diese Themen und damit verbundene Fragestellungen in
den Vordergrund, suchen Betroffene selten und von sich
aus Unterstutzung. In der Regel warten sie darauf, von Ge-
sundheitsfachpersonen angesprochen zu werden (Ekwall,
Ternestedt und Sorbe, 2003; Stead, 2003). Zudem wiinschen
sich viele Betroffene Informationen und Beratung gerade
auch bezlglich ihrer Sexualitat (Rasmusson und Thomé,
2008). Entsprechend stellt Sexualitdt auch in der Palliative
Care ein zentrales Thema dar.

Viele Gesundheitsfachpersonen sind sich bewusst, dass es
Teil ihrer Aufgabe ware, das Thema Sexualitat anzusprechen.
Viele flhlen sich aber nicht sicher genug ein Gesprach zu er-
offnen, wie beispielsweise Befragungen von Pflegefachper-
sonen zeigen (Lavin und Hyde, 2006; Collier et al., 2016).

Zur Unterstitzung in der Kommunikation mit Betroffenen
konnen Modelle wie PLISSIT (Annon, 1976) oder BETTER
(Mick, Hughes und Cohen, 2004) beigezogen werden, wel-
che insbesondere auf die Wichtigkeit der Gesprachseroff-
nung (offenes Ansprechen der Thematik, um Gesprachser-
laubnis bitten) sowie die individuelle Patientenedukation
(Information, Schulung, Beratung) hinweisen.

Ein Gesprach Uber Sexualitat zu fuhren, fordert von Seiten
der Gesundheitsfachpersonen nicht einzig fachliches
Wissen. Die sprachliche Sicherheit, Rollenklarheit und die
Auseinandersetzung mit der eigenen sexuellen Entwick-
lungsgeschichte sind zentral. Sie lassen im Kontakt mit
den Betroffenen und deren Partnerinnen und Partnern
eine bessere Abgrenzung und Unterscheidung zur eigenen
Person zu.

Im Rahmen der interprofessionellen Praxis sind Weiterbil-
dungsangebote eine zielfiihrende Moglichkeit, sich sexolo-
gisches Basiswissen anzueignen, Handlungssicherheit zu ge-
winnen und die Gesprachsfiihrungskompetenz zu erweitern.

Zeitgemasse interprofessionelle Praxis bedeutet, sowohl
die Krankheit als auch die veranderte Sexualitat und deren
Auswirkungen auf die Patientin /den Patienten im Fokus zu
haben. Dabei steht auch der Partner/die Partnerin als be-
troffenes Gegentber im Blickfeld.
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BETTER-Modell (Mick et al., 2004)

— Bring up to the topic: Bringen Sie «das Thema auf den Tisch».

— Explain: Erklaren Sie, dass Fragen der Lebensqualitat fir Sie wichtig sind und diese die Sexualitat mit einbezieht.
Auch wenn es Ihnen vielleicht nicht méglich ist, alle Fragen zu beantworten, kdnnen Sie sicher sein, dass Patien-
tinnen /Patienten Uber ihre Sorgen und Befiirchtungen reden konnen.

— Tell: Sagen Sie der Patientin /dem Patienten, dass Sie adaquate Moglichkeiten zur Unterstitzung finden werden

(z.B. Unterstitzung durch weitere Fachpersonen).

— Timing: Es kann sein, dass gerade nicht der richtige Zeitpunkt ist, um Uber Sexualitat zu reden, aber weisen Sie
darauf hin, dass jederzeit Fragen zum Thema gestellt werden konnen.

— Educate: Informieren und beraten Sie patientenzentriert tiber Veranderungen in der Sexualitat. Informationen zu
Pflegeprodukten, Flyer /Adressen von Sexualberatungsangeboten.

— Record: Dokumentieren Sie Problembeschreibungen, Ziele, Massnahmen und Evaluation in der Behandlungsplanung.

Die signalisierte Gesprachsbereitschaft von Seiten der
Betroffenen und der Gesundheitsfachpersonen st
eine Moglichkeit, dem veranderten sexuellen Erleben
Raum zu geben. Fir das Verstandnis von sexuellen
Beeintrachtigungen und dem Wunsch nach sexuellem
Genusserleben im Rahmen einer unheilbaren Krankheit ist
eine integrative Betrachtungsweise mit allen Komponenten
sexueller Gesundheit jedoch unerlasslich (Beier und Loewit,
2004). Ein ganzheitlicher Blick und ein korperorientierter
Ansatz, der das sinnliche Erleben im Hier und Jetzt
unterstitzt, kdnnen Betroffenen Anpassungsprozesse in
der Sexualitat erleichtern. Sexualitdt im Zusammenhang
mit Krankheit steht dann in Verbindung mit lebenslangen
Lernprozessen.

Neue Erfahrungsraume (fiir Sexualitat) 6ffnen

Gemass der These von Akashe-Béhme und Bohme (2005)
und in Anlehnung an das salutogenetische Verstandnis
sind eine Krankheit und die damit verbundenen (sexuellen)
Prozesse nicht einfach Geschehnisse, sondern auch mit
Verhaltensweisen verbunden. Eine lebensbedrohliche
Krankheit kann somit als eine Aufgabe begriffen werden,
bei der die Betroffenen ein neues Gleichgewicht, auch in
der Sexualitat, suchen missen. Demzufolge ist Krankheit
kein «Einwand gegen das Leben» sondern vielmehr
eine «Form des Lebens». Unliebsame Veranderungen
konnen auch als Chance verstanden werden, die
neue Perspektiven eroffnen und auch sexuelle
Entwicklungsprozesse anregen kann. Es geht um einen
Zuwachs an Selbsterfahrung, um Selbstwirksamkeit im
Umgang mit verschiedenen Situationen und ein Vertreten
der eigenen Stimmigkeit und sinnlicher Leiblichkeit
(Schnarch, 1991). Wichtig ist, dass die Betroffenen
selbst diese Veranderung ihres Gesundheitszustandes
als Chance sehen. Diese Sichtweise darf ihnen nicht von
den Gesundheitsfachpersonen aufgezwungen werden.
Dabei konnen folgende Fragen helfen, eigene Bedurfnisse
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und Wiinsche in Bezug auf Sexualitat und Leiblichkeit zu
erkennen und ihnen Raum zu geben: «Was will ich noch
erleben angesichts meiner Moglichkeiten und Grenzen?»
oder «Was ist mir so wertvoll, dass ich es unbedingt
bewahren will? Wovon muss ich mich angesichts meiner
Krankheit verabschieden?»

Der Korper und die Sinneswahrnehmungen sind Tore zur
Aussenwelt, aber auch zur eigenen lIdentitat. Durch den
Korper treten Menschen in Kontakt mit einem Gegenlber,
der Umwelt und mit sich selbst. Dank dem Korper sind
sinnliche Erfahrungen moglich, Erlebnisse eines Ichs,das den
Korper «bewohnt», ihn splrt und wahrnimmt. Basierend auf
dem Grundbediirfnis nach Stimmigkeit und Wohlbefinden
hat der Austausch von Zartlichkeit und Korperkontakt auch
ausserhalb des Geschlechtsakts einen positiven Einfluss
auf das allgemeine Korpergefihl und die Bewaltigung
der Krankheit (Grawe, 2004). Die Beziehung zum eigenen
Korper kann — bis zum letzten Atemzug — wertschatzend
und liebevoll gestaltet werden. Neue, erweiterte Formen
von Sexualitdt und Intimitat, z.B. das Erforschen von
erogenen Zonen, anzudenken und auszuprobieren kann zu
einer befriedigenden Sexualitat im weitesten Sinne fiihren,
was gemadss Frisch et al. (2017) das Selbstwertgefiihl hebt,
das Immunsystem stimuliert und stressreduzierend wirken
kann. Dabei geht es selten mehr um sinnliche Reiztber-
flutung oder der Erzeugung von Erregung um jeden Preis,
sondern um das genussvolle Gewahrsein des eigenen
Korpers. Sinnliche und genussvolle Erfahrungen sind nicht
auf die Genitalien beschrankt. «Mein Mann und ich haben
keinen eigentlichen Geschlechtsverkehr mehr. Wir mussten
unsere Sexualitdt neu definieren. Aber wir liegen nackt
nebeneinander, streicheln uns. Oder wir hoéren unsere
Lieblingsmusik und berlhren uns dabei an den Handen.
Dazu habe ich die Kraft. Ich kann die Berlihrungen geniessen
und fihle mich wohl. Das tut mir und auch ihm gut».
Durch das Schaffen von Momenten der Intimitat und des
Genusses mit sich selber und einem Gegenuber wird das
Gefuhl gestarkt: Das bin ich in meinem veranderten Korper,



Selbstreflexion zum Thema Palliative Care und Sexualitat

— Angenommen, Sie selber werden palliativ betreut. Welche im weitesten Sinne sexuellen Bedurfnisse waren

lhnen wichtig?

— Was wiirden Sie sich selber von der Palliative Care im Zusammenhang mit hrer Sexualitat wiinschen?

indem ich zu Hause bin und mich wohlfthlen darf, auch mit
Krankheit. Betroffene erleben so, dass sie selbstbestimmt
auf lustvolle Wahrnehmung und Wohlbefinden Einfluss
nehmen konnen. Der Korper ist dann nicht mehr einzig
Quelle von Beeintrachtigungen und Krankheit. Es ist
ein Streben nach einem bestmoglichen Leben und nach
genussvollen Erfahrungen in eben diesem Korper.

Stellenwert der Sexualitat in der Palliative Care

In jeder Phase der palliativen Begleitung kann Sexualitat
ein wichtiger Teil der Lebensqualitdt sein. Auch Wochen
oder Tage vor dem Tod ist Sexualitat ein flr Betroffene
wichtiger Lebensaspekt (Tylor, 2014). «Es hat mir so
gutgetan, als mein Mann sich im Krankenbett zu mir legte.
Schén war es, dass es fur die Pflegenden vollig ok war und
sie uns eine Zeit lang alleine liessen. Das hat mir selber
Mut gemacht, diesem Bedurfnis nach Nahe und Intimitat
auch im Spital nachzugeben.» Diese Aussage einer Frau
in der Terminalphase zeigt auch, welchen Stellenwert
der sinnliche Kontakt zum Partner oder der Partnerin hat,
gerade auch, wenn Worte fehlen. Das Angebot, auf Wunsch
den Partner/die Partnerin in Gesprache und wenn moglich
in die Pflege miteinzubeziehen, kann den durch Krankheit
oft entstandenen Konfliktzirkel aus Ruckzugs- und Ver-
meidungshaltung durchbrechen helfen (Clement, 2016)
und die Beziehungsqualitat positiv beeinflussen. Qualitativ
hochstehende Palliative Care bertcksichtigt dieses
GrundbedUrfnis nach Nahe, Zartlichkeit, Lust und Intimitat
alleine und als Paar — sie bezieht diesen Lebensaspekt
professionell in den Betreuungsalltag mit ein.

Unter Berlicksichtigung der personellen sowie zeitlichen Res-
sourcen der Gesundheitsfachpersonen kann der Aspekt der
Sexualitat wie folgt in die Palliative Care integriert werden:

— Sexualitat im weitesten Sinne verstehen, erweiterte
sinnlichen Formen anerkennen, berticksichtigen

— Integrieren des Themas «Sexualitat» in Patientenge-
sprache, direktes Ansprechen auf das «sexuelle Erleben»
und betonen, dass damit nicht nur Geschlechtsverkehr
gemeint ist

— Aktive Patientenedukation: Wissen /Kénnen kann grosst-
mogliche Unabhangigkeit und somit Lebensqualitat
bedeuten (Abt-Zegelin, 2017)

— Berlicksichtigung der individuellen sexuellen Biografie
des Patienten: Was bereitet Genuss auf sinnlicher Ebene?
Gewohnheiten, Genusserfahrungen vor der Erkrankung
und heute?

— Sinnlichkeit leben lassen (basale Stimulation, eigene
Bettwasche, Lieblingsnahrung, Korperkontakt, bevor-
zugte Musik, Bilder, Farben, Difte etc)

— Ermunterung zur Berlihrung und Betrachtung des eige-
nen Kdrpers wahrend des Krankheitsverlaufs

— Einbezug des Partners/der Partnerin in die Gesprache
bzw. ev. in die Pflege

— Hinweis auf professionelle Sexualberatungsgesprache
und oder Paarberatung (Adressliste).

Der Mensch ist ein sinnliches Wesen von der Geburt bis
zum Tod und will meist ein Leben lang in seiner sinnlichen
Identitat gesehen, gehort, bertihrt und verstanden werden.

Sexualitat in Verbindung mit Palliative Care zum Thema zu
machen, braucht Mut —den Mut, Sexualitat in Zusammen-
hang mit Genuss, Wahrnehmung und Lebensqualitat zu
stellen und anzuerkennen.

Simone Dudle und Sara Hdusermann
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SEXUALITE ET SOINS PALLIATIFS

Soins palliatifs et sexualité — une contradiction?

(Résumé)

Une maladie incurable et les interventions thérapeutiques
associées ont un impact sur les différentes dimensions de
I'tre humain. Cet événement crucial de la vie expose les
personnes concernées a des changements, a des fardeaux
et a des défis supplémentaires. Enfin, et ce n'est pas le
moins important, cela affecte également l'aspect physique
et la sexualité. En méme temps, la question se pose de sa-
voir si la sexualité compte vraiment dans cette situation de
menace existentielle.

Si I'on compare le concept de soins palliatifs au concept de
sexualité, des paralléles apparaissent en ce qui concerne
les valeurs et les attitudes fondamentales: dans les deux
concepts, la qualité de la vie et le fait de rendre possible
une existence épanouie jouent un réle central. Ce n'est pas
la mort qui est au premier plan, mais plutét le fait de per-
mettre la meilleure vie possible avec la maladie. Appliqué
a la compréhension de la sexualité, I'accent est moins mis
sur la fonction sexuelle ou symboliquement sur la «petite
mort», comme on appelle aussi I'orgasme, que sur la per-
ception tres personnelle et agréable des sensations dans le
présent. Le plaisir et le bien-étre physique ne se limitent pas
aux parties génitales et aux rapports sexuels.

Mais dans l'image idéale de la sexualité et de la perfor-
mance des jeunes, la maladie et les processus de change-
ment associés n'ont souvent pas leur place. La sexualité liée
a la maladie devient ainsi un double tabou dans notre socié-
té, est cachée ou n'est pas prise au sérieux. Sitant est qu'elle
soit considérée, la sexualité associée a la maladie est sou-
vent envisagée d'un point de vue médical et associée a des
difficultés et a des problémes. Si les thémes de la mort et
de la sexualité et les questions connexes sont mis a l'avant-
plan, les personnes concernées cherchent rarement a ob-
tenir par elle-méme un soutien. De nombreux profession-
nels de la santé sont conscients que ce serait une de leur
tache d'aborder le sujet de la sexualité. Mais beaucoup ne
se sentent pas assez en confiance pour ouvrir le dialogue.

Mener un entretien sur la sexualité n'exige pas seulement
des connaissances spécialisées de la part des professionnels
de la santé. La sécurité linguistique, la clarté des roles et la
confrontation avec la propre histoire du développement
sexuel sont essentielles. En contact avec les personnes
concernées et leurs partenaires, elles permettent une meil-

leure démarcation et différenciation par rapport a sa propre
personne. Dans le cadre de la pratique interprofessionnelle,
les offres de formation continue sont une possibilité ciblée
d'acquérir des connaissances de base en sexologie, de ga-
gner en assurance dans 'action et d'accroitre la compétence
a mener des entretiens.

Les soins palliatifs de haute qualité prennent en compte le
besoin fondamental de proximité, de tendresse, de désir
et d'intimité, pour la personne seule ou en couple — ils in-
tégrent cet aspect de la vie de maniére professionnelle dans
les soins quotidiens. En prenant compte des ressources
personnelles et temporelles des professionnels de la santg,
I'aspect de la sexualité peut étre intégré aux soins palliatifs
comme suit:

— Comprendre la sexualité au sens le plus large, reconnaitre
et prendre en compte les formes sensuelles étendues.

— Intégrer le theme de la «sexualité» dans les entretiens
avec les patients, en abordant directement «l'expérience
sexuelle» et en soulignant qu'il ne s'agit pas uniquement
de rapports sexuels.

— Education active du patient: la connaissance /la capacité
peut signifier la plus grande indépendance possible et
donc la qualité de vie.

— Prise en compte de la biographie sexuelle individuelle
du patient: qu'est-ce qui procure du plaisir sur le plan
sensuel? Habitudes, expériences de plaisir avant la
maladie et aujourd'hui?

— Laisser vivre la sensualité (stimulation de base, propre
linge de lit, nourriture préférée, contact corporel,
musique préférée, images, couleurs, parfum, etc.).

— Encouragement a se toucher et a observer son propre
corps pendant I'évolution de la maladie.

— Inclusion du partenaire/de la partenaire dans les
discussions ou éventuellement dans les soins.

— Référence a des entretiens professionnels de conseil
sexuel et /ou de conseil de couple (liste d'adresses).

Faire de la sexualité un sujet li¢ aux soins palliatifs exige du
courage — le courage de mettre la sexualité en relation avec
le plaisir, la perception et la qualité de vie et de la recon-
naftre.

Simone Dudle et Sara Hdusermann
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SESSUALITA E CURE PALLIATIVE

Cure palliative e sessualita — una contraddizione?

(Riassunto)

Una malattia incurabile e gli interventi terapeutici ad essa
connessi hanno ripercussioni su diverse dimensioni dell'es-
sere umano. A causa di questa drastica svolta nella loro vita,
le persone colpite vengono confrontate con cambiamenti,
tensioni e ulteriori sfide. Non da ultimo questo concerne
anche la fisicita e la sessualita. Inoltre si pone la questione
se in questa situazione di minaccia esistenziale la sessualita
abbia ancora effettivamente importanza.

Confrontando il concetto di cure palliative con quello del-
la sessualita, e possibile notare dei parallelismi per quanto
riguarda i valori e gli atteggiamenti di base: in entrambi i
concetti la qualita di vita e la possibilita di vivere in modo
soddisfacente ricoprono un ruolo centrale. Non e la morte
la protagonista dell'accompagnamento palliativo, ma piut-
tosto il permettere di vivere nel miglior modo possibile la
propria esistenza nonostante la malattia. Trasferendo que-
sto concetto alla comprensione della sessualita, non e piu
la funzione sessuale o in senso figurato «la piccola morte»,
come viene anche chiamato 'orgasmo, ad essere di centra-
le importanza, ma piuttosto la propria personale piacevo-
le percezione delle sensazioni nel presente. Il piacere ed il
benessere fisico non sono limitati agli organi genitali ed al
rapporto sessuale.

Nella concezione ideale di sessualita giovanile e di presta-
zione non c'e pero spesso posto per la malattia ed i processi
di cambiamento ad essa connessi. La sessualita collegata
alla malattia diventa cosi un doppio tabu nella nostra so-
cieta, viene sottaciuta o non viene presa sul serio. Semmai
la sessualita viene spesso esaminata da un punto di vista
medico in connessione alla malattia ed associata a diffi-
colta e a problemi. Nel momento in cui la morte e la ses-
sualita, cosi come le questioni ad esse connesse, diventano
importanti, le persone interessate cercano raramente e per
propria iniziativa un aiuto. Diverse persone del settore sa-
nitario sono consce del fatto che sarebbe anche parte del
loro compito affrontare il tema della sessualita. Molti non
si sentono pero sufficientemente sicuri per avviare una di-
scussione in tal senso.

Intavolare una discussione riguardante la sessualita ne-
cessita da parte delle persone del settore sanitario non
solo conoscenze professionali. La sicurezza nel parlare, la
chiarezza dei ruoli ed il confronto con la propria persona-
le storia di sviluppo sessuale sono di centrale importanza.
Permettono di avere una migliore linea di demarcazione nel
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contatto con gli interessati ed i loro partner ed una miglio-
re distinzione rispetto alla propria persona. Nel quadro di
pratici interprofessionali esistono offerte di aggiornamenti
professionali che costituiscono la principale possibilita per
poter apprendere nozioni di base in sessuologia, in questo
modo e anche possibile acquisire sicurezza per agire nel
modo corretto ed ampliare le proprie competenze nella ge-
stione dei colloqui.

Per ottenere cure palliative di elevata qualita & necessario
considerare i bisogni primari secondo vicinanza, tenerezze,
desiderio ed intimita da soli e come coppia — integrando
in modo professionale nell'assistenza quotidiana questi
aspetti della vita. Tenendo conto delle risorse sia individuali
che di tempo del personale sanitario & possibile integrare
I'aspetto della sessualita nel quadro delle cure palliative nel
seguente modo:

— capire la sessualita nel senso ampio del termine, ricono-
scere e rispettare le diverse forme di sensualita

— integrare il tema della «sessualita» nei colloqui con i
pazienti, affrontare in modo diretto le «esperienze ses-
suali» e sottolineare che non si intende solo il rapporto
sessuale

— educare il paziente in modo attivo: sapere /essere in gra-
do puo significare la massima indipendenza possibile e
quindi anche una migliore qualita di vita

— considerare la biografia sessuale individuale del pazien-
te: cosa gli procura piacere sul piano della sensualita?
Quali sono le sue abitudini e le sue esperienze di piacere
prima della malattia ed oggi?

— permettere di vivere la propria sensualita (stimolazione
basale, le proprie lenzuola, il cibo preferito, contatto fisi-
co, musica preferita, immagini, colori, profumi, ecc..)

— incoraggiamento al contatto fisico e all'osservazione del
proprio corpo durante il decorso della malattia

— coinvolgimento del partner ai colloqui e rispettivamente
anche nella cura

— informare della possibilita di avere colloqui di consulenza
sessuale e /o di terapia di coppia (lista di indirizzi)

Per tematizzare la sessualita in relazione alle cure palliative
€ necessario coraggio — il coraggio di associare la sessualita
al piacere, alla percezione e alla qualita di vita e di riconosce-
re questo bisogno.

Simone Dudle e Sara Hdusermann



SEXUALITAT UND PALLIATIVE CARE

«Das Tabu vom Tabu macht's noch eine Runde

schwieriger»

Offen iiber Zartlichkeit und Sexualitdt sprechen, ist nicht immer ganz einfach und wird bei einer Krebserkrankung
nicht einfacher. Durch Medikamente oder eine Operation kann sich der Kérper verandern. Die Krebsliga startete An-
fang Marz 2019 mit einem neuen Angebot fiir Betroffene und Angehdrige.

Stefan Mamié

Per Mail kénnen Krebsbetroffene oder ihre Partnerinnen
und Partner Fragen rund um Zartlichkeit, Intimitat und
Sexualitat stellen. Erika Gardi, Leiterin Betreuung der Krebs-
liga Schweiz, fasst Sinn und Zweck des neuen Angebotes zu-
sammen: «Eine Krebserkrankung hinterlasst bei Betroffenen
und Angehorigen Spuren. Auch die Paarbeziehung bleibt vor
Veranderungen nicht verschont. Viele Paare mochten gerne
mit jemandem Uber diese Veranderungen sprechen oder
suchen Rat. Diese sehr personlichen und intimen Fragen
oder Sorgen in Worte zu fassen, ist nicht einfach. Deshalb
bieten wir neu die Moglichkeit, sich schriftlich und anonym
an uns zu wenden.»

Diese spezifische Beratung fuir Betroffene und deren Ange-
horigen wird von zwei externen Beratern geflihrt: Simone
Dudle aus St. Gallen ist Sexualberaterin mit einem Mas-
ter in Sexologie. Sie ist in einer eigenen Praxis in St. Gallen

tatig und arbeitet in einer onkologischen Praxis in Sargans.
Stefan Mamié ist psychoonkologischer Psychotherapeut
und Sexualtherapeut. Er hat eine eigene Praxis in Schaff-
hausen und eine Anstellung bei der Krebsliga Zirich.

Stefan Mamié, Sex ist tabu. Und selbst wenn wir wissen,
dass es ein Tabuthema ist, bleibt es schwierig dariiber zu
sprechen. Wie kann man dem entgegenwirken?

Stefan Mamié: Das ist ein wichtiger Punkt. Das Tabu be-
trifft ja nicht nur den Patienten oder die Patientin, sondern
auch die Fachleute. Der Patient spricht das Thema Sexua-
litat nicht von sich aus an und wenn der Arzt es nicht tut,
dann bleibt es unausgesprochen. Selbst in der Sexualbera-
tung ist es fur viele Patienten schwierig, Dinge konkret zu
benennen. In solchen Situationen unterstitze ich die Be-
troffenen, indem ich einen vermuteten Sachverhalt in Wor-
te fasse: «<Kann es sein, dass Sie seit der Operation Probleme
mit der Erektion haben?» Somit bin ich Modell und der Pati-
ent kann die Frage mit Ja oder Nein beantworten.

Nehmen wir an, jemand bekommt eine Krebsdiagnose.
Auch iiber Krankheit sprechen viele Menschen nicht ger-
ne. Wie iliberwindet das Angebot der Sexualberatung der
Krebsliga die Hiirden beider Tabus?

Inzwischen hat sich die Psychoonkologie als fester Bestand-
teil einer onkologischen Behandlung etabliert. Die Patienten
werden von den Behandlungsteams auf ihre psychische Be-
lastung angesprochen und bei Bedarf zu psychoonkologischer
Unterstitzung zugewiesen. Das ist ein grosser Fortschritt.

Doch wenn zur Erkrankung noch die Sexualitat obendrauf
kommt, macht's das Tabu vom Tabu noch eine Runde
schwieriger. Wenn die Sexualitat nicht angesprochen wird,
bleibt das Thema ausserhalb des Blickfelds. Dabei ist laut
der psychosozialen Bedarfserhebung der Krebsliga Schweiz*
der Bedarf fur Unterstltzung in Sexualfragen bei einem
Sechstel der onkologischen Patienten vorhanden, er wird
jedoch nicht abgeholt. Die Bereitschaft zur Inanspruchnah-
me eines spezialisierten Angebotes ist laut jlingsten fran-
z6sischen Studien’ erstaunlich hoch, falls das behandelnde
Personal es dem Patienten empfiehlt.

! Navarra S et al.: Psychosoziale Onkologie in der Schweiz. Krebsliga Schweiz 2005.
* Almont T et al.: Sexual quality of life and needs for sexology care of cancer patients admitted for radiotherapy: a 3-month cross-sectional study in a
regional comprehensive reference cancer center.) SexMed 2017; 14: 566—576.
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Die Krebsliga bietet mit der Sexualberatung per E-Mail
ein niederschwelliges Angebot an. Erreicht man damit die
richtigen Leute?

Es ist wichtig, dass man nun erste Erfahrungen mit dieser
Art von Angebot sammelt. In den USA gibt es ganze Pro-
gramme mit Online-Therapien, die relativ erfolgreich sind.

Dieses Format der E-Mail-Beratung erlaubt eine Anony-
mitat, die die Hirde des Tabus herabsetzt. Man kann mit
seinen Fragen anonym bleiben. Es besteht zudem die Hoff-
nung, Manner besser anzusprechen, die ja bekanntlich bei
gesundheitsspezifischen Themen schwieriger zu erreichen
sind als Frauen. Mit dem E-Mail geht man dorthin, wo zu-
mindest ein Teil der Manner in Zusammenhang mit Sexua-
litat anzutreffen ist —namlich im Internet.

Konnen mit einem E-Mail die dringendsten Probleme ei-
nes Patienten beziiglich Krebs und Sexualitdt beantwortet
und geldst werden?

Sexualitat ist ein komplexer menschlicher Lebensbereich,
Fragen dazu lassen sich selten abschliessend in zwei bis drei
Satzen beantworten. Aber es ist die Schwelle, die mit dem
E-Mail-Angebot liberwunden werden kann. Betroffene ma-
chen die Erfahrung, mit ihren Fragen und Sorgen gehort zu
werden. Unsicherheit darf sein und die Probleme werden
anerkannt. Das ist ein wichtiger erster Schritt. Eine Antwort
per E-Mail kann selbstverstandlich nur in einer eher allge-
meinen Form gehalten werden. Uns Beratern fehlen in ei-
nem E-Mail ja oft wichtige Informationen zur besonderen
Situation des Fragestellers. Wer eine konkrete, individuell
abgestimmte Unterstitzung will, findet sie in einem nachs-
ten Schritt bei einer Fachperson.

Nach anstrengender Therapie und vielen Medikamenten
kann sich der Korper verdndern. Nach einer Operation bei
Darmkrebs wird z.B. ein kiinstlicher Darmausgang notig
oder bei einer Anti-Hormontherapie verliert die Frau die
Lust auf Sex. Heisst das auch, man muss eine neue Bezie-
hung zum Korper und zur eigenen Sexualitdt aufbauen?
Das ist in vielen Fallen so. Menschliche Sexualitat ist so per-
sonlich und individuell wie ein Fingerabdruck. Wenn wir Le-
benskrisen, wie eine schwere Erkrankung, durchleben, hat
das meist einen Einfluss auf unser ganzes Sein. Wenn sich
dieses verandert, ergibt sich daraus fast immer auch eine
Veranderung in der Sexualitat. Im Umgang damit sind viele
verunsichert und oft fiihrt diese Verunsicherung zu Vermei-
dungsverhalten.

Wie meinen Sie das — Vermeidungsverhalten?

Es kommt nicht selten vor, dass sich Menschen unter Thera-
pie wegen unangenehmer Nebenwirkungen oder Schmer-
zen soweit wie moglich von ihrem Kérperempfinden disso-
ziieren. Das ist eine sehr dienliche Bewaltigungsstrategie.
Ein Teil der Rehabilitation besteht dann in der Re-Assozia-
tion. Man ist herausgefordert, seinen Korper wieder wahr-
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zunehmen, wieder zu <bewohnen. Dieser Prozess kann mit
dem Durchleben verschiedenster, auch schmerzlicher Ge-
flihle einhergehen. Fir die Patienten wie fir die Partner ist
diese Information von Bedeutung. Wenn zum Beispiel bei
der Patientin durch zartliche Bertihrungen zuerst die Tranen
kommen, kann das Teil der Verarbeitung des Geschehenen
sein und damit einen heilsamen Prozess darstellen. Das Ver-
meidungsverhalten dosiert und steuert diesen Prozess in ei-
ner Intensitat, die fur Patienten und Partner bewaltigbar ist.
Und: Sexualitat ist ja viel mehr als nur Geschlechtsverkehr!
Dazu gehoren kann auch ein Blick, eine Berlihrung, Gesten,
Zartlichkeitsaustausch und Vieles mehr.

Bleiben wir bei der Paarbeziehung. Krebs und ein verdn-
dertes Kérperbewusstsein, kann Angste auslésen, auch in-
nerhalb der Partnerschaft. Haben Sie einen Tipp, wie Paare
mit dieser neuen Situation richtig umgehen kénnen?
Diese Antwort finden Sie in allen Ratgebern und sie wird
Sie wohl auch nicht Uberraschen: Reden, reden, reden. Doch
wir haben es bereits angesprochen: Es ist nicht so einfach,
Uber seine Geflihle und Bedurfnisse in Zusammenhang mit
Sexualitat zu sprechen. Oft ist die sexuelle Verunsicherung
durch die Erkrankungsfolgen grosser, als dass man sie in
Worte fassen konnte. Darum macht es Sinn, sich von einer
gut ausgebildeten Fachperson in diesem Prozess unterstut-
zen zu lassen.

Sie sagen, die Arbeit mit Paaren sei lhnen besonders wich-
tig. Was ist denn der Kitt der Paare. Was hilft, dass eine
Beziehung trotz schwierigen (Krankheits-) Umsténden zu-
sammenhalt?

Zu diesem Thema wurden ja schon verschiedene Untersu-
chungen gemacht. Stark vereinfacht scheint es darauf hin-
aus zu laufen, dass gute Beziehungen durch eine Krankheit
noch besser werden, wahrend Beziehungen, die vor der Er-
krankung bereits stark problembelastet waren, ein hoheres
Risiko haben, auseinander zu brechen. Hier sind es tibrigens
nicht immer die Frauen, die verlassen werden. Ich habe oft
auch Patientinnen gesehen, die sich von ihren Mannern ge-
trennt haben, weil sie sich selbst in ihren Bedurfnissen erns-
ter genommen haben als vor der Erkrankung.

Im Grundsatz hilft es, wenn eine Beziehungskultur besteht,
die jedem erlaubt, so zu sein und zu fiihlen, wie er oder sie
das auch tatsdchlich tut. Es braucht die Fahigkeit, gemein-
sam an einem Strick zu ziehen. Dazu helfen gemeinsame
Werte, gemeinsame Interessen und auch gemeinsame an-
genehme Erfahrungsraume.

Nicht nur Paare, sondern auch Singles nehmen durch eine
Krebsdiagnose Verinderungen am Korper und an der ei-
genen Sexualitdt wahr. Haben Alleinstehende die gleichen
Probleme wie jemand in einer Paarbeziehung?

Nein und Ja. Einerseits gibt es als Single vom Gegenuber
keine Konfrontation durch allfallig vorhandene korperliche



Bedurfnisse. Als Single kann die Sexualitat bei Seite gelas-
sen werden, was einfacher sein kann. Wenn die Betroffe-
nen aber eine neue Beziehung eingehen wollen, kommen
sie selten darum herum, tber allfallig vorhandene Narben
zu sprechen und missen ihre Erkrankung transparent ma-
chen. Oft bestehen Angste, vom Gegenuiber abgelehnt
zu werden. Aus meiner Erfahrung bestatigen sich solche
Angste haufig nicht. Oft stossen Betroffene auf positives
Feedback, weil die personliche Information eine zusatzliche
Nahe und mehr Vertrauen schafft. Nur in seltenen Fallen
sagt das Gegenlber: Das ist eine Nummer zu gross fir mich,
ich mochte keine Beziehung mit einer krebsbetroffenen
Person eingehen.

Wie gewinnen Singles ihr Vertrauen zum Kérper zuriick?

Nicht anders als Menschen, die in Paarbeziehung leben. In-
dem sie sich mit dem veranderten Korper anfreunden. Das
kann heissen, den Prozess der Trauer um den Verlust der
korperlichen Integritat zuzulassen und zu durchleben. Oft
erfordert das eine Hinwendung, ein <Neu-Bewohnen> des
eigenen Korpers. Hilfreich dabei kdnnen Yoga, Tanz oder an-

Sexualberatung der Krebsliga per E-Mail:
s-helpline@krebsliga.ch

Infos zur Sexualberatung der Krebsliga:
www.krebsliga.ch/sexualberatung

dere Ausdrucksformen sein. Denn wenn der eigene Korper
abgelehnt wird, kann einem der Partner oder ein Gegenlber
noch so viele Komplimente machen, diese kommen nicht an.

Das Angebot der Sexualberatung bei der Krebsliga ist ganz
neu. Was wiinschen Sie sich in Bezug auf den Start?

Ich wiinsche mir eine rege Nutzung von Patienten und ihren
Partnerinnen und Partnern. Ich hoffe, die Sexualitat in der
Onkologie wird zu einem selbstverstandlich wahrgenom-
menen Bestandteil, den man in einer umfassenden onko-
logischen Behandlung und Rehabilitation nicht mehr weg-
denken kann. Fir die E-Mailsprechstunde wiinsche ich mir,
dass eine lokale Verbreitung onko-sexologischer Angebote
schweizweit entsteht und entsprechende Fachpersonen in
Zukunft vor allem in den onkologischen, gynakologischen
und urologischen Kliniken vor Ort sind.

Ich bin gespannt, was uns die Zukunft bringen wird!
Vielen Dank fiir das interessante und offene Gesprach!

Text und Interview Joélle Beeler /Krebsliga Schweiz

Stefan Mamié aus Schaffhausen ist psychoonkologischer Psychotherapeut und Sexualtherapeut. Er fiihrt eine eigene
Praxis und ist in einer Anstellung bei der Krebsliga Zirich. Er ist in seiner Arbeit oft mit den Herausforderungen der
veranderten Sexualitat von krebskranken Menschen konfrontiert. Seit Mdrz 2019 beantwortet er zusammen mit Si-
mone Dudle aus St. Gallen bei der Sexualberatung der Krebsliga Fragen rund um Sexualitat, Zartlichkeit und Intimitat.

Ein Fallbeispiel und eine Artikelserie zu Sexualitat und Krebs von Stefan Mamié finden Sie unter: https://www.stefan-

mamie.ch/veroeffentlichungen
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SEXUALITE ET SOINS PALLIATIFS

«Un double tabou qui rend les choses encore plus

difficiles»

Parler ouvertement de tendresse et de sexualité n'est pas toujours facile, et le cancer est loin de simplifier les choses.
Il peut arriver que le corps change a cause des médicaments ou d'une chirurgie. Début mars 2019, la Ligue contre le
cancer a lancé une nouvelle offre pour les personnes touchées et leurs proches.

Les personnes touchées par le cancer ou leur partenaire
peuvent désormais poser des questions sur la tendresse,
l'intimité et la sexualité par courriel. Erika Gardi, respon-
sable Accompagnement a la Ligue suisse contre le cancer,
présente la finalité de ce nouveau service: «Le cancer laisse
des traces chez les personnes touchées et leurs proches.
Souvent, il affecte aussi les relations de couple, qui sont
nombreux a souhaiter parler a quelqu'un de ces change-
ments, ou demander conseil. Or il n'est pas toujours facile
de mettre des mots sur des questions ou inquié¢tudes de
nature personnelle et intime. C'est pourquoi nous offrons
désormais la possibilité de poser des questions par écrit, de
maniere anonyme.»

Cette consultation qui s'adresse spécifiquement aux per-
sonnes touchées et a leurs proches est assurée par deux
conseillers externes: Simone Dudle, de Saint-Gall, est
conseillere sexuelle et titulaire d'une maitrise en sexologie.
Elle travaille dans son cabinet a Saint-Gall et dans un cabi-
net d'oncologie a Sargans. Stefan Mamié est psychothéra-
peute spécialisé en psycho-oncologie et sexologue. Il a son
propre cabinet a Schaffhouse et travaille en paralléle pour
la Ligue zurichoise contre le cancer.

Stefan Mamié, le sexe est un sujet tabou. Méme si nous
le savons, cela reste un sujet difficile a évoquer. Comment
faire changer les choses?

Stefan Mamié: C'est un point important. Le sujet n'est pas
seulement tabou pour les patients, mais aussi pour les pro-
fessionnels. Les patients n'abordent pas la question de la
sexualité de leur plein gré, et si le médecin ne le fait pas, le
sujet reste donc inexprimé.

Méme dans le cadre d'une consultation en matiére de
sexualité, de nombreux patients éprouvent des difficultés
a dire les choses concretement. Dans ces situations, je sou-
tiens les personnes touchées en émettant une hypothese:
«Se pourrait-il que vous ayez des problemes d'érection de-
puis l'opération?» Je prends donc linitiative, et le patient
peut répondre a la question par oui ou par non.

Supposons qu'une personne recoit un diagnostic de cancer.
Souvent, les personnes touchées ne parlent pas volontiers
de leur maladie. Comment le service proposé par la Ligue
contre le cancer parvient-il a surmonter ce double tabou?
La psycho-oncologie est aujourd'hui devenue partie inté-
grante du traitement oncologique. Les équipes de traite-
ment abordent avec les patients la question du stress psy-
chologique et un soutien psycho-oncologique est proposé
si nécessaire. C'est un grand pas en avant.

Mais quand la sexualité s'ajoute a la maladie, on se retrouve
face a un double tabou qui rend les choses encore plus diffi-
ciles. Si la question de la sexualité n'est pas abordée, le sujet
reste enfoui. Selon l'enquéte sur les besoins psychosociaux
menée par la Ligue suisse contre le cancer’, un patient on-
cologique sur six a besoin d'un soutien pour des questions
d'ordre sexuel; un besoin dont personne ne s'enquiert. Se-
lon des études francaises récentes’, la volonté de recourir a
une offre spécialisée est étonnamment élevée des lors que
la recommandation émane de professionnels.

Avec sa consultation en matiére de sexualité par courriel,
la Ligue contre le cancer propose une offre a bas seuil. Ce
service permet-il d'atteindre les bonnes personnes?

Il est important de pouvoir faire des premieres expériences
avec ce type d'offre. Aux Etats-Unis, de nombreux pro-
grammes recourent a des thérapies en ligne, et cela fonc
tionne relativement bien.

Le conseil par courriel garantit I'anonymat, ce qui permet
de surmonter le tabou. l'anonymat des questions est pré-
servé; et nous espérons également parvenir a toucher
plus d'hommes, qui sont plus difficiles a atteindre que les
femmes quand il s'agit de parler de santé. Le courriel est un
canal qui permet d'accéder aux hommes la ol au moins une
partie d'entre eux se retrouvent en matiere de sexualité, a
savoir sur Internet.

Le courriel permet-il de répondre aux problémes les plus
urgents d'un patient concernant le cancer et la sexualité?

! Navarra S et al.: Psychosoziale Onkologie in der Schweiz. Krebsliga Schweiz 2005.
* Almont T et al.: Sexual quality of life and needs for sexology care of cancer patients admitted for radiotherapy: a 3-month cross-sectional study in a
regional comprehensive reference cancer center.) SexMed 2017; 14: 566—576.
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La sexualité est un domaine complexe de la vie humaine,
et il est rare que deux ou trois phrases suffisent a répondre
aux questions sur le sujet. Néanmoins, ce service de courriel
permet de lever un premier obstacle; les personnes tou-
chées voient que leurs questions et leurs inquiétudes sont
prises en compte. Le doute est autorisé et les problémes
sont reconnus. C'est la un premier pas important. Bien sdr,
le contenu d'une réponse par courriel reste tres général.
En effet, en tant que conseillers, il nous manque souvent
des informations importantes sur la situation particuliere
de la personne qui nous a contactés. Les personnes qui re-
cherchent un soutien personnalisé s'adresseront alors a un
professionnel dans un second temps.

Aprés un traitement difficile et de nombreux médica-
ments, il peut arriver que le corps change. Par exemple,
l'opération d'un cancer du célon nécessite la pose d'un
anus artificiel, ou une femme sous hormonothérapie perd
toute libido. Cela signifie-t-il qu'il faut reconstruire sa rela-
tion a son corps et a sa sexualité?

C'est souvent le cas, en effet. La sexualité humaine est
aussi personnelle et individuelle qu'une empreinte digi-
tale. Lorsque nous traversons une crise, comme une ma-
ladie grave, c'est tout notre étre qui change. Un tel boule-
versement conduit presque toujours a des changements
dans la sexualité. Pour beaucoup, ces changements sont
déstabilisants et conduisent a des comportements d'évi-
tement.

Qu'entendez-vous par comportement d'évitement?

Il arrive souvent que les effets secondaires désagréables ou
les douleurs causées par les traitements conduisent les per-
sonnes touchées a se dissocier le plus possible de leur corps.
C'est une stratégie d'adaptation tres utile. Une partie de la
réadaptation consiste alors a reconnecter la personne a son
corps, a lui faire reprendre conscience de son corps, a le lui
faire ‘habiter'. Il s'agit d'un processus tres émotionnel, parfois
douloureux. Pour les patients comme pour leur partenaire,
cette information est importante. Par exemple, le fait que
des caresses déclenchent des larmes chez une patiente peut
étre une maniere de surmonter la situation, et peut donc
contribuer au processus de guérison. Les stratégies d'évite-
ment permettent de doser et guider ce processus avec une
intensité maitrisable pour le patient et ses partenaires. Et
puis, la sexualité va bien au-dela de simples rapports sexuels
| Regards, contacts, gestes, échanges de tendresse et bien
plus encore font également partie de la sexualité.

Restons-en aux relations de couple. Le cancer, associé
a une relation modifiée a son corps, peut déclencher
des peurs, également au sein du couple. Avez-vous des
conseils pour aider les couples a bien gérer cette nouvelle
situation?

La réponse se trouve dans tous les guides, et ne vous sur-
prendra pas: parler, parler, parler. Mais nous l'avons déja dit:

il n'est pas toujours facile de parler ouvertement de ses sen-
timents et besoins en matiére de sexualité. Souvent, les in-
certitudes sexuelles causées par la maladie et ses séquelles
sont trop difficiles a verbaliser. C'est pourquoi il est tres
utile d'étre accompagné par un professionnel formé dans ce
processus.

Vous dites que le travail avec des couples vous tient par-
ticulierement a coeur. Qu'est-ce qui soude les couples?
Qu'est-ce qui contribue a ce qu'une relation tienne malgré
les circonstances (de maladie) difficiles?

Plusieurs études ont déja été conduites a ce sujet. En simpli-
fiant, il semble que les relations solides se renforcent encore
avec la maladie, alors que les relations déja problématiques
avant la maladie encourent un risque plus élevé de se briser.
Ce ne sont pas toujours les femmes qui sont abandonnées.
J'ai souvent vu des patientes qui se sont séparées de leur
mari, parce qu'apres la maladie, elles ont décidé de placer
leurs propres besoins au premier plan.

Sur le fond, le fait qu'une relation permette a chacun de se
montrer tel qu'il est réellement est important. Tout comme
le fait de tirer a la méme corde. Les valeurs, les intéréts et les
expériences agréables en commun sont également précieux.

Les couples ne sont pas les seuls concernés. Des personnes
célibataires vivent également les changements de leur
corps et de leur sexualité. Ont-elles les mémes problémes
que les personnes en couple?

Oui et non. D'un c6té, les célibataires ne sont pas confron-
tés aux besoins physiques de leur partenaire. En tant que
célibataire, il est tout a fait possible de mettre sa sexuali-
té de coté, ce qui peut s'avérer plus facile. Mais lorsqu'une
personne touchée veut entamer une nouvelle relation, elle
devra probablement parler de ses éventuelles cicatrices et
expliquer sa maladie. Cela suscite souvent des craintes de
rejet — le plus souvent infondées d'apres mon expérience.
Les personnes touchées recoivent souvent un retour posi-
tif, ces informations personnelles contribuant a resserrer
les liens et a renforcer la confiance. Dans de rares cas, il
peut arriver qu'une personne dise: «C'est trop pour moi, je
ne veux pas de relation avec une personne touchée par le
cancer.»

Comment les célibataires retrouvent-ils confiance en leur
corps?

Comme les personnes qui vivent en couple: en se familia-
risant avec leur corps remodelé. Cela peut signifier accep-
ter et traverser un processus de deuil apres la perte de son
intégrité physique. Souvent, cela nécessite une ouverture,
une ‘reconquéte’ de son corps. Le yoga, la danse et d'autres
formes d'expression peuvent favoriser ce processus. En ef-
fet, lorsqu'une personne rejette son corps, elle ne parvien-
dra pas a accepter les compliments de son partenaire, si
nombreux soient-ils.
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La consultation de la Ligue contre le cancer en matiére de
sexualité est trés récente. Quels sont vos souhaits pour ces
débuts?

J'espere que les patients et leurs partenaires s'en servi-
ront intensément. J'espére que la sexualité en oncologie
deviendra un élément naturel et incontournable des trai-
tements et de la réadaptation oncologiques. Concernant
la consultation par courriel, jespere qu'elle favorisera la

création d'offres en onco-sexologie dans toute la Suisse et,
qu'a l'avenir, des professionnels seront présents dans les cli-
niques oncologiques, gynécologiques et urologiques.

Je suis curieux de voir ce que I'avenir nous réserve!
Merci beaucoup pour cet entretien captivant et ouvert.

Texte et entretien Joélle Beeler / Ligue suisse contre le cancer

Conseil en matiere de sexualité de la Ligue contre le cancer par courriel:

s-helpline@krebsliga.ch

Informations sur le conseil en matiére de sexualité de la Ligue contre le cancer:

www.krebsliga.ch/sexualberatung

Stefan Mamié est psychothérapeute spécialisé en psycho-oncologie et sexologue a Schaffhouse. Il a son propre ca-
binet et travaille en parallele pour la Ligue zurichoise contre le cancer. Dans son travail, il est souvent confronté aux
défis que représentent les changements dans la sexualité des personnes touchées par le cancer. Depuis mars 2019, il
répond - avec Simone Dudle de St-Gall - aux questions relatives a la sexualité, a la tendresse et a l'intimité posées dans
le cadre de la consultation de la Ligue contre le cancer en matiere de sexualité.

Vous trouverez une étude de cas et une série d'articles sur le theme de la sexualité et du cancer écrits par Stefan
Mamié (en allemand) sous: https://www.stefanmamie.ch/veroeffentlichungen

SESSUALITA E CURE PALLIATIVE

«|l tabu dei tabu rende ancora tutto piu difficile»

Parlare apertamente di tenerezza e di sessualita non & sempre facile e non diventa piu facile se c'é di mezzo il cancro.
Farmaci o interventi chirurgici possono cambiare il corpo. All'inizio di marzo 2019, la Lega contro il cancro ha inaugu-

rato una nuova offerta per i malati e i familiari.

I malati di cancro o i rispettivi partner possono porre do-
mande riguardanti l'affetto, I'intimita e la sessualita. Erika
Gardi, responsabile Assistenza della Lega svizzera contro il
cancro, riassume cosi il senso e lo scopo della nuova propo-
sta: «Una malattia oncologica lascia il segno sulle persone
colpite e sui loro congiunti. Anche la relazione di coppia
non viene risparmiata dai cambiamenti. Molte coppie vor-
rebbero parlare con qualcuno di questi cambiamenti op-
pure chiedere consigli. Ma non ¢ facile riassumere a parole
questioni e timori cosi intimi. Per questo motivo adesso
offriamo la possibilita di rivolgersi a noi in forma scritta
e anonima».

Questa consulenza specifica per le persone ammalate e i
loro familiari viene condotta da due consulenti esterni: Si-
mone Dudle di San Gallo e consulente sessuale con un ma-
ster in sessuologia. Lavora in uno studio privato a San Gallo
e in uno studio oncologico a Sargans. Stefan Mamié & uno
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psicoterapeuta oncologico, specializzato anche in sessuolo-
gia. Ha un proprio studio a Sciaffusa e collabora con la Lega
contro il cancro di Zurigo.

Stefan Mamié, il sesso & tabu. E pur sapendo che & un ar-
gomento tabu, rimane difficile parlarne. Come si puo rime-
diare a questa situazione?

Stefan Mamié: Questo e un punto importante. Il tabu non
riguarda solo i pazienti o le pazienti, ma anche i professio-
nisti del settore. Il paziente non abborda spontaneamente
il tema della sessualita, e se non lo fa neppure il medico, la
questione resta in sospeso. Perfino durante la consulenza
sessuale, per molti pazienti e difficile dire concretamente
come stanno le cose. In situazioni del genere, li sostengo
esprimendo i sospetti con parole appropriate: «E possibile
che dal giorno dell'operazione Lei ha problemi di erezione?».
In questo modo, svolgo un ruolo di modello e il paziente puo
rispondere con un si o con un no.



Supponiamo che a qualcuno sia diagnosticato il cancro.
Molti non parlano volentieri neppure della malattia. In che
modo l'offerta di consulenza sessuale della Lega contro il
cancro supera le barriere di questi due tabu?

Nel frattempo la psico-oncologia si ¢ affermata come parte
integrante del trattamento oncologico. | pazienti vengono in-
terpellati dall'équipe curante riguardo al loro malessere psi-
chico e se necessario viene loro assegnato un sostegno psi-
co-oncologico. Questo rappresenta un grande passo avanti.

Quando, perd, alla malattia si sovrappone anche la sessuali-
ta, allora il tabu dei tabu rende le cose ancora piu difficili. Se
la sessualita non viene abbordata, I'argomento resta fuori
dal campo visivo. Secondo la valutazione delle esigenze psi-
cosociali della Lega svizzera contro il cancro’, il bisogno di
sostegno nelle questioni sessuali riguarda un sesto dei pa-
zienti oncologici, ma non viene raccolto.

Secondo recenti studi francesi’, la disponibilita di ricorrere a
un'offerta specialistica & sorprendentemente alta quando &
il personale curante a raccomandarla ai pazienti.

Con la consulenza sessuale via e-mail, la Lega contro il can-
cro propone un'offerta cosiddetta «a bassa soglia». Vengo-
no raggiunte le persone giuste?

E importante che si accumulino delle prime esperienze con
questo tipo di servizio. Negli USA ci sono interi programmi
di terapie online, che hanno un discreto successo.

Questa forma di consulenza via e-mail consente I'anoni-
mato, riducendo al minimo l'ostacolo del tabu. Si possono
porre domande restando anonimi. Inoltre, c'e la speranza di
coinvolgere maggiormente gli uomini, che su specifici argo-
menti riguardanti la salute sono notoriamente piu difficili
da avvicinare rispetto alle donne. Con I'e-mail si € in un luo-
go dove almeno una parte di uomini si ritrova per cio che
attiene alla sessualita, ossia Internet.

Con un'e-mail si riesce a rispondere e risolvere i problemi
piu pressanti di un paziente riguardanti il cancro e la ses-
sualita?

La sessualita & un ambito complesso dell'esistenza umana,
le cui problematiche raramente si possono risolvere defi-
nitivamente con due o tre frasi. Ma con I'offerta via e-mail
puo essere superato il gradino d'accesso. Le persone colpite
fanno l'esperienza di essere ascoltate con le loro domande
e preoccupazioni. Si pud essere insicuri e i problemi ven-
gono riconosciuti. Questo € un primo passo importante.
Naturalmente, una risposta via e-mail pud essere fornita
unicamente in forma molto generale. Spesso nell'e-mail ai
nostri consulenti mancano informazioni importanti sulla si-

tuazione specifica del richiedente. Chi desidera un sostegno
concreto e personalizzato, lo trova successivamente rivol-
gendosi a uno specialista.

Dopo una terapia intensiva e molti medicinali, il corpo
puo subire dei cambiamenti. Ad esempio, in seguito ad
un'operazione legata al cancro dell'intestino, & necessario
inserire un'uscita intestinale artificiale (stoma) oppure la
donna perde il desiderio sessuale dopo una terapia an-
tiormonale. Cio significa che bisogna costruire un nuovo
rapporto anche con il proprio corpo e con la propria ses-
sualita?

In molti casi & proprio cosi. La sessualita umana e personale
e individuale come un'impronta digitale. Quando viviamo
una crisi esistenziale, come ad esempio una grave malat-
tia, di solito essa ha un impatto su tutto il nostro essere.
Se quest'ultimo cambia, si determina quasi sempre un cam-
biamento anche nella sfera sessuale. Di conseguenza, molti
diventano insicuri e spesso tali insicurezze provocano com-
portamenti di evitamento.

Che cosa intende per comportamenti di evitamento?

Non di rado succede che persone sottoposte a terapia sof-
frano di spiacevoli effetti collaterali o dolori e si dissocino il
piu possibile dalle sensazioni corporali. Si tratta di una stra-
tegia di superamento molto utile. Una parte della riabilita-
zione consiste infatti nella ri-associazione. Si e incoraggiati
a percepire nuovamente il proprio corpo, a «ri-abitarlo».
Questo processo puo essere accompagnato dai sentimenti
piu svariati, anche dolorosi. Sia per i pazienti che per i loro
partner, questa informazione & importante. Se, ad esempio,
la paziente scoppia in lacrime in seguito a tenere carezze,
cio potrebbe far parte dell'elaborazione di cio che € acca-
duto e puo costituire quindi un processo salutare. Il com-
portamento di evitamento dosa e indirizza tale processo,
portandolo a un'intensita che & sopportabile per il pazien-
te e il partner. Inoltre, la sessualita &€ molto piu di un mero
scambio di piacere fisico! Ne possono far parte anche uno
sguardo, una carezza, un gesto, uno scambio di effusioni e
molto altro.

Rimaniamo sul tema della relazione di coppia. Il cancro e
una mutata percezione del proprio corpo possono scate-
nare delle paure, anche all'interno di una coppia. Che cosa
consiglia affinché le coppie possano gestire correttamente
questa nuova situazione?

Trova la risposta in tutti gli opuscoli informativi e non se
ne sorprendera: parlare, parlare, parlare. Ma come abbia-
mo detto: non ¢ cosi facile parlare dei propri sentimenti e
bisogni legati alla sessualita. Spesso l'insicurezza sessuale
causata dalle conseguenze della malattia € maggiore di

! Navarra S et al.: Psychosoziale Onkologie in der Schweiz. Krebsliga Schweiz 2005.
* Almont T et al.: Sexual quality of life and needs for sexology care of cancer patients admitted for radiotherapy: a 3-month cross-sectional study in a
regional comprehensive reference cancer center.J Sex Med 2017; 14: 566—576.
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quanto si possa esprimere a parole. Ecco perché ha senso
farsi assistere in questo processo da uno specialista ben
qualificato.

Lei afferma che lavorare con le coppie & particolarmente
importante. Qual & dunque il collante che tiene insieme la
coppia. Che cosa contribuisce a mantenere salda una rela-
zione nonostante le difficolta (malattia)?

Su questo argomento sono gia stati condotti vari studi.
Semplificando al massimo, parrebbe che le relazioni che
sono gia buone migliorino ancora di pit durante la malat-
tia, mentre le relazioni che erano gia molto problematiche
prima della malattia, corrano un grosso rischio di fallire. Per
inciso, non sono sempre le donne ad essere abbandonate.
Ho visto spesso delle pazienti che si sono separate dal ma-
rito perché si sono occupate piu seriamente dei loro bisogni
rispetto a prima della malattia. Fondamentalmente, aiuta
se nella coppia esiste una cultura della relazione che per-
mette ad ognuno di essere e di sentirsi come si e realmente.
Civuole la capacita da entrambe le parti di tendere verso la
stessa direzione. In questo caso vengono in aiuto i valori e
gliinteressi condivisi ed anche i bei momenti di vita trascor-
si assieme.

Non solo le coppie, ma anche i single diventano consape-
voli del cambiamento del proprio corpo dopo una diagnosi
di cancro. Chi vive da solo ha gli stessi problemi di chi ha
una relazione di coppia?

Sie no.Da un lato, in quanto single non c'¢ il confronto con
l'altro per quanto riguarda eventuali bisogni fisici. Come
single, & piu facile mettere da parte la sessualita. Se pero
le persone ammalate desiderano iniziare una nuova rela-
zione, raramente riescono a parlare delle eventuali cicatri-
ci esistenti e devono rivelare la loro malattia. Spesso c'e la
paura di essere respinti dall'altro. Per esperienza posso dire

Consulenza sessuale della Lega contro il cancro via e-mail:
s-helpline@krebsliga.ch

che di solito questi timori sono infondati. Spesso gli amma-
lati ottengono una reazione positiva, perché le informazioni
personali accrescono ulteriormente la vicinanza e la fiducia.
Solo in rari casi la controparte risponde che la situazione ¢
troppo impegnativa per lei e che non vuole avere una rela-
zione con una persona malata di cancro.

Come fa il single a riacquistare fiducia nel proprio corpo?
Esattamente come le persone che vivono una relazione di
coppia. Ossia facendo amicizia con il proprio corpo cambia-
to. Cio puo consentire di vivere il processo di lutto per la per-
dita dell'integrita fisica. Spesso cio richiede una svolta, una
«nuova abitudine» del proprio corpo. A tal scopo possono
essere molto d'aiuto lo yoga, la danza o altre forme espres-
sive. Infatti, se si rifiuta il proprio corpo, il partner o un‘altra
persona possono fare tutti i complimenti che vogliono, ma
questi non vengono raccolti.

L'offerta di consulenza sessuale della Lega contro il cancro
€ una novita assoluta. Che cosa si augura in occasione del
suo lancio?

Mi auguro che sia utilizzata a fondo dai pazienti e dai loro
compagni e compagne di vita. Spero che la sessualita diven-
ti una parte integrante e valorizzata dell'oncologia, che non
sia mai piu tralasciata nel corso di un trattamento oncolo-
gico e di una riabilitazione completa. Per quanto riguarda il
consulto medico via e-mail, mi auguro che nasca in tutta la
Svizzera un'offerta locale di sessuologia oncologica e che in
futuro siano presenti specialisti del ramo soprattutto nelle
cliniche di oncologia, ginecologia e urologia.

Sono curiosa di vedere che cosa ci riserva il futuro!
Grazie per questo colloquio schietto e interessante!

Testo ed intervista Joélle Beeler /Lega svizzera contro il cancro

Informazioni sulla consulenza sessuale della Lega contro il cancro:

www.krebsliga.ch/sexualberatung

Stefan Mamié, di Sciaffusa, € uno psicoterapeuta specializzato in psico-oncologia e sessuologia. Ha un proprio studio
e collabora con la Lega contro il cancro di Zurigo. Nel suo lavoro, & confrontato spesso con i problemi legati al cambia-
mento della sessualita in persone colpite dal cancro. Da marzo 2019, nell'ambito della consulenza sessuale della Lega
contro il cancro, insieme a Simone Dudle di San Gallo, risponde a domande riguardanti la sessualita, la sfera affettiva

e l'intimita.

Qui trovate un caso emblematico e una serie di articoli in tedesco di Stefan Mamié sul tema cancro e sessualita:

https://www.stefanmamie.ch/veroeffentlichungen
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FORSCHUNG UND BILDUNG

Erste schweizerische Fachtagung fur Geriatrie:
Leben konnen - sterben diirfen

Die erste schweizerische Fachtagung Palliative Geriatrie am 14. Marz stiess auf grosses Interesse. Mit 220 Teilneh-

menden geriet das Kongressforum im Ziircher Stadtspital Waid an seine Grenzen. In zahlreichen Referaten, Work-
shops, in einem Vierergesprach und in Plenumsdiskussionen zeigte sich, wie breit das Thema gefachert ist. Aber auch,

wie viel es noch zu tun gibt.

Jedes Jahr im Herbst |adt die Fachgesellschaft Palliative
Geriatrie (FGPG) zu einer Fachtagung nach Berlin. Dass nun
im Frihjahr eine Veranstaltung in Zurich stattfand, war
nicht als Konkurrenz gedacht. «Eine Reise nach Berlin ist fir
viele Budgets von Schweizer Pflegeinstitutionen nicht denk-
bar», erklarte Roland Kunz, Chefarzt fir Akutgeriatrie und
Zentrum fur Palliative Care am Stadtspital Waid und FGPG-
Vorstandsmitglied, bei der Begrlissung der 220 Teilnehmen-
den. Dass der Anlass ausgebucht sei, zeige, dass das Interes-
se an Palliativer Geriatrie auch in der Schweiz gross sei.

Nach einer kurzen Begriissung durch André Zemp, der den
beiden Stadtspitdalern Waid und Triemli als Spitaldirektor
vorsteht, war es an der Wiener Honorarprofessorin Marina
Kojer, einige Worte an das Publikum zu richten. Die laut
Kunz «Grande Dame der Palliativen Geriatrie» sparte
nicht mit Kritik. Die Devise «warm, satt und sauber», wie
sie noch vor einigen Jahrzehnten gegolten habe, um alte
Menschen zu versorgen, gentige den heutigen Bedurfnis-
sen bei weitem nicht und habe diesen Anforderungen ihrer
Erfahrung nach schon friiher nicht entsprochen. «Die Zahl
der multimorbiden Menschen wird immer grosser, und nur
schon aus eigenem Interesse, weil wir alle sehr alt werden
kénnen, muss es uns wichtig sein, Hochbetagte weder ent-
wirdigend zu behandeln noch uns lber ihre BedUrfnisse
hinwegzusetzen.» Der allgemeine Wohlstand ermdgliche
es, alten Menschen bis zuletzt ein gutes Leben zu ermog-
lichen. «Exit und Dignitas durfen nicht die einzige Moglich-
keit sein, einem entwdrdigenden Leben zu entkommen»,
argumentierte die Ehrenvorsitzende der FGPG. Es brauche
neben den fachlichen Kompetenzen eben auch eine gelin-
gende Kommunikation und ein offenes Herz.

Jeder will alt werden, keiner will alt sein

Sterben wird immer mehr zu einem Phanomen des hohen
Alters. Die moderne Medizin tragt ihr Ubriges dazu bei,
dass die meisten Krankheiten behandelt werden kénnen
und man mit einer Krankheit, die friiher todlich endete, oft
noch lange leben kann. «Das bringt mit sich, dass wir uns
immer weniger mit dem Tod beschaftigen mussen», erklar-
te Roland Kunz in seinem Einflihrungsreferat zu Palliativer
Geriatrie, «xund wir immer mehr versuchen, dem Altwerden

Uber Leistung entgegen zu wirken». Heute sei es ein Be-
durfnis, bis ins hohe Alter fit zu bleiben und entsprechend
Schwache, Alter und Tod davon zu rennen.

Gemass einer in Deutschland durchgefiihrten Studie fih-
len sich gut zwei Drittel der Befragten um durchschnitt-
lich sieben Jahre jlnger, als sie tatsachlich sind. Die Reali-
tat zeigt jedoch ein anderes Bild. Mit zunehmendem Alter
summieren sich die chronischen Gesundheitsprobleme,
je alter, desto grosser die Multimorbiditat. «Und nicht zu-
letzt ist die Demenz ein gewichtiger Begleiter der Hoch-
altrigkeit», betonte Kunz, der auch bei palliative zh+sh im
Vorstand sitzt, und nannte eines der wichtigsten Ziele der
Palliativen Geriatrie: ein gutes Leben trotz chronischer
Krankheiten, dabei jedoch aber das Lebensende nicht aus-
klammern. Palliative Geriatrie sei wie Haute Couture, zog
Roland Kunz den Vergleich. Massgeschneidert sei sie den
Bedlrfnissen angepasst und beinhalte nicht nur organori-
entierte Medizin, sondern eine Behandlung im interdiszip-
linaren Team. Und: Sie setze so friih wie moglich im Krank-
heitsverlauf an. «Die medizinische Behandlung erfolgt
nicht diagnose- sondern problembasiert, denn alte Men-
schen interessiert weniger die Diagnose an sich, sondern
deren Auswirkungen auf ihr Leben.»

Keine Lust auf alte Leute

Die FGPG vereint als deutschsprachige Fachgesellschaft
Personen und Institutionen in Deutschland, Osterreich,
der Schweiz, Luxemburg und lItalien (Stidtirol). Nebst der
Ehrenvorsitzenden Marina Kojer waren auch der Vor-
standsvorsitzende Dirk Mdller aus Berlin und Vorstands-
mitglied Katharina Heimerl aus Wien angereist, um an
der ersten schweizerischen Fachtagung teilzunehmen. Im
Quadrilog mit Roland Kunz diskutierten sie die aktuellen
Problemstellungen der Palliativen Geriatrie aber auch ih-
ren personlichen Antrieb. Marina Kojer erinnerte sich an
den Beginn ihrer beruflichen Karriere, wie enttauscht sie
war, als sie sah, wie die Patienten behandelt und im wahrs-
ten Wortsinn «geflttert» worden seien. Entsetzlich sei das
gewesen. Ahnlich erlebte es Dirk Miiller, als der gelernte
Altenpfleger, der heute einen MAS in Palliative Care hat,
vor 25 Jahren sein erstes Praktikum antrat. «Viele der Mit-
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Die Vorstandsmitglieder der Fachgesellschaft Palliative Geriatrie im Gesprdich: Roland Kunz, Dirk Miiller, Katharina Heimer!

und Marina Kojer (von links).

arbeitenden hatten einfach keine Lust auf diese alten Leu-
te», erzahlte der Leiter Bereich Hospiz und Palliative Geri-
atrie im Berliner Unionhilfswerk /KPG. Katharina Heimerl,
assoziierte Professorin am Institut fiir Pflegewissenschaft
der Universitat Wien, betonte, wie wichtig nebst der per-
sonlichen Haltung eben auch die Rahmenbedingungen
seien. Solche Prozesse bendtigten jedoch auch Zeit.

Auch die Sterbehilfe wurde im Gesprachsverlauf angespro-
chen.In Deutschland werde das Thema tabuisiert, sagte Miil-
ler. Er halte sich mit seiner Institution an den Slogan «Leben
kénnen —sterben diirfen». «Wir miissen den alten Menschen
auch zugestehen, dass sie sterben diirfen.» Doch es sei wich-
tig, dass zuerst die entsprechenden Rahmenbedingungen
dafiir geschaffen wiirden, um die unterschiedlichen Ansatze,
warum der assistierte Suizid beflirwortet werde, zu verein-
heitlichen. Sie habe zweimal erlebt, dass alte Menschen aus
Verzweiflung aus dem Fenster gesprungen seien, erzdhlte
Marina Kojer. «So etwas vergisst man nie wieder, es hinter-
lasst ein Gefuhl des allgemeinen Versagens.» Es sei wichtig,
dass darlber gesprochen werde. lhre Landsfrau Katharina
Heimerl machte das Problem in der schlecht aufgearbeiteten
nationalsozialistischen Vergangenheit Osterreichs fest. Des-
halb sei es so schwierig, iber Sterbehilfe zu sprechen.

Keine Palliative Care ohne Wissenschaft

Nach dem intensiven Gesprach sorgte Richard Mansky,
Arzt, Forscher und Pianist, am Flugel fur eine kurze ge-
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dankliche Erholung, bevor Ralf Jox, Professor fur geria-
trische Palliative Care an der Universitat Lausanne, den
Stellenwert der Palliativen Geriatrie in der Wissenschaft
beleuchtete. Er zitierte eine weitere «Grande Dame» der
Palliative Care. «Without research Palliative Care is going
nowhere» hatte Cicely Saunders als Pionierin der Palliative
Care einst gesagt und die Wichtigkeit der Forschung fir
Palliative Care mit eigenen 220 wissenschaftlichen Publi-
kationen unterstrichen. «Geriatrie und Palliative Care sind
Geschwister, fast schon Zwillinge, die einander brauchen
und erganzen», erklarte Jox und betonte in seinem Refe-
rat, wie wichtig neben der naturwissenschaftlichen auch
die sozial- und geisteswissenschaftliche Forschung sei.
Als nachstes wissenschaftliches Projekt will Jox das Ster-
befasten erforschen. Zudem soll Advance Care Planning
(ACP) besser implementiert werden. Palliative Care und
ACP wiirden verhindern, dass Menschen am Lebensende
unnotigerweise hospitalisiert wirden. In Anlehnung an
Martin Luther King habe er den Traum, dass jeder Mensch
Zugang zu optimaler Palliative Care erhalte und alte Men-
schen ebenso wertgeschatzt wiirden wie junge. «lch wiin-
sche mir, dass wir als Gesellschaft dem Tod nicht mehr
ausweichen.»

Um die Definition von Lebensqualitat im Alter ging es
beim nachsten Referat. Mike Martin, Ordinarius fur Ge-
rontopsychologie und Gerontologie an der Universitat Zu-
rich, zeigte auf, dass der Begriff Gesundheit neu definiert
werden muss. «Ein Hundertjahriger, der an sieben chroni-
schen Krankheiten leidet, aber gleichzeitig einen Halbma-



rathon rennt: Ist er jetzt gesund oder krank?» Friiher seien
bei Studien adltere Menschen nur auf einzelne Aspekte hin
mit einbezogen worden, beispielsweise in Bezug auf Kno-
chendichte. Das verhindere jedoch die Definition eines
ganzheitlichen Gesundheitsbegriffs. Auch die WHO habe
diesbezlglich einen Paradimgenwechsel vollzogen. «Heu-
te wird gemessen, was eine Person noch kann, anstatt
nur darauf zu fokussieren, was nicht mehr funktioniert»,
erklarte Martin. Die Lebensqualitat bestehe aus mehr als
nur einer Sache, ja viel mehr seien es diverse Prozesse, die
sich im Idealfall ausgleichen wirden. Martins Ansatz ist,
funf Bereiche zu definieren, die die Lebensqualitat ausma-
chen und sich zu Uberlegen, wie man die tUbrigen Bereiche
stabilisieren kann, wenn einer davon nachldsst. «Wir su-
chen heute nach Regeln, die uns bei jedem einzelnen sa-
gen, was flr ihn das Beste ist, anstatt uns wie frilher am
Durchschnitt zu orientieren.»

ANZEIGE

Verstérkte Leistungen fiir die Betreuung zu Hause

Bevor es zum Mittagessen und den anschliessenden Work-
shops am Nachmittag ging, Uberbrachte der Ziircher Stadtrat
Andreas Hauri ein Grusswort. Der Vorsteher des Gesundheits-
und Umweltdepartements betonte, dass die Stadt sich in Zu-
kunft noch starker in der Altersmedizin positionieren werde.
«Wir werden immer dlter, entsprechend muss sich die Stadt
Fragen stellen, welche Aufgaben sie fur alte und hochbetagte
Menschen angehen will.» Das Eintrittsalter in die stadtischen
Heime werde immer hoher. «Viele Menschen mochten zu
Hause betreut werden, deshalb mussen wir die Leistungen
insbesondere fir sie verstarken.» Der Gesundheitsvorstand
dankte den Anwesenden flr ihren Einsatz und versicherte,
dass die Stadt nicht nur hinter den beiden Stadtspitdlern ste-
he, sondern auch hinter der Altersmedizin. Es gelte, Transpa-
renz und Kooperationen zu schaffen.

Gabriela Meissner, palliative zh+sh

igé Universitat
/XN Basel

Fakultat fiir
Psychologie

Psychoonkologie an.

ab August 2019.

° krebsliga

Weiterbildungsangebote
in Psychoonkologie

Die Krebsliga Schweiz und die Psychologische Fakultéat der
Universitat Basel bieten einzigartig in der Deutschschweiz
die Studiengange CAS in Grundlagen der Psychoonkolo-
gie, DAS in Psychoonkologischer Beratung und MAS in

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.

Es sind noch wenige Platze fiir den «CAS in Grundlagen
der Psychoonkologie» 2019-2020 offen. Start des CAS

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

Sterben in der Schweiz —

Ein Uberblick zu gegenwirtigen Entwicklungen

Wir alle sterben —aber wie? Wie nie zuvor kdnnen wir heute
das Lebensende planen und mitgestalten. Und doch ster-
ben die meisten Menschen nicht dort, wo sie mochten.
Das Buch «Das Lebensende in der Schweiz» reflektiert das
bestehende Wissen zum Sterben in der Schweiz. Fazit: Pal-
liative Care ist zu starken, aber das Lebensende bleibt nur
begrenzt plan- und kontrollierbar.

Die steigende Lebenserwartung und die Fortschritte der
Medizin verschieben das Sterben ins hohe Alter. Der plotzli-
che Tod ist nicht verschwunden, doch viele Menschen sind
heute mit einer Phase des Lebensendes konfrontiert, die
mit Krankheit und Gebrechlichkeit beginnt und erst Jahre
spater mit dem Tod endet. Das Lebensende stellt den Einzel-
nen vor drangende Fragen: Wie lange und wie will ich noch
leben, wie will ich sterben, welche Entscheidungen sollen
getroffen werden, und, nicht zuletzt, wo will ich sterben?

Zugleich steht das Lebensende im Fokus medizinischer,
pflegerischer, juristischer und soziologischer Uberlegungen
und Praktiken: Wann ist jemand noch urteilsfahig? Welche
Rechte hat der Einzelne? Wer entscheidet Gber den Abbruch
lebenserhaltender Massnahmen? Lassen sich Entscheidun-
gen rechtzeitig planen? Was hiesse dann rechtzeitig?

Bestandsaufnahme aus unterschiedlichen Perspektiven

Zum Abschluss des Nationalen Forschungsprogramms NFP
67 «Lebensende» erscheint im Schwabe-Verlag ein Buch un-
ter dem Titel «Das Lebensende in der Schweiz. Individuelle
und gesellschaftliche Perspektiven». Es gibt eine umfassende
Bestandsaufnahme des Wissens zum hiesigen Sterben mit
Blick auch auf andere Lander. Zum anderen reflektiert es das
Wissen vor dem Hintergrund der entscheidenden Frage, wie
den Menschen ein wiirdevolles Sterben zu erméglichen sei.

Die vier Autorinnen und Autoren schopfen aus einem gros-
sen Erfahrungs- und Wissensfundus: Markus Zimmermann
(Theologe, Universitat Fribourg), Stefan Felder (Okonom,
Uni Basel), Ursula Streckeisen (Soziologin, PH Bern) und
Brigitte Tag (Juristin, Uni Zlirich) waren von 2012 bis 2018
Mitglieder der Leitungsgruppe des NFP 67 «Lebensende».
Die Leitungsgruppe hat vor einem Jahr eine «Synthese» der
Ergebnisse aus den 33 Forschungsprojekten des Programms
publiziert. Das neue Buch geht daruber hinaus, indem es
nicht nur systematisch die Ergebnisse aus dem NFP 67, son-
dern auch die seither erschienene internationale Literatur
beriicksichtigt. Vertieft werden insbesondere Kenntnis-
se Uber Sterbeverlaufe, Lebensende-Entscheidungen, die
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Versorgung am Lebensende, Aspekte der Okonomie, des
Rechts sowie der Sterbeideale.

Vorstellungen vom «guten Sterben»

Geht es um Sterbeideale, stehen sich zwei Vorstellungen
diametral gegenuber: Fir die einen ist das Sterben mit ei-
ner spirituellen Erfahrung verbunden; die Sterbephase wird
als ein Reifungsprozess und Ubergang verstanden, der mit
Kontrollverlust und Schmerzen verbunden sein kann. Fir
andere steht die individuelle Unabhangigkeit im Zentrum:
der Tod soll moglichst komplikationsfrei und zu einem
selbst bestimmten Zeitpunkt eintreten. «Um gesellschaft-
liche Konflikte um die Gestaltung des Lebensendes besser
verstehen und bewaltigen zu kénnen, ist es wichtig, ein Be-
wusstsein flr unterschiedliche Sterbeideale zu entwickeln»,
sagt Markus Zimmermann. «Wir haben es mit einem Plura-
lismus von Vorstellungen und Werten zu tun, der verstand-
lich macht, warum selbst politische Lebensende-Entschei-
dungen nicht selten heftig umstritten sind.»

Grosse Zahlungsbereitschaft der Bevélkerung

Das NFP 67 hat gezeigt, dass die Bereitschaft der Bevolke-
rung gross ist, fir die hohen Kosten am Lebensende auf-
zukommen — in der Westschweiz noch hoher als in der
Deutschschweiz. Dennoch muss die Wirtschaftlichkeit von
Massnahmen offen diskutiert werden. Wie das NFP 67 be-
legte, verursachen altere Sterbende wahrend der letzten
Lebensphase geringere Kosten als jingere. Die Griinde da-
fiir sind nicht klar und mussten vertieft untersucht werden:
Wird bei alteren Sterbenden auf Massnahmen verzichtet?
Oder wird bei jlingeren Menschen am Lebensende zuviel
und zu teuer behandelt?

Orte des Lebens und Sterbens

Vier Flinftel der Menschen in der Schweiz sterben in Spitdlern
und Pflegeheimen; darunter sind deutlich mehr Frauen als
Manner. Ihre Bediirfnisse werden nicht immer berticksichtigt:
Viele Spitaler sind derzeit nicht dafur eingerichtet, Menschen
im Sterben zu begleiten oder angemessen zu versorgen. Zu-
dem verstehen sich Pflegeheime oft als Orte des Lebens.

«Diese Institutionen sollten das Lebensende starker einbe-
ziehen. Es ist nétig, die Grundhaltung dem Sterben gegen-
Uber, aber auch Strukturen und Prozesse anzupassen», sagt



Markus Zimmermann. «Der Tod zu Hause, den viele Ster-
bende sich wiinschen, ist nicht immer die bessere Alterna-
tive. Oft fihrt er zu einer Uberforderung der Angehérigen.»
Der Wunsch, zu Hause zu sterben, drlicke die Sehnsucht
nach einem Ort der Vertrautheit und Geborgenheit aus.
Diese wird nicht erfillt, wenn das Wohnzimmer zu einem
Sterbezimmer umgebaut werde, in welchem medizinische
Apparate stehen und Betreuende ein- und ausgehen.

Forderung von Palliative Care

Das rechtzeitige und offene Gesprach der betreuenden
Fachleute mit den Sterbenden und ihren Angehorigen ist
wiinschenswert, findet jedoch nicht immer statt. Palliative
Care hat das grosse Potenzial, die Situation zu verbessern: In
diesem umfassenden Verstandnis von Begleitung und Ver-
sorgung steht die Linderung von Leiden, die Unterstiitzung
der bestmoglichen Lebensqualitat, die Berlicksichtigung
sozialer und spiritueller Bedurfnisse, der Einbezug der An-
gehorigen sowie eine gute Vernetzung bestehender Dienste
im Zentrum. «Eine Voraussetzung dafir ist allerdings, dass
die im klinischen Alltag praktizierte Einteilung in kurative
und palliative Patientinnen und Patienten aufgegeben wird:
Rechtzeitig einsetzende Palliative Care sollte zum selbstver-
standlichen Teil der Pflege und Begleitung wahrend des letz-
ten Lebensabschnitts werden», sagt Markus Zimmermann.

Pionierin Ostschweiz

Die Ostschweiz ist in diesem Punkt Pionierin: Hier wurden
bereits Erfahrungen mit der Etablierung einer sogenannten
Community-based Palliative Care gesammelt. Es hat sich
gezeigt, dass der Aufbau einer «Kultur des helfenden Mit-
einanders» in Wohnquartieren geplant und schrittweise
durchgefiihrt werden muss, wenn diese gelingen soll.

Markus Zimmermann betont indes, dass bei aller Umsicht
und Planung des Lebensendes der Sterbeverlauf ungewiss
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bleibe und nicht selten unvorhergesehene Fragen aufwer-
fe. «Der letzte Abschnitt im Leben ldsst sich nur bedingt
planen. Damit missen wir leben.»

Medienmitteilung NFP 67
Markus Zimmermann, Stefan Felder, Ursula Streckeisen, Brigit-

te Tag: Das Lebensende in der Schweiz. Individuelle und gesell-
schaftliche Perspektiven. Schwabe-Verlag, Basel 2019, 228 S.

Prof. Dr. Markus Zimmermann

Universitat Freiburg
Theologische Fakultat

Avenue de |'Europe 20

1700 Freiburg

Tel.: +41 79 684 85 54
markus.zimmermann@unifr.ch
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Mourir en Suisse — Apercu de la situation actuelle

Nous mourons tous — mais de quelle maniére? Plus que ja-
mais auparavant, nous pouvons prévoir et organiser la fin
de vie. Malgré tout, la plupart des gens ne meurent pas la
ou ils le souhaiteraient. Louvrage «La fin de vie en Suisse»
reflete les connaissances actuelles sur la mort en Suisse. Bi-
lan: il faut renforcer les soins palliatifs tout en sachant que
la fin de vie n'est planifiable et contrdlable que dans une
certaine mesure.

Lallongement de I'espérance de vie et les progres de la mé-
decine repoussent la mort vers le grand age. La mort su-
bite n'a pas disparu, mais de nombreuses personnes sont
aujourd'hui confrontées a une phase de fin de vie qui com-
mence par la maladie et la fragilité et se termine seulement
des années plus tard par la mort. La fin de vie oblige tout un
chacun a se poser des questions essentielles: combien d'an-
nées et comment est-ce que je veux encore vivre, comment
est-ce que je veux mourir, quelles décisions doivent étre
prises, et, tout particulierement, ou ai-je envie de mourir?

Parallélement, la fin de vie est au centre des considérations
et des pratiques médicales, thérapeutiques, juridiques et
sociologiques. Jusqu'a quand une personne est-elle encore
capable de discernement? Quels sont ses droits? Qui a le
pouvoir de décider d'interrompre les mesures de maintien
de la vie? Peut-on planifier ces décisions en temps oppor-
tun? Que signifie alors en temps opportun?

Recensement en partant de diverses perspectives

Louvrage intitulé «La fin de vie en Suisse. Perspectives indivi-
duelles et sociales» a paru aux éditions Schwabe a l'occasion
de la cl6ture du PNR 67 «Fin de vie». Il dresse un inventaire
complet des connaissances actuelles concernant la mort en
Suisse et aussi dans la perspective d'autres pays. Il reflete par
ailleurs le savoir acquis sur la question essentielle des moyens
a déployer pour permettre aux gens de mourir dans la dignité.

Au bénéfice d‘une grande expérience et d‘un savoir étendu,
les quatre auteur-e-s, Markus Zimmermann (théologien,
Université de Fribourg), Stefan Felder (économiste, Universi-
té de Béle), Ursula Streckeisen (sociologue, HEP Berne) et Bri-
gitte Tag (juriste, Université de Zurich) ont fait partie du co-
mité de direction du PNR 67 «Fin de vie» entre 2012 et 2018.
Le comité de direction a publié il y a un an une «synthese»
des résultats des 33 projets de recherche du Programme.
Le nouvel ouvrage va plus loin en prenant en considération
systématiquement non seulement les résultats du PNR 67
mais aussi les ouvrages parus a I‘échelle internationale. Il ap-
profondit notamment certaines connaissances telles que le
déroulement des déces, les décisions a prendre en fin de vie,
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les soins prodigués aux personnes en fin de vie, des aspects
économiques, juridiques et des idéaux quant a la mort.

Représentation de la «<bonne mort»

En matiere de mort idéale, deux représentations diamétra-
lement opposées coexistent. Certaines personnes consi-
derent que la mort fait partie d'une expérience spirituelle;
la mort est alors appréhendée comme un processus de
maturation et de passage et peut étre lice a la perte de
contrdle et a des souffrances. Une autre partie des indi-
vidus mettent I'accent sur l'indépendance personnelle: la
mort doit étre la moins compliquée possible et arriver a
un moment qu'ils ont eux-mémes défini. «Afin de mieux
comprendre et maitriser les conflits sociétaux autour de
'aménagement de la fin de vie, il est impératif de prendre
conscience qu'il existe plusieurs manieres de considérer une
mort idéale», explique Markus Zimmermann. «Nous avons
affaire a des représentations et des valeurs hétérogenes, et
c'est pourquoi méme les décisions politiques concernant la
fin de vie suscitent souvent une vive controverse».

La population est disposée a payer

Le PNR 67 a montré que la population est nettement dis-
posée a assumer les frais élevés liés a la fin de vie — et ce
encore plus en Suisse romande qu'en Suisse alémanique.
Toutefois, le rapport colt-efficacité des mesures doit faire
l'objet d'une discussion ouverte. Comme |'a mis en évidence
le PNR 67, les personnes agées mourantes coltent moins
cher que les plus jeunes en fin de vie. Nous ne connaissons
pas réellement les causes de cette situation et il faudrait
approfondir la question: prive-t-on les mourants d'un age
avance des soins? Ou le traitement des personnes en fin de
vie plus jeunes est-il excessif et trop colteux?

Lieux de vie et de mort

Quatre cinquiemes des personnes vivant en Suisse meurent
a I'hopital et en maison de retraite; de plus, les femmes y
sont nettement plus nombreuses que les hommes. Les be-
soins de ces personnes ne sont pas toujours pris en compte:
de nombreux hdpitaux ne sont actuellement pas équipés
pour accompagner des mourants ou s'en occuper de ma-
niere appropriée. En outre, les maisons de retraite se consi-
derent souvent comme des lieux de vie.

«Ces institutions doivent davantage intégrer le contexte
de la fin de vie. Il est nécessaire de moduler l'attitude fon-



damentale a I'égard de la mort, ainsi que les structures et
les processus y afférents», explique Markus Zimmermann.
«Mourir a la maison, ce que souhaitent de nombreuses per-
sonnes, n'est pas toujours la meilleure des alternatives, car
les proches finissent souvent exténués.» Le voeu de mourir
a la maison exprime un désir d'intimité et de sécurité. Mais
ce souhait ne peut étre que décu si le salon se transforme
en mouroir, avec une batterie d'appareils et les allées et ve-
nues du personnel soignant.

Renforcer les soins palliatifs

Les spécialistes des soins devraient mener une discussion
ouverte et au moment propice avec les mourants et leurs
proches, mais cela n'a pas toujours lieu. Les soins palliatifs
ont le potentiel d'améliorer nettement cette situation; ils
allient accompagnement et soins dans leur globalité: at-
ténuation des souffrances, aide au maintien d'une qualité
de vie la meilleure possible, prise en compte des besoins de
nature sociale et spirituelle, intégration des proches ain-
si qu'une bonne articulation entre les services existants.
«Pour cela, il faudrait abandonner la répartition des patients
entre les soins curatifs et palliatifs pratiquée au quotidien:
les soins palliatifs mis en place a temps devraient sponta-
nément faire partie des soins et de l'accompagnement pro-
digués pendant la derniere phase de la vie», affirme Markus
Zimmermann.

ANZEIGE

La Suisse orientale fait figure de pionniére

Sur ce point, la Suisse orientale fait figure de pionniere: I'ex-
périence de la mise en place d'un systeme de soins palliatifs
basé sur la communauteé a déja été recueillie ici. Il est appa-
ru que pour réussir, il faut qu'une «culture d'entraide» soit
progressivement mise en place et réalisée dans les quartiers
résidentiels.

Information aux médias du PNR 67

Markus Zimmermann souligne néanmoins que malgré tous
les soins et toutes les prévisions élaborés, le déroulement de la
fin de vie demeure incertain et ne manque pas de soulever des
questions imprévisibles. «Le dernier chapitre de la vie n'est pla-
nifiable que de maniére partielle. Nous devons accepter ce fait.»

Prof. Dr. Markus Zimmermann

Université de Fribourg

Faculté de théologie

Avenue de I'Europe 20

1700 Fribourg

Tél.: +41 79 684 85 54
markus.zimmermann@unifr.ch
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SPIRITUAL CARE

Interprofessionelle Spiritual Care im Kontext
von Palliative Care — Erlauterungen zu den
neuen Leitlinien von palliative ch

In diesem Beitrag werden die neuen Leitlinien zu Spiritual Care
in Palliative Care' vorgestellt und erlautert. Nach einem kurzen
Blick auf ihren Hintergrund und Kontext skizziere ich Anliegen
und Aufbau dieser Leitlinien und gehe auf die wichtige Frage
ein, wie eine interprofessionelle Spiritual Care gesundheits-
politisch zu begriinden ist. An zwei konkreten Beispielen wird
schliesslich beschrieben, inwiefern die Arbeit an diesen Leit-
linien selbst einen interprofessionellen Lernprozess darstellte.

Hintergrund: Die Bigorio-Empfehlungen von 2008

Spiritual Care gehort zum Grundauftrag von Palliative Care.
Der interprofessionelle Behandlungsansatz, der Palliative
Care insgesamt kennzeichnet, ist auch hier zentral. Doch
wie in allen anderen Feldern, in denen interprofessionell zu-
sammengearbeitet wird, versteht sich Interprofessionalitat
nicht von selbst und will organisiert, eingetibt und reflek-
tiert werden. Die im Jahre 2008 veroffentlichten Biogorio-
Empfehlungen steckten dafur erstmals einen Rahmen ab.
Dazu gehorte auch ein konzeptioneller Klarungsversuch.
Spiritualitdt wird in diesen Empfehlungen als etwas ver-
standen, was alle Dimensionen menschlichen Lebens durch-
dringt: «Sie betrifft die Identitdt des Menschen, seine Wer-
te, alles, was seinem Leben Sinn, Hoffnung, Vertrauen und
Wirde verleiht. Spiritualitat wird erlebt in der Beziehung zu
sich selber, zu anderen und zum Transzendenten (Gott, ho-
here Macht, Geheimnis..).» Neben grundsatzlichen Uberle-
gungen zu spirituellem Wohlbefinden und spiritueller Not
benannten die Bigorio-Empfehlungen auch personliche und
institutionelle Voraussetzungen fir Spiritual Care im Kon-
text der Palliativversorgung. Bedeutsam fir die weitere Ent-
wicklung wurden diese Empfehlungen auch dadurch, dass
ihre Essenz in die 2010 veroffentlichten Nationalen Leitlinien
Palliative Care eingegangen ist, in denen das Bundesamt flr
Gesundheit sich erstmals in seiner Geschichte zur «spirituel-
len Dimension» der Gesundheitsversorgung ausserte.

Aktuelle Herausforderungen

Seit 2008 hat sich die Praxis interprofessioneller Spiritual
Care auf internationaler und nationaler Ebene stark weiter-

entwickelt. Palliative ch antwortete auf diese Entwicklung
unter anderem dadurch, dass 2016 eine Fachgruppe Seel-
sorge und damit verschrankt auch eine interprofessionel-
le Taskforce Spiritual Care ins Leben gerufen wurde. Diese
Struktur entspricht dem Sachverhalt, dass Spiritual Care in
Palliative Care einerseits eine interprofessionelle Aufgabe
und andererseits das Spezialgebiet der Seelsorge darstellt.
Damit wurden die strukturellen Voraussetzungen fur eine
nachhaltige Entwicklung geschaffen. Die inhaltlichen He-
rausforderungen, vor denen eine interprofessionelle Spiri-
tual Care im Kontext der Palliative Care gegenwartig steht,
liegen auf mehreren Ebenen. Erstens stellen sich professi-
onsspezifische Fragen, die mit historisch gewachsenen Be-
rufsidentitaten zu tun haben. Wenn Spiritual Care auch eine
gesundheitsberufliche Aufgabe darstellt, dann stellt dies
die eingespielte Aufteilung zwischen Leib- und Seelsorge in
Frage und verandert die herkommlichen professionellen Rol-
lenprofile. Das fuihrt zweitens auch zu neuen Formen der in-
terprofessionellen Kommunikation und Kooperation, wozu
beispielsweise auch die Dokumentation spiritueller Aspekte
gehort. Damit verbunden sind drittens Fragen konzeptionel-
ler und institutioneller Art. Wie Spiritual Care implementiert
wird, hangt von konzeptionellen Entscheidungen ab. Welche
Formen von Spiritual Care kdnnen und sollen institutionell
gefordert werden? Nicht alle Ansatze durften fir Palliative
Care-Anbieter in der Schweiz bzw. fiir die von ihnen unter-
stltzten Patientinnen und Patienten und Hospiz-Gaste glei-
chermassen passend sein. Doch an welchen Kriterien kon-
nen und sollen sich jene orientieren, die fir die Planung und
Implementierung Verantwortung tragen?

Zu bedenken ist auch, dass die Vorstellungen daruber, was
eine gute interprofessionelle Spiritual Care auszeichnet,
zwischen Fachpersonen und Patienten weit auseinander
gehen konnen. Nach einer in den USA durchgefiihrten Stu-
die lassen sich diese Differenzen auf unterschiedliche Spi-
ritualitatskonzepte zurlckfiihren. Wahrend die befragten
Patientinnen und Patienten, die an Krebs in einem fortge-
schrittenen Stadium litten, zu einer religionsnahen Spiri-
tualitat neigten, waren ihre professionellen Versorger eher
religionsfern, und zwar wiederum in unterschiedliche Rich-
tungen: Die Pflegefachpersonen neigten zu einer transzen-
denzbezogenen Spiritualitat nicht-religioser Art, wahrend

* Simon Peng-Keller, Pascal Mosli, Renata Aebi, Bettina Barz, Daniel Bliche, Barbara Bucher, Monica Fliedner, Urs-Martin Litolf, Maya Zumstein-Shaha,
Spiritual Care in Palliative Care. Leitlinien zur interprofessionellen Praxis, Bern 2018. Online abrufbar unter: https://www.palliative.ch/fileadmin/user
upload/palliative/fachwelt/C_Fachgesellschaft/Fachgruppe_seelsorge/Broschuere_Leitlinien_Spiritual _Care_in_Palliative_Care_de_RZ_low.pdf
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unter den Arztinnen und Arzte eine ethisch-humanistisch
orientierte Spiritualitat vorherrschte (Balboni et al. 2014;
Balboni und Balboni 2019). Entsprechend divergent waren
die Vorstellungen und Einschatzungen bezlglich Spiritual
Care. Dass die personlichen Hintergriinde die professionelle
Praxis beeinflusst, durfte im Bereich Spiritual Care in beson-
derem Masse zutreffen. Ein Qualitdtsmerkmal interprofes-
sioneller Spiritual Care kdnnte es in diesem Zusammenhang
sein, dass die voneinander abweichenden Vorstellungen
und Konzepte wahrgenommen und im Blick auf die Bedurf-
nisse von Patientinnen und Patienten thematisiert werden.

Spiritualitat als Lebensphdnomen

Es gehort zu den Gemeinplatzen gegenwartiger Spiritual-
Care-Diskussionen, dass die Vorstellungen darlber, was «Spi-
ritualitat» genau bedeutet, auseinandergehen. Dabei wer-
den die Differenzen gerne Ubertrieben. Empirische Studien
zeigen, dass sich die Vielfalt auf einige wenige Grundtypen
reduzieren lassen (die sich allerdings durchaus markant von-
einander unterscheiden). Der Vielfalt an Spiritualitaten, die
durch einen ausdriicklichen Gottesbezug bestimmt sind,
stehen nicht weniger vielfaltige Spiritualitaten gegenuber,
die sich selbst als nicht-theistisch beschreiben. Letztere las-
sen sich nochmals in zwei Gruppen unterteilen, je nachdem
ob sie sich ganzlich auf eine «horizontale Transzendenz» be-
schranken oder auch eine «vertikale Transzendenz», einen
Glauben an etwas «Hoheres» beinhalten (Ammerman 2013).

Sucht man nach dem Schnittfeld dieser unterschiedlichen
Spiritualitatskonzeptionen, so ist es neben gewissen ethi-
schen Idealen am ehesten in der Uberzeugung zu finden,
dass Menschen sinnsuchende und sinnerfahrende Lebe-
wesen sind. An den Bruchstellen des Lebens mit letzten
Sinnfragen konfrontiert und Uberraschenden Sinnerfah-
rungen beschenkt zu werden, gehort jedenfalls zu jenen Er-
fahrungen, die Menschen kultur- und bekenntnisiibergrei-
fend machen. Fur Spiritual Care im Kontext von Palliative
Care bedeutsam ist, dass sich die «grossen» Sinnfragen und
Sinnerfahrungen mit den «kleinen» des Alltags verflechten.
Spirituelle Bedirfnisse, Note und Ressourcen sind nicht von
anderen Lebensbereichen isolierbar. Sie weben sich ein in
den Teppich des Lebens und verbinden sich mit Alltagser-
fahrungen aller Art. Anders herum formuliert: Alltagliche
Erfahrung und Kommunikation kann transparent werden
auf existenzielle und spirituelle Tiefendimensionen.

Anliegen und Struktur der neuen Leitlinien

Die interprofessionelle Taskforce Spiritual Care setzte sich
zum Ziel, die von der Bigorio-Gruppe begonnene Arbeit wei-

terzufiihren. Das Ergebnis liegt nun in Form von neuen Leit-
linien zu Spiritual Care in Palliative Care vor. Um die weitere
Entwicklung und Integration von Spiritual Care zu fordern,
beleuchten die Leitlinien das interprofessionelle Aufgaben-
feld von unterschiedlichen Seiten. Ihr Aufbau wird struk-
turiert durch zwei sich Uberschneidende Leitunterschei-
dungen, die im Folgenden naher erldutert werden sollen.
Unterschieden wird einerseits zwischen gemeinsamen und
professionsspezifischen Aufgaben, andererseits zwischen
gesundheitsberuflicher und seelsorglicher Spiritual Care.

Erste Leitunterscheidung: Gemeinsame und professionsspezi-
fische Aufgaben

Wenn Spiritualitat ein Phanomen darstellt, das mit allen Le-
bensdimensionen verwoben ist, betrifft sie die physische Di-
mension nicht weniger als die psychosozialen Aspekte und
damit alle in der Begleitung engagierten Professionen. Spi-
rituelle BedUrfnisse, Note und Ressourcen wahrzunehmen,
gehort zu den gemeinsamen Aufgaben aller Beteiligten.
Die Frage, wie die spirituelle Dimension in das jeweilige Ar-
beitsfeld einbezogen werden kann, stellt sich hingegen jeder
Profession in anderer Weise. Um sie im Rahmen von Pflege-
handlungen zu berticksichtigen, bedarf es anderer Fertigkei-
ten als wenn es darum geht, sie im Rahmen einer Diagnose-
mitteilung oder einer Therapieplanung einzubeziehen.

Gemadss den Nationalen Leitlinien Palliative Care sind die
«Interventionen und der Zugang zu adaquaten Angeboten
im Bereich der spirituellen Begleitung (..) in regelmassigen
Abstanden im interprofessionellen Team zu thematisieren».
Ebenso sei «die Kontinuitat der Begleitung (...) zu gewahrleis-
ten». Dazu braucht es, wie in anderen Versorgungsbereichen,
der Kooperation, Koordination und Abstimmung. Auch hier
gilt: Nur wenn alle Beteiligten ihre Wahrnehmungen mitei-
nander teilen, kann gewahrleistet werden, dass wichtige As-
pekte nicht ubersehen werden. Das bedeutet, dass auch die
spirituelle Dimension innerhalb interprofessioneller Kommu-
nikation und Dokumentation ihren festen Ort braucht.

Zweite Leitunterscheidung: Gesundheitsberufliche und seel-
sorgliche Spiritual Care

Die spirituelle Dimension der Gesundheitsversorgung be-
trifft damit alle an Palliative Care beteiligten Fachperso-
nen — in unterschiedlicher Weise. Spiritual Care kann ein
Teilaspekt oder die Kerndimension der eigenen Berufsrolle
darstellen. Im ersten Fall handelt es sich um all jene Formen
von Spiritual Care, die als Komponente gesundheits- und
sozialberuflicher Aufgaben wahrgenommen werden, im
zweiten Fall um eine seelsorgliche Spiritual Care. Zu deren
Aufgabe gehdrt es auch, die interprofessionelle Zusammen-
arbeit in diesem Bereich zu koordinieren und den Kontakt
zu den Glaubensgemeinschaften und ihren Seelsorgern zu
gewihrleisten.”

? vgl. dazu die von der Fachgruppe Seelsorge erarbeiteten Leitlinien, die als Beilage zu dieser Ausgabe publiziert werden.
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Der  Unterschied  zwischen  gesundheitsberuflicher
und seelsorglicher Spiritual Care liegt nicht allein in
unterschiedlichen  professionellen  Rollenprofilen  und
verschiedenen  fachlichen  Spezialisierungen, sondern
ebenso in der reprasentativen Rolle, die Seelsorgerinnen
und Seelsorger wahrnehmen. Zum einen stehen sie ein fir
die Glaubensgemeinschaft, der sie angehoéren und die sie
beauftragt. In einem sdkular gepragten Gesundheitssystem
reprasentieren sie zum anderen auch das Thema
Spiritualitat und Religion insgesamt. Im besten Fall sind sie
ein Fingerzeig auf die Prasenz des Heiligen. Deshalb wird
von Seelsorgenden auch zu Recht erwartet, dass sie ihre
spirituell-religidse Verortung transparent machen. Wie wir
bei einer medizinischen Konsultation wissen mochten, ob
wir es mit einer Herzchirurgin oder einem Urologen zu tun
haben, weil wir je nach Gegenuiberanderes liber unserzahlen,
ist es flr seelsorgliche Spiritual Care bedeutsam, welchen
Hintergrund die seelsorgliche Begleitperson mitbringt.
Selbst dort, wo dieser Hintergrund unausgesprochen bleibt,
ister in der Vorstellung der Beteiligten wirksam.

Inter- und transreligiose Spiritual Care?

Das bedeutet nicht, dass seelsorgliche Spiritual Care nur
bei geteilten Uberzeugungen moglich ist. In einer Ge-
sellschaft mit einer wachsenden religidsen und welt-
anschaulichen Pluralitat (auch innerhalb von Glaubens-
gemeinschaften!), ist eine solche Passung oft schwer zu
erreichen. Man denke nur an die Situationen, in denen
am Sterbebett die unterschiedlichen Weltanschauungen
und religidsen Bekenntnisse innerhalb einer Familie zu-
sammenkommen oder aufbrechen. Seelsorge kann sich in
solchen Situationen nicht anders als religions- und welt-
anschauungsibergreifend vollziehen. Manchmal kommt
es dabei zu intensiven Lernprozessen. Die Geschichte der
modernen Hospizbewegung beginnt bekanntlich mit
der intensiven Begegnung einer engagierten christlichen
Arztin, Cicely Saunders, mit einem jiidischen Patienten
namens David Tasma. Diese Urszene heutiger Palliative
Care liesse sich durch unzahlige Beispiele seelsorglicher
Spiritual Care erganzen, in denen die religiosen und welt-
anschaulichem Unterschiede nicht ein Hindernis bedeu-
teten, sondern eine Begegnung anderer Art ermoglichen.
Die Erfahrung, dass sich in Todesnahe menschliches Leben
haufig fur Transzendenzdimensionen offnet, trifft auch
in spiritueller und weltanschaulicher Hinsicht zu. Inter-
religiose Begegnungen in Todesnahe dirften in Zukunft
haufiger werden. Die Transparenz bezuglich der eigenen
religios-spirituellen Verortung und der Respekt vor den
Uberzeugungen und Erfahrungen des anderen ist die Vor-
aussetzung dazu. Fir alle beteiligten Professionen gilt: sie
mussen «den Glauben —oder Unglauben —ihrer Patienten
nicht (...) teilen, um fir deren spirituelle Sensibilitat offen
zu sein» (Bigorio 2008:2).
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Gesundheitspolitische Begriindung

Anders als in den meisten Landern der Welt (die USA ein-
geschlossen) gehoren spirituell-religiose Uberzeugungen in
der Schweiz zu jenen Themen, tiber die man eher schweigt
und fir die man wenig Sprache hat, selbst wenn sie einen
intensiver beschaftigen. Die gegenwartige Entwicklung in-
terprofessioneller Spiritual Care rihrt an ein gesellschaftli-
ches Tabu. Doch Tabus sind nicht unverriickbar und Gesell-
schaften sind wandelbar, wie das erfolgreiche Bemiihen
der Palliative Care zeigt, das Sterben zu enttabuisieren und
neu thematisierbar zu machen. Damit sich interprofessio-
nelle Spiritual Care innerhalb hiesiger Palliative Care weiter
verankert, bedarf es eines Bewusstseinswandels und einer
Uberzeugenden gesundheitspolitischen Begriindung.

Die Leitlinien dussern sich auch dazu. Sie unterscheiden zwi-
schen drei Begriindungen, die sich gegenseitig starken. Aus
grundrechtlicher Perspektive geniesst, wer in einer Schweizer
Gesundheitsinstitution stationar versorgt wird, einen beson-
deren Rechtsschutz. Aufgrund des besonderen Abhdngig-
keitsverhaltnisses sind die betreffenden Institutionen und
die in ihr tatigen Fachpersonen dazu verpflichtet, zu gewahr-
leisten, dass das Recht auf Glaubens- und Gewissensfreiheit
gewahrleistet bleibt (Bundesverfassung Art. 15). Das gilt auch
flr Patientinnen und Patienten, die keiner Religionsgemein-
schaft angehdren, und betrifft insbesondere die Ausibung
identitatsbestimmender Formen religids-spiritueller Praxis.

Die zweite Begrindungsperspektive wurde bereits ein-
gangs genannt: Spiritual Care gehort zum Grundauftrag
von Palliative Care. Der Einfluss von religios-spirituellen
Einstellungen auf die Gesundheit und die Lebensqualitat,
auf den Umgang mit Krankheit und auf therapeutische Ent-
scheidungsprozesse ist empirisch gut belegt. Wenn nach
der WHO die spirituelle Dimension deshalb in alle Bereiche
der Gesundheitsversorgung einbezogen werden soll, so gilt
dies am Lebensende in besonderer Weise.

Die grundrechtliche und therapeutische Perspektive wird
durch eine professionsethische erganzt: Um zum Wohl von
Patientinnen und Patienten tatig sein zu kdnnen, bedarf es
einer wertschatzenden, der eigenen Grenzen bewussten
Haltung gegeniber ihren weltanschaulichen und religids-
spirituellen Hintergriinden. Eine solche Wertschatzung ist
etwas anderes als eine kiihle Neutralitat, die dazu neigt,
weltanschaulich-religiose Fragen im Tabubereich zu belas-
sen. Zur Professionsethik gehort auch die kritische Reflexi-
on auf die eigenen Uberzeugungen, die Handlungen leiten
oder sie moglicherweise blockieren. Insofern professionel-
les Handeln und therapeutische Entscheidungen im Bereich
Palliative Care auch von personlichen Einstellungen beein-
flusst werden, ist es fiir die beteiligten Fachpersonen wich-
tig, ihre eigene Haltung zu reflektieren und in einen offenen
interprofessionellen Austausch einzubringen.



Spiritual Care in Palliative Care als interprofessioneller
Lernprozess

Die Arbeit an den Leitlinien machte den Mitgliedern der
Taskforce erfahrbar, was sich immer mehr als ebenso be-
scheidenes wie ambitioniertes Ziel herauskristallisierte:
einen interprofessionellen Lernprozess zu fordern. Ruckbli-
ckend lassen sich mehrere Faktoren benennen, die inner-
halb unserer Gruppe einen solchen Prozess beglinstigten.
Das ausgewogene Verhaltnis zwischen den beteiligten Be-
rufsgruppen, dirfte der wichtigste von allen gewesen sein.
Kaum weniger bedeutsam war die Bereitschaft, sich bei
kontroversen Fragen Zeit zu nehmen, um die unterschiedli-
chen Anliegen, Ausdrucksweisen und Perspektiven genauer
zu artikulieren und besser zu verstehen.

Ich nenne exemplarisch zwei Punkte, an denen ein solcher
Verstandigungsprozess nétig wurde. Der erste betrifft die
Frage nach dem Sinn und den Grenzen standardisierter As-
sessments. Bereits beziliglich der Wahl der Begriffe waren
wir uns wenig einig. Ist es passend, von «spirituellen Assess-
ment» zu sprechen? Wenn Sprache Wirklichkeit formt: Formt
sie sie in diesem Fall in angemessener Weise? Ware das we-
niger gebrauchliche Wort «Erkunden» nicht geeigneter, um
zu signalisieren, dass es um ein diskretes Herantasten geht?
Doch wird es auch so verstanden? Wir einigten uns schliess-
lich darauf, dem Abschnitt den Titel zu geben «Wahrnehmen,
Erkunden und Dokumentieren von spirituellen Aspekten».
Damit wollten wir auch die grundlegende Bedeutung eines
nicht-invasiven Wahrnehmens unterstreichen.

Unterschiedliche Ansichten gab es auch bezlglich der Frage
des Gebets mit Patientinnen und Patienten. Wie bei kaum
einer anderen Frage zeigt sich hier die Bedeutung des ge-
sellschaftlichen und kulturellen Kontexts (vgl. Peng-Keller
2017). Dass in einem kirchlichen Spital eine Ordensfrau, die
in der Pflege tatig ist, mit Sterbenden oder ihren Angehori-
gen betet, dirfte weltweit in vielen Landern nach wie vor
tblich sein, so wie es in der Schweiz bis vor einigen Jahren
Ublich war. Doch wie ist eine solche Praxis zu bewerten,
wenn sie sich in einer sakularen Institution und unter den
Bedingungen weltanschaulicher Pluralitat vollzieht? In An-
lehnung an die 2017 veroffentlichten Empfehlungen zum
Umgang mit Religiositdt und Spiritualitdt in Psychiatrie und
Psychotherapie der DGPPN (Utsch et al. 2017), die «spirituel-
le Interventionen» innerhalb von psychiatrisch-psychothe-
rapeutischen Settings problematisieren, fand sich in einer
friheren Version der Leitlinien dazu der folgende Passus:

«Das Angebot eines Gebets oder eines religiosen Rituals
ist in der Regel den dazu beauftragten Seelsorgenden
vorbehalten, die derselben Religionsgemeinschaft ange-
horen wie der Patient bzw. die Patientin. In den meisten

r/s Gemeinschaften gibt es bzgl. Form und Verantwort-
lichkeit fir rituelle Vollziige klare Regelungen, die res-
pektiert werden sollten. Kommt die Initiative zu einem
gemeinsamen Gebet von den Patienten/Patientinnen
selbst, liegt es in der personlichen Verantwortung der
angefragten Personen, mit dieser Anfrage in verantwor-
tungsvoller Weise umzugehen.»

Auch nach Einfligung des abschwachenden «in der Regel»
konnte sich ein Teil der Taskforce mit dieser Formulierung
nicht anfreunden. Beflirchtet wurde, das Feld interprofessi-
oneller Spiritual Care durch normative Grenzziehungen un-
notig einzuengen. Wir einigten uns schliefRlich darauf, die-
sen Passus durch den doppelten Hinweis zu ersetzen, dass
auf Vorbehalte gegentiber spirituellen Angeboten ebenso
zu achten sei wie auf religionsspezifische Vorgaben bezlig-
lich ritueller Vollzuge.

Ausblick

Die in diesem Beitrag kurz skizzierten Leitlinien sind, wie
bereits die Bigorio-Empfehlungen von 2008, ein Versuch,
ein sich entwickelndes Praxisfeld zu lberblicken und Stan-
dards zur Qualitatssicherung auszuformulieren. Es ist kaum
zu bestreiten: Der interprofessionelle Lernprozess in diesem
Feld hat auf nationaler und lokaler Ebene eben erst begon-
nen. Was flr die Palliative Care in der Schweiz vor zwei
Jahrzehnten galt, trifft heute fir die interprofessionelle
Spiritual Care in diesem Kontext zu: sie steckt noch in der
Pionierphase, in der die empirischen Grundlagen, integrati-
ve Konzepte und Best-practice-Modelle erarbeitet werden
und uberpruft werden mussen. Die Leitlinien sind ein Inst-
rument fir diesen Klarungs- und Reflexionsprozess.

Simon Peng-Keller
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SPIRITUAL CARE

Spiritual Care interprofessionnel dans le contexte
des soins palliatifs — explication des nouvelles
lignes directrices de palliative ch (Résumé)

Spiritual Care percu de facon interprofessionnelle consé-
quente se trouve encore dans une phase pionniére au cours de
laquelle les fondements empiriques, les concepts intégratifs et
les modeles de meilleures pratiques doivent étre développés
et testés. Les lignes directrices du groupe de travail Spiritual
Care de palliative ch* sont un instrument pour ce processus de
clarification et de réflexion. Afin de promouvoir les futurs dé-
veloppement et intégration de Spiritual Care, les lignes direc-
trices mettent en lumiere I'étendue interprofessionnelle des
taches interprofessionnelles sous différents angles. Leur mise
en place est structurée par la distinction entre (a) les taches
communes et spécifiques a la profession et (b) entre le Spiri-
tual Care professionnel sanitaire et pastoral.

(a) Si la spiritualité représente un phénomene qui est mélé
a toutes les dimensions de la vie, elle n'affecte pas moins
la dimension physique que les aspects psychosociaux, et
donc toutes les professions impliquées dans I'accompa-
gnement. Discerner les besoins spirituels, les détresses et
les ressources est I'une des taches communes de toutes les
personnes concernées. La question de savoir comment la
dimension spirituelle peut étre incluse dans le domaine de
travail respectif est posée, en revanche, de maniere diffé-
rente a chaque profession.

(b) Spiritual Care peut étre un aspect partiel ou la dimension
centrale du propre role professionnel. Dans le premier cas,
il s'agit de toutes les formes de Spiritual Care qui sont per-
cues comme des composantes des tdches professionnelles
sanitaires et sociales, dans le second cas, il s'agit de Spiritual
Care pastoral. Leur role consiste également a coordonner la
coopération interprofessionnelle dans ce domaine et a as-
surer le contact avec les communautés religieuses et leurs
assistants spirituels.

Cela ne signifie pas que Spiritual Care pastoral n'est possible
qu'avec des convictions partagées. Dans une société avec
une pluralité religieuse et philosophique croissante (méme
au sein de communautés religieuses!), il est souvent diffi-
cile d'atteindre une telle adaptation. Il suffit de penser aux
situations dans lesquelles les différentes visions du monde
et confessions religieuses se rencontrent ou se fracturent
au sein d'une famille au chevet de la personne mourante.
Dans de telles situations, la pastorale ne peut s'exercer au-
trement que sous un aspect interreligieux et interidéolo-
gique. Parfois, cela conduit a des processus d'apprentissage
intensifs.

Simon Peng-Keller

* Simon Peng-Keller, Pascal Mosli, Renata Aebi, Bettina Barz, Daniel Biiche, Barbara Bucher, Monica Fliedner, Urs-Martin Liitolf, Maya Zumstein-Shaha, Spi-
ritual care en soins palliatifs. Directives pour une pratique interprofessionnelle, Bern 2018, online : https://www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/
palliative/fachwelt/C_Fachgesellschaft/Fachgruppe_seelsorge/Broschuere_Leitlinien_Spiritual_Care_in_Palliative_Care_fr_low.pdf

palliative ch - 2-2019



SPIRITUAL CARE

Spiritual Care interprofessionali nel contesto del-
le cure palliative — note esplicative riguardo alle
nuove linee guida di palliative ch (Riassunto)

Una Spiritual Care rigorosa ed accettata a livello interpro-
fessionale non € ancora una realta affermata, bensi si trova
ad un livello pionieristico in cui bisogna ancora sviluppare
ed esaminare le basi empiriche, i concetti integrativi e i mo-
delli di best practice. Le linee guida della taskforce Spiritual
Care di palliative ch' rappresentano uno strumento per
questo processo di chiarimento e di riflessione. Per promuo-
vere un ulteriore sviluppo ed integrazione di Spiritual Care,
le linee guida illustrano da diversi punti di vista lo spettro
dei compiti interprofessionali. Esse sono state strutturate
distinguendo tra (a) compiti congiunti e specifici per una
determinata professione e (b) Spiritual Care legata alla pro-
fessione sanitaria e quella di assistenza spirituale.

(a) Se la spiritualita rappresenta un fenomeno collegato a
tutte le dimensioni della vita, concerne la dimensione fisica
tanto quanto gli aspetti psicosociali e quindi coinvolge tutte
le professioni impegnate nell'accompagnamento. Riuscire a
capire le necessita spirituali, i bisogni e le risorse diventa
quindi un compito da eseguire in modo congiunto da tut-
ti gli interessati. La questione invece del come integrare la
dimensione spirituale nel proprio campo di lavoro viene af-
frontata in modo diverso da ogni professione.

(b) Spiritual Care puo rappresentare un aspetto parziale
oppure la dimensione centrale del proprio ruolo profes-
sionale. Nel primo caso si tratta di tutte quelle forme di
Spiritual Care che vengono svolte come componenti di
compiti sanitari e di professioni sociali, nel secondo caso
si tratta di Spiritual Care inerente all'assistenza spirituale.
Tra le sue funzioni rientrano quelle di coordinare in que-
sto campo la collaborazione interprofessionale e di ga-
rantire il contatto con le comunita religiose ed i loro padri
spirituali. Questo non significa che una Spiritual Care ine-
rente all'assistenza spirituale sia possibile solo nel caso si
condivida determinate convinzioni. In una societa con un
pluralismo religioso ed ideologico in crescita (anche all'in-
terno di comunita religiose!) & spesso difficile raggiunge-
re un tale accordo. Si pensi ad esempio alle situazioni in
cui all'interno di una famiglia attorno al letto di morte si
riuniscono o si scontrano diverse ideologie e convinzioni
religiose. L'assistenza spirituale in situazioni simili non
puo far altro che procedere in modo trasversale rispetto
alle religioni e alle ideologie. A volte si arriva cosi ad inten-
si processi di apprendimento.

Simon Peng-Keller

* Simon Peng-Keller, Pascal Mosli, Renata Aebi, Bettina Barz, Daniel Biiche, Barbara Bucher, Monica Fliedner, Urs-Martin Liitolf, Maya Zumstein-Shaha,
Spiritual care en soins palliatifs. Directives pour une pratique interprofessionnelle, Bern 2018, online : https://www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/
palliative/fachwelt/C_Fachgesellschaft/Fachgruppe_seelsorge/Broschuere_Leitlinien_Spiritual_Care_in_Palliative_Care_fr_low.pdf
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SPIRITUAL CARE

Leitlinien Seelsorge als spezialisierte Spiritual Care
in Palliative Care — «Die gesamte Klaviatur von

Spiritualitaten spielen»

Es ist die Kernaufgabe der professionellen Seelsorge im
Gesundheitswesen, spirituell-religiose Anliegen und Be-
durfnisse von Patientinnen und Patienten sensibel und im
Respekt vor deren jeweiligen Weltanschauungen und Glau-
bensauffassungen wahrzunehmen und zu begleiten; d.h.
ausgehend von der transparenten personlichen Verortung
in der christlichen Theologie Menschen in der jeweiligen
«Gestimmtheit» ihrer individuellen Spiritualitat auf der Ge-
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samtklaviatur dessen zu begleiten, wie spirituelle Ressour-
cen zum Tragen bzw. zum Klingen kommen konnen.

Auf welchen Grundlagen Fachpersonen der Seelsorge dies
tun, wie ihr konkretes Handeln aussieht und nach wel-
chen moglichen Kriterien dies Uberprifbar ist, entfaltet
sich im Grundlagenpapier «Seelsorge als spezialisierte Spi-
ritual Care in Palliative Care», das die Steuerungsgruppe
der Fachgruppe Seelsorge von palliative ch erarbeitet hat.
Es wurden 13 Leitlinien formuliert, bezogen auf vier zent-
rale Handlungsfelder von Seelsorge in der Palliative Care:
a) Begleitung von Patentinnen und Patienten bzw. ihren
An- und Zugehorigen, b) Interprofessionelle Zusammenar-
beit, c) Mitarbeit im jeweiligen institutionellen Kontext und
d) Qualitatsentwicklung und -sicherung von Spiritual Care
und Seelsorge.

Wir verstehen die Seelsorge-Leitlinien als professionsspe-
zifische Ausgestaltung der Gesundheitsberufen und Seel-
sorge gemeinsamen Aufgabe, fur spirituelle Note, Anliegen
und Bedlrfnisse von Patientinnen und Patienten Sorge zu
tragen. Spezifische Aufgaben von Seelsorge sind darin die
vertiefte spirituelle Kommunikation und das Begleiten von
komplexen spirituellen Noten, Koordination und Moderati-
on bezlglich spiritueller Aspekte sowie die Rolle als «The-
mentragerin» flr Religiositat und Spiritualitat.

Mit den vorliegenden Leitlinien will die Fachgruppe Seel-
sorge dazu beitragen, die spirituelle Dimension im Sinne
konsequenter Palliative Care verstarkt in die Patientenver-
sorgung einzubeziehen und darin die interprofessionelle
Zusammenarbeit unterstitzen.

Renata Aebi und Lisa Palm
Co-Leitung der Fachgruppe Seelsorge von palliative ch

Renata Aebi ist Seelsorgerin am Kantonsspital Graubtinden,
Beauftragte fur Seelsorge in Palliative Care der Evangelisch-
reformierten Kirche des Kantons St. Gallen und Spital-
seelsorgerin am Kantonsspital Graubtinden.

Lisa Palm ist Beauftragte fur Palliative Care in der
Katholischen Kirche Zirich und Spitalseelsorgerin am
Universitatsspital Zurich.



NETZWERK

Wie drei Satze eine Lawine lostreten, die es zu
nutzen gilt — pro-pallium-Griinderin Christiane
von May wird zur «Heldin des Alltags 2018»

gewahit

Die «Heldin des Alltags 2018», einer vom Schweizer Radio und Fernsehen durchgefiihrten Publikumswahl, heisst
Christiane von May. Die Bernerin ist Griinderin und Prasidentin von pro pallium, der Schweizer Palliativstiftung fiir

Kinder und junge Erwachsene. Dass es ein Thema wie die Padiatrische Palliative Care zuoberst aufs Siegertreppchen
schaffe, damit habe sie nicht gerechnet, erzdhlt die 62-Jahrige. Nun will sie die Plattform nutzen, um die Anliegen
betroffener Familien bestméglich in die Offentlichkeit zu tragen und die Wichtigkeit der Freiwilligenarbeit und der
Angehdrigenunterstiitzung in der Palliative Care zu thematisieren.

Die Geschichte zeigt exemplarisch, wie unergriindlich man-
che Sachen im Leben sind. So sehr man seinen Verstand
auch einsetzt —man kann sich nicht erklaren, warum etwas
genau diesen Verlauf genommen hat. «Vor einer gefuhlten
Ewigkeit», erzahlt pro pallium-Grinderin Christiane von
May, «<hat unsere Geschaftsleiterin mal erwahnt, dass Radio
SRF 1 und <Schweiz aktuell> jahrlich zusammen eine Wahl
durchfiihren, mit der vorbildliches freiwilliges Engagement
gewdurdigt wird.» Sie sei doch geradezu pradestiniert, des-
halb werde sie sie anmelden.

Niemand mehr hatte damals etwas von SRF gehdrt, was
auch nicht tragisch war. Es gab fiir die Palliativstiftung fiir-
wahr Wichtigeres zu tun — zumal im Jahr 2012 der Umzug
der Geschaftsstelle in die Raumlichkeiten in Olten anstand.
Und das Tagesgeschaft mit der Entlastung der Familien mit
schwerstkranken Kindern, den Basisschulungen als Vorbe-
reitung fur die Freiwilligen im Einsatz, die Trauerbegleitun-
gen und das Generieren von Spenden flr die Stiftungsar-
beit nicht liegen bleiben konnte.

«Bin mittlerweile sattelfest»

Die Jahre zogen ins Land, die Idee geriet in Vergessenheit,
die «Heldin des Alltags»-Erzahlung mit Christiane von May
als Protagonistin hatte enden konnen. Doch eine weitere
Mitarbeiterin brachte das Ansinnen wieder aufs Tapet und
die Verve auf, die Griinderin erneut anzumelden. Drei Satze
hat sie an die Verantwortlichen der Wahl geschrieben. Und
damit eine Lawine losgetreten.

Bereits als feststand, dass von May zu den flinf Nominier-
ten gehort, hatte sie allerhand zu tun. Sie musste das Vorge-
hen mit SRF besprechen, mit Journalistinnen und Journalis-
ten reden und die Geschaftsleiterin bitten, eine Familie und
Freiwillige zu finden, die bereit sind, bei einem filmischen
Portrat mitzumachen, um aufzuzeigen, wofir sie sich ein-

setzt. «Zum Glick hat mich das Team dabei stark unter-
stitzt», sagt Christiane von May.

Als Radio SRF1 und «Schweiz aktuell» am 20. Februar die
flnf Nominationen bekanntgab und ihr Gesicht etwa auf
der SRF-Website und im «Migros Magazin» erschien, sie ins
Radiostudio von SRF eingeladen wurde, gings dann richtig
los. Mihe hatte sie nicht mit dem Erzahlen ihrer Geschichte
und dem Einbringen der Anliegen der Padiatrischen Pallia-
tive Care (PPC). Sehr oft hatte sie sich mit Bekannten und
Fachpersonen ausgetauscht, ist sie fur Projekte eingestan-
den. «Ich bin mittlerweile sattelfest beim Thema, kann ohne
Punkt und Komma darliber sprechen», sagt die Bernerin.

Und dann das

Mdihe hatte sie eher, sich fotografieren zu lassen. Aber das
hat sie hingenommen, denn die Freude, eine solche Platt-
form zu erhalten, Gberwog natirlich. «Wir haben jahrelang
dartiber gesprochen, wie wir es als vergleichsweise kleine
Organisation ohne viel Geld schaffen, unsere Anliegen an
eine grosse Offentlichkeit heranzutragen. Und dann das.»
Sie habe aber nie damit gerechnet, mit dem ehrenamtlichen
Engagement fiir PPC «Heldin des Alltags» zu werden. «Das
Thema ist fur eine Publikumswabhl ja nur bedingt attraktiv;
mir war ja wichtig, nicht in Sentimentalitat abzudriften.»

Womit Christiane von May ebenfalls nicht gerechnet hatte:
Mit dem Trauerschwall. Der Grund, warum sie ja Uberhaupt
begonnen hatte, sich ehrenamtlich fur PPC einzusetzen,
heisst Andrea. Es war in den 1990er-Jahren, als von May mit
ihrer Familie die Pflegschaft des an Leukamie erkrankten
Madchens Ubernahm, das wenig spater knapp dreijahrig
starb. Haufig flhlte sich die Familie mit ihren Anliegen und
Angsten allein gelassen. Was blieb, sind zahlreiche Erinne-
rungen: Einige wunderbare, aber vor allem viele schwer
auszuhaltende Momente und die Erkenntnis, dass es in der
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Palliativversorgung fiir Kinder noch viel anzupacken gibt.
Psychosoziale Betreuungsangebote fur Betroffene in einer
ahnlichen Situation existierten 1993 in Deutschland, wo
von May mit ihrer Familie wohnte, kaum — inzwischen ist
ebenda die Palliative Care fur Kinder sehr weit fortgeschrit-
ten, anders als in der Schweiz: Es dauerte dann nochmals
mehr als zehn Jahre, bis Christiane von May sich entschied,
dies zu andern und 2005 deshalb die Stiftung pro pallium
grindete und als erstes ein ambulantes Grundangebot mit
der «pro pallium familienbetreuung» initiierte.

Dieser steinige Pfad mit ihrem schwerstkranken, sterbenden
Pflegekind und sicher auch die vielen Rickschlage, die so-
dann in der operativen Arbeit der Stiftung verkraftet werden
mussten, fuhrten bei Christiane von May urpldtzlich zu ei-
nem starken Geflihlsausbruch: «Er war heftig. Und zugleich
ein gutes Lehrstlck fiir mich und die Arbeit der Stiftung. Man
denkt doch immer, 26 Jahre nach dem Tod eines geliebten
Menschen ist das Trauern vorbei. Dem ist jedoch nicht so;
ein Restposten bleibt flir immer im Herzen. Es wachst eben
nicht unbedingt Gras Uber ein trauriges Ereignis», erzahlt
die 62-Jahrige und fahrt fort: «Tiefe Wunden verheilen zwar,
aber auch Narben kdnnen immer wieder mal schmerzen.»

Zwiespiltige Gefiihle
Deshalb sei der Moment am 1. Marz 2019, als SRF-Direktor

Rudolf Matter im Rahmen von «Schweiz aktuell» das Cou-
vert ge6ffnet habe und ihr Name drinstand, sehr zwiespal-

INagSce.
Die pro-pallium-Griinderin Christiane von May wurde zur
«Heldin des Alltags 2018» gewdihlt. (Bild SRF)
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tig fur sie gewesen. «Klar freute ich mich, vor allem fur all
die Menschen, die sich freiwillig fir pro pallium engagieren.
Dieser Preis ist flr sie. Ihnen geblhrt die Anerkennung,
denn sie sind es, die meine Idee weitertragen», erzahlt die
pro pallium-Griinderin. «Zugleich war ich auf der Blihne
aber megatraurig.» Im Nachhinein sehe sie Andrea als eine
Art Botin an, erklart Christiane von May. «Ohne sie hatte ich
all das nicht gemacht. Ware Andrea nicht gestorben, wiir-
den betroffene Familien hier in der Schweiz mit einem ahn-
lichen Schicksal vielleicht immer noch nicht auf ein qualifi-
ziertes, psychosoziales Entlastungsangebot im ambulanten
PPC-Bereich zuriickgreifen kdnnen.»

Das PPC-Angebot von pro pallium wird stetig verbessert
und in weitere Regionen der Schweiz ausgedehnt: Derzeit
bietet pro pallium sein psychosoziales Grundangebot von
St. Gallen bis Bern und im Mittelland und der Nordwest-
schweiz, seit vergangenem Jahr auch in der Zentralschweiz
an; zudem werden je nach Spendeneingangen vorzu wei-
tere Teilregionen erschlossen und aufgebaut. Dafiir ist
die Wahl der Stiftungsprasidentin zur «Heldin des Alltags
2018» natdrlich sehr hilfreich. «Der Tod ist per se stark ta-
buisiert in unserer Gesellschaft. Handelt es sich zudem um
Kinder, dann darf das schon gar nicht sein.» Hier sei die Tro-
phde eine Gelegenheit, um einfach so im Alltag uber das
schwierige Thema zu sprechen.

Auch biete die Auszeichnung eine gewichtige Plattform,
mit der sich die PPC-Anliegen sowohl an eine breite Mas-
se als auch an spezialisierte Kreise in der Politik und der
Gesundheitsbranche  herantragen
lassen. Hunderttausende Zuschauer
haben die Sendung gesehen, hinzu
kommen zahlreiche Berichte in an-
deren Medien oder Gratulationen,
etwa von der Berner Regierung. Die-
se Offentlichkeit und Kontakte gelte
es nun bestmoglich zu nutzen. Oder
um es in den Worten der «Heldin des
Alltags 2018» auszudrlicken: «Wie
schon es doch ware, wenn wir nicht
immer fir alles kampfen miussten»,
malt sich von May aus, «sondern
einfach mal jemand auf uns zukame
und sagte: «Hort zu, wir haben ein
Budget, ihr das Know-how — wollen
wir zusammen ein Pilotprojekt fir Fa-
milien mit schwerstkranken Kindern
lancieren?>.» Es ware ein Verlauf, der
so nicht vorhersehbar ist ... der Chris-
tiane von May jedoch freuen wiirde.

pro pallium, www.pro-pallium.ch



NETZWERK

Wie steht es um die Palliativversorgung

in der Schweiz?

Nach dem Ende der Nationalen Strategie Palliative Care
wurde vom Eidgendssischen Departement des Innern die
Plattform Palliative Care (PPC) ins Leben gerufen. Sie ist das
Forum der nationalen Akteure sowie kantonalen Behorden
im Bereich Palliative Care in der Schweiz. Die PPC ladt zwei-
mal im Jahr zum Austausch ein. Die 5. Forumsveranstal-
tung am 28. Mai in Bern war in erster Linie dem Entwurf
eines Berichts gewidmet, der derzeit vom Bundesamt fir
Gesundheit (BAG) fur den Bundesrat erstellt wird. Dieser
Bericht ist Folge eines Postulats im Standerat, das vor ei-
nem Jahr eingereicht wurde. Darin heisst es: «Der Bundes-
rat wird beauftragt, in Zusammenarbeit mit den Kantonen
sowie den betroffenen Organisationen und Fachpersonen
einen Bericht mit Empfehlungen zu erarbeiten, um die Be-
treuung und Behandlung von Menschen am Lebensende
zu verbessern.

Der Bericht soll:

1. aufzeigen, wie sichergestellt werden kann, dass die allge-
meine und spezialisierte Palliative Care in allen Regionen
der Schweiz langfristig und nachhaltig verankert ist und
allen Menschen zur Verfligung steht und wie sie finan-
ziert werden kann;

2. darstellen, wie die gesundheitliche Vorausplanung (z.B.
Advance Care Planning, Patientenverfiigungen) im Ge-
sundheitswesen besser verankert werden kann;

3. aufzeigen, wie die Sensibilisierung der Bevolkerung und
die Information zum Thema <Lebensende> sichergestellt
werden konnen, um die Selbstbestimmung am Lebens-
ende zu verbessern;

4. darlegen, ob und wo der Bundesrat Regulierungsbedarf
sieht.»

Beim Treffen der PPC ging es nun darum, in einer Art Praxis-
test herauszufinden, ob der vom BAG erarbeitete Berichts-
entwurf den Wahrnehmungen, Erfahrungen und Anliegen
der in der Palliative Care Tatigen entspricht.

Neue Erkenntnisse

Bevor in Workshops Uber einzelne Teile des Berichts dis-
kutiert wurde, standen neue Erkenntnisse zur Palliativ-
versorgung in der Schweiz im Vordergrund. Eveline Degen
Jermann von der Fachhochschule Nordwestschweiz infor-
mierte Uber eine Studie zu den Voraussetzungen fur eine
erfolgreiche Kooperation in der Palliative Care aus Sicht
der Fachpersonen. Diese Studie ist Teil des Nationalen For-
schungsprogramm 74 «Gesundheitsversorgung». An der

Umfrage, die der Untersuchung zugrunde liegt, nahmen
Uber 1100 Fachpersonen teil, von denen 45 % mehr als zehn
Jahre Berufserfahrung in der Palliative Care aufweisen. Die
Ergebnisse: Guidelines und Standards sind weit verbreitet
und kommen in der Regel auch zur Anwendung. Informelle
Netzwerke sind in der Grundversorgung haufiger als offizi-
elle. Hausarzte bewegen sich eher in einem kleinen «Univer-
sum», was Kooperationsbeziehungen betrifft. Bei Pflege-
fachkraften sind sie wesentlich ausgepragter, dies sowohl
in der Grundversorgung als auch in der Spezialisierten Pal-
liative Care. Auffallend war, dass die Befragten Regelwer-
ke als einengend empfanden, dem musse noch intensiver
nachgegangen werden, so Eveline Degen Jermann. Beson-
ders Spitex-Mitarbeitende vermissten einen interprofessio-
nellen Austausch. Zudem seien Instrumente, um Wiinsche
und Bedurfnisse von Palliativpatientinnen und -patienten
abzuklaren, noch wenig verbreitet. Heftige Kritik wurde
des Weiteren an den Finanzierungssystemen (Tarmed und
SwissDRQ) gedussert.

Aus der Untersuchung resultieren folgende Handlungs-
empfehlungen: Versorger sollten besser unterstitzt wer-
den, es gelte, die Teambildung in der Grundversorgung und
an den Schnittstellen zu férdern, die Rolle der Pflegefach-
krafte sowie der Patientinnen und Patienten zu stdrken
und die Moglichkeiten zur interprofessionellen Kooperation
auszuweiten. Schriftlich soll die Studie im November 2019
erscheinen.

Lena Liechti vom Biiro BASS AG in Bern informierte zu
Stand und Umsetzung der Palliative Care in den Kantonen.
Ilhre Erkenntnisse beruhen auf einer Befragung in
Zusammenarbeit mit der Gesundheitsdirektorenkonferenz
(GDK) und palliative ch. Befragt wurden im Herbst 2018 die
Leitungspersonen der kantonalen Gesundheitsdirektionen
sowie die Regionalsektionen von palliative ch. Samtliche
Kantone und fast alle Sektionen haben geantwortet. Es
zeigte sich, dass nur noch der Kanton Appenzell-innerhoden
keine gesetzliche Grundlage fur Palliative Care besitzt,
alle anderen haben explizite oder implizite Grundlagen
(implizite Glarus, Appenzell-Ausserrhoden und Solothurn).
Glarus und Solothurn sind derzeit an der Erarbeitung
expliziter Grundlagen. Die meisten Kantone verfligen Uber
Palliative-Care-Konzepte, nur in Zug, Uri und Graublinden
fehlen solche.

Zur Spezialisierten Palliative Care in Spitalern flhrte Lena
Liechti aus, dass es derzeit 504 Betten in 49 Institutionen
und diese in 17 Kantonen gebe. Allerdings weichen diese
Werte erheblich von einer Studie von Heike Gudat ab.

45



46

Fir die Spezialisierte Langzeitpflege gibt es 133 Betten in
20 Institutionen, das Zlrcher Hospiz «Lighthouse» ist mit
28 Betten die grosste. Mobile Dienste existieren praktisch
in allen Regionen.

Bei der Beurteilung der Angebote zeige sich, dass die Kanto-
ne vor allem Liicken im Langzeit- und ambulanten Bereich
der Spezialisierten Palliative Care sehen. Die Sektionen se-
hen die grossten Defizite hingegen in der Langzeitpflege
(sowohl Allgemeine wie Spezialisierte Palliative Care) und
tendenziell grossere Versorgungsliicken als die Kantone.
Die Qualitat der Angebote wird im spezialisierten Bereich
als hoher als im allgemeinen Bereich eingeschatzt. Beson-
ders gut wird die Spezialisierte Palliative Care in den Spita-
lern beurteilt.

Mehr Brisanz gefordert

Den grossten Unterstutzungsbedarf sehen Kantone und
Sektionen insbesondere im Bereich Finanzierung, dies in
Form konkreter Finanzierungsmodelle, sowie auf dem Ge-
biet der Sensibilisierung von Bevélkerung und Fachperso-
nen. Die Kantone wiinschen ausserdem eine bessere Daten-
grundlage. Die Sektionen dagegen wiirden es begriissen,
wenn nationale Empfehlungen verstarkt einen bindenden
Charakter fur die Kantone hatten. Hindernisse werden v.a.
in Form der Finanzierungsliicken, ungentigender Koordina-

tion und Kooperation zwischen Angeboten und Akteuren
und fehlender Grundlagen zur frithzeitigen Erkennung von
Patientinnen und Patienten in Palliativsituationen wahr-
genommen. Es sei jedoch ebenso festzustellen, dass seit
der letzten Bestandsaufnahme ein Ausbau in allen Versor-
gungsbereichen stattgefunden habe.

Am Nachmittag boten verschiedene Workshops Gele-
genheit, den Mitarbeiterinnen des BAG Korrektur- und Er-
ganzungswinsche fur den Bericht an den Bundesrat mit-
zugeben, wovon die Teilnehmenden ausgiebig Gebrauch
machten. Steffen Eychmiller (Chefarzt Palliative Care Insel-
spital Bern) mahnte an, angesichts der Finanzierungsliicken
und des taglichen Kampfs dem Bericht mehr Brisanz zu
verleihen. Eva Bergstrasser (Chefarztin Padiatrische Pallia-
tive Care Universitats-Kinderspital Zirich) forderte, die spe-
ziellen Anliegen vulnerabler Gruppen besser in den Bericht
einzubringen. Gefragt, was man Bundesrat Berset gerne
mitteilen wirde, hiess es: Er und seine Kollegen sollten hin
und wieder Uber Palliative Care sprechen — und begreifen,
dass Palliative Care Geld sparen hilft. Nicht zuletzt deshalb
sollte der Bericht ganz konkrete Finanzierungsvorschlage
beinhalten.

MehrinformationenzurPPCunterwww.plattform-palliative
care.ch.

Christian Ruch

Lena Liechti informierte zu Stand und Umsetzung der Palliative Care in den Kantonen.
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Comment se portent les soins palliatifs en Suisse?

A l'issue de la Stratégie nationale en matiére de soins pal-
liatifs, le Département fédéral de l'intérieur a créé la plate-
forme soins palliatifs (PSP). Elle constitue le forum des
acteurs nationaux et des autorités cantonales dans le do-
maine des soins palliatifs en Suisse. La PSP organise deux
rencontres par an invitant a I'échange. La 5e édition du fo-
rum, prévue le 28 mai a Berne, était avant tout consacrée
a I'ébauche d'un rapport en cours d'élaboration par I'Office
fédéral de la santé publique (OFSP) a I'attention du Conseil
fédéral. Ce rapport répond a un postulat du Conseil des
Etats déposé il y a un an. Voici le texte: «Le Conseil fédé-
ral est chargé, en collaboration avec les cantons ainsi que
les organisations et spécialistes concernés, de présenter un
rapport assorti de recommandations visant a améliorer Ia
prise en charge et le traitement des personnes en fin de vie.

Le rapport montrera:

1. comment garantir que les soins palliatifs généraux et
spécialisés soient généralisés a long terme dans toutes
les régions de Suisse et gu'ils soient proposés a l'en-
semble de la population et comment les financer;

2. comment intégrer davantage I'anticipation en lien avec
la santé (par ex. projets anticipés des soins en cas d'inca-
pacité de discernement «advance care planning, direc-
tives anticipées des patients) dans le systeme de santé;

3. comment sensibiliser la population et l'informer des
questions liées a la fin de vie afin d'améliorer I'autodé-
termination en fin de vie;

4. si et dans quels domaines le Conseil fédéral estime
qu'une réglementation est nécessaire.»

L'objectif de la rencontre organisée par la PSP était de décou-
vrir, dans le cadre d'une sorte de test pratique, si I'ébauche
de rapport de I'OFSP correspond aux perceptions, aux at-
tentes et aux exigences des professionnels intervenant
dans le domaine des soins palliatifs.

Nouvelles connaissances

Les nouvelles connaissances obtenues en matiere de soins
palliatifs en Suisse étaient au centre de l'attention, puis
les différentes parties du rapport ont été examinées dans
le cadre de plusieurs ateliers. Eveline Degen Jermann de la
Haute école spécialisée du nord-ouest de la Suisse a présen-
té une étude consacrée aux conditions requises pour une
coopération réussie dans le domaine des soins palliatifs
du point de vue des professionnels. Cette étude fait partie
du Programme national de recherche «Systeme de santé»
(PNR 74) et est basée sur un sondage effectué auprés de
quelque 1100 professionnels, dont 45 % ont plus de dix ans

d'expérience dans le domaine des soins palliatifs. Conclu-
sion: les directives et les normes sont largement ancrées et
sont, en principe, appliquées. Dans la médecine primaire,
les réseaux informels sont plus répandus que les réseaux
officiels. En matiere de coopération, les médecins de fa-
mille évoluent dans un «univers» plus restreint. Parmi les
professionnels de soins, ce réseau de coopération est bien
plus étendu, tant dans la médecine primaire que dans les
soins palliatifs spécialisés. Il était frappant de constater
que les personnes interrogées considéraient les reglements
comme génants. Selon Eveline Degen Jermann, ce point de-
vrait étre examiné. En particulier les collaboratrices et colla-
borateurs de |'Aide et soins a domicile regrettent l'absence
d'un échange interprofessionnel. De plus, il semblerait que
les outils permettant de déterminer les souhaits et les be-
soins des patientes et patients en soins palliatifs ne soient
pas assez connus. Les systéemes de financement aussi (Tar-
med et SwissDRG) ont été vivement critiqués.

Les mesures recommandées résultant de ce sondage sont
les suivantes: les fournisseurs devraient bénéficier d'un
meilleur soutien; il convient de favoriser la formation
d'équipes dans la médecine primaire et aux interfaces, de
renforcer le role des professionnels de soins et celui des
patientes et patients ainsi que d'étendre les possibilités de
coopération interprofessionnelle. L'étude écrite devrait pa-
raitre en novembre 2019.

Lena Liechti, du BASS AG a Berne, informe sur I'état et la
mise en ceuvre des soins palliatifs dans le canton. Ses infor-
mations sont tirées d'un sondage réalisé en automne 2018
en collaboration avec la Conférence suisse des directrices et
directeurs cantonaux de la santé (CDS) et palliative.ch au-
pres des directrices et directeurs des directions cantonales
de la santé et des sections régionales de palliative.ch. Tous
les cantons et presque toutes les sections y ont répondu.
Il s'est avéré que seul le canton d'Appenzell Rhodes-Inté-
rieures ne dispose encore d'aucune base légale concernant
les soins palliatifs. Tous les autres cantons possedent des
lois implicites (en I'occurrence les cantons de Glaris, d'Ap-
penzell Rhodes-Extérieures et de Soleure) ou explicites. Les
cantons de Glaris et de Soleure sont actuellement en train
d'élaborer une base légale explicite. La plupart des cantons
disposent de concepts de soins palliatifs, a 'exception des
cantons de Zoug, d'Uri et des Grisons.

En ce qui concerne les soins palliatifs spécialisés dans les
hoépitaux, il y aurait, selon Lena Liechti, 504 lits dans 49 ins-
titutions réparties dans 17 cantons. Toutefois, ces chiffres
divergent des résultats obtenus par Heike Gudat dans le
cadre de son étude. Selon cette derniere, il existe 133 lits
dans 20 institutions pour les soins spécialisés de longue
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durée. Avec 28 lits, I'¢tablissement zurichois «Lighthouse»
est le plus grand. Presque toutes les régions possedent des
services mobiles.

L'évaluation des offres a révélé que les cantons présentent
des lacunes notamment dans le domaine des soins pal-
liatifs spécialisés de longue durée et ambulatoires. En re-
vanche, les sections identifient les plus grands déficits
dans les soins de longue durée (qu'il s'agisse de soins géné-
raux ou de soins palliatifs), et ils estiment les lacunes a étre
plus importantes que le font les cantons. La qualité des
offres dans le domaine spécialisé est considérée comme
meilleure que dans le domaine général. Les soins palliatifs
spécialisés dans les hopitaux jouissent d'une évaluation
trés positive.

Plus d'acuité requise

Selon les cantons et les sections, le plus grand besoin de
soutien réside dans le financement, en particulier sous la
forme de modeles concrets, ainsi que dans le domaine de
la sensibilisation du public et des professionnels. De plus,
les cantons souhaitent une meilleure base de données. Les
sections, par contre, apprécieraient si les recommandations
nationales revétaient un caractere contraignant pour les
cantons. Les lacunes de financement, le manque de coor-
dination et de coopération entre les offres et les acteurs et
I'absence d'une base permettant la détection précoce des

ANNONCE

patientes et patients requérant des soins palliatifs consti-
tuent les principaux obstacles. Il faut toutefois retenir que
depuis le dernier état des lieux, tous les domaines de soins
ont été étendus.

L'aprés-midi, divers ateliers ont donné l'occasion aux parti-
cipants de transmettre aux collaboratrices de I'OFSP leurs
souhaits et suggestions pour compléter le rapport adressé
au Conseil national. D'ailleurs, les participants en ont plei-
nement profité. Au vu des lacunes financieres et du combat
quotidien dans le domaine des soins palliatifs, Steffen Ey-
chmiiller (médecin chef du Centre universitaire pour les
soins palliatifs de I'Inselspital de Berne) a appelé a conférer
plus de légitimité a ce rapport. Quant a Eva Bergstrasser
(médecin chef du service de soins palliatifs pédiatriques de
I'Hopital universitaire pédiatrique de Zurich), elle a exigé
une meilleure intégration dans le rapport des demandes
particulieres provenant des groupes vulnérables. Enfin, le
message personnel au Conseiller fédéral Alain Berset: lui et
ses collegues devraient de temps a autre parler des soins
palliatifs, et surtout se rendre enfin compte que ce domaine
de soins permet d'économiser de l'argent. C'est pour cela
aussi que le rapport devrait inclure des propositions de fi-
nancement concretes.

De plus amples informations sur la PSP sont disponibles sur
www.plateforme-soinspalliatifs.ch.

Christian Ruch

Dons

La société professionnelle palliative ch promeut les soins palliatifs en Suisse. palliative ch s'engage en faveur d'un accés
équitable des personnes concernées et de leurs proches aux soins palliatifs, en faveur d'une prise en charge complete,
en faveur d'une qualité d'offres lameilleure possible et en faveur de la formation et |a recherche en soins palliatifs. En
tant qu'association a but non lucratif, palliative ch est dépendante des dons pour le financement de ses nombreuses

activités.

Nos coordonnées de paiement pour vos dons via e-banking:

— IBAN CH94 0900 0000 8529 3109 4

— IBAN Adresse de la banque — Die Schweizerische Post, PostFinance, Nordring 8, 3030 Berne — IBAN Adresse du
bénéficiaire — palliative ch — Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs, Bubenbergplatz 11, 3011 Berne

— BIC (SWIFT) POFICHBEXXX

Merci vivement a l'avance pour vos dons!
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RETE

Qual e la situazione in Svizzera riguardo alla
fornitura di cure palliative?

Alla conclusione della Strategia nazionale in materia di cure
palliative, il Dipartimento federale dell'interno ha dato vita
alla Piattaforma Cure Palliative (PCP), il forum degli opera-
tori nazionali e delle autorita cantonali nel campo delle cure
palliative in Svizzera. La PCP invita due volte all'anno allo
scambio di informazioni ed esperienze. Il 5° forum tenutosi
il 28 maggio a Berna era dedicato in primo luogo alla bozza
di un rapporto che attualmente viene redatto dall'Ufficio
federale della sanita pubblica (UFSP) per il Consiglio federa-
le. Tale rapporto e la conseguenza di un postulato presenta-
to un anno fa al Consiglio degli Stati. Segue un breve estrat-
to: «ll Consiglio federale & incaricato, in collaborazione con
i Cantoni, le organizzazioni e gli specialisti interessati, di
elaborare un rapporto con raccomandazioni per migliorare
I'assistenza e le cure alle persone che sitrovano alla fine del-
la loro vita.

Il rapporto dovra indicare:

1. come garantire che le cure palliative generali e specializ-
zate siano radicate a lungo termine e in modo sostenibile
in tutte le regioni della Svizzera e a disposizione dell'inte-
ra popolazione e come poterle finanziare;

2. come integrare meglio nel settore sanitario la pianifi-
cazione sanitaria precoce (p. es. Advance Care Planning,
direttive del paziente /testamento biologico);

3. come garantire la sensibilizzazione della popolazione e
I'informazione in merito al tema del «fine vita, cosi da
migliorare I'autodeterminazione in questa fase della vita;

4. se e in quali ambiti il Consiglio federale reputa necessa-
rio una normativa.»

Lintento dell'incontro relativo alla Piattaforma Cure Palliati-
ve era quello di capire, attraverso un test pratico, se la bozza
del rapporto redatta dall'UFSP corrisponde alle percezioni,
alle esperienze e alle richieste del personale attivo nel cam-
po delle cure palliative.

Nuove conoscenze

Prima di analizzare, in relativi workshop, singole parti del rap-
porto, l'attenzione & stata rivolta a nuove conoscenze sulla
fornitura di cure palliative in Svizzera. Eveline Degen Jermann
dell'Universita di scienze applicate e delle arti della Svizzera
nordoccidentale ha fornito informazioni su uno studio con-
dotto sui requisiti di una collaborazione di successo nel cam-
po delle cure palliative dal punto di vista degli specialisti del
ramo. Questo studio fa parte del Programma nazionale di
ricerca 74 «Assistenza sanitaria». Al sondaggio facente par-

te dell'indagine hanno partecipato oltre 1100 specialisti, di
cui il 45% vanta piu di dieci anni di esperienza professionale
nell'ambito delle cure palliative. | risultati: le linee guida e gli
standard sono ampiamente diffusi e vengono solitamente
applicati. Nell'assistenza di base, le reti informali sono piu
frequenti di quelle ufficiali. | medici di famiglia si muovono
piu che altro all'interno di un piccolo «universo» per quanto
concerne le relazioni di cooperazione. Nel personale di cura
sono molto meglio strutturate, sia nell'assistenza di base
sia nelle cure palliative specialistiche. E stato riscontrato che
gli intervistati hanno definito i regolamenti «limitanti», un
aspetto da approfondire secondo Eveline Degen Jermann. So-
prattutto il personale della Spitex sente la mancanza di uno
scambio interprofessionale. Inoltre sarebbero poco diffusi gli
strumenti per rilevare i desideri e le esigenze dei pazienti sot-
toposti a cure palliative. Un'aspra critica € stata inoltre mos-
sa ai sistemi di finanziamento (Tarmed e SwissDRG).

Dall'indagine sono emerse le seguenti raccomandazioni
di intervento: il personale andrebbe sostenuto meglio, an-
drebbe favorita la collaborazione nell’assistenza di base e
nei punti d'interfaccia, andrebbe rinforzato il ruolo del per-
sonale di cura e dei pazienti, e andrebbero ampliate le pos-
sibilita di cooperazione interprofessionale. Lo studio sara
pubblicato nel mese di novembre del 2019.

Lena Liechti dell>Ufficio di studi di politica del lavoro e di po-
litica sociale (Blro fur arbeits- und sozialpolitische Studien
BASS) con sede a Berna ha informato sullo stato attuale e
sulla messa in pratica delle cure palliative nei Cantoni. Le
relative indicazioni derivano da un sondaggio condotto in
collaborazione con la Conferenza svizzera delle direttrici
e dei direttori cantonali della sanita (CDS) e palliative ch.
Nell'autunno del 2018 sono stati intervistati i dirigenti del-
le Direzioni sanitarie cantonali e delle sezioni regionali di
palliative ch. Hanno risposto tutti i Cantoni e quasi tutte le
sezioni. E emerso che solo il Canton Appenzello Interno non
possiede ancora alcuna base giuridica riguardante le cure
palliative, tutti gli altri Cantoni possiedono basi esplicite o
implicite (basi implicite nel Canton Glarona, nel Canton Ap-
penzello Esterno e nel Canton Soletta ma i Cantoni Glarona
e Soletta stanno elaborando basi esplicite). La maggior par-
te dei Cantoni dispone di piani relativi alle cure palliative,
solo i Cantoni Zugo, Uri e Grigioni non ne hanno.

Per quanto riguarda le cure palliative specialistiche negli
ospedali, Lena Liechti ha evidenziato che attualmente sono
disponibili 504 posti letto in 49 strutture, e cio in 17 Canto-
ni. Tuttavia, questi dati si discostano notevolmente da quel-
li contenuti in uno studio condotto da Heike Gudat. Per le
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cure specialistiche di lunga durata sono disponibili 133 posti
lettoin 20 strutture. Con 28 postiletto, la struttura zurighe-
se «Lighthouse» risulta essere la piu grande. | servizi mobili
vengono offerti praticamente in tutte le regioni.

Nella valutazione delle offerte € emerso che i Cantoni han-
no riscontrato lacune soprattutto nel settore ambulatoriale
e dilunga durata delle cure palliative specialistiche. Le sezio-
ni scorgono le maggiori manchevolezze nelle cure di lunga
durata (cure palliative generali ma anche specialistiche) e ri-
scontrano tendenzialmente maggiori lacune nell'assistenza
rispetto ai Cantoni. La qualita delle offerte viene ritenuta
piu alta nell'ambito specialistico rispetto a quella dell'am-
bito generale. Vengono valutate eccellenti le cure palliative
specialistiche fornite negli ospedali.

E richiesto maggiore vigore

| Cantoni e le sezioni riscontrano il maggior fabbisogno
di supporto nel campo del finanziamento — sotto forma
di concreti modelli di finanziamento — e nell'ambito del-
la sensibilizzazione della popolazione e degli specialisti.
I Cantoni richiedono inoltre una migliore base di dati. Le
sezioni auspicano invece che le raccomandazioni nazio-
nali abbiano maggiormente un carattere aggregante per
i Cantoni. Come limitanti vengono ritenuti in particolare
le lacune nel finanziamento, il coordinamento e la coope-
razione insufficienti tra le offerte e gli operatori nonché

le basi mancanti per il riconoscimento precoce di pazienti
che necessitano di cure palliative. Dall'ultimo rilevamento
si e tuttavia riscontrato un miglioramento in tutti i campi
d'assistenza.

Nel pomeriggio, diversi workshop hanno permesso di
esporre al personale dell'UFSP richieste di modifica e di
integrazione relativamente al rapporto destinato al Con-
siglio federale. Molti partecipanti hanno colto questa oc
casione. In relazione alle lacune nel finanziamento e alla
lotta quotidiana, Steffen Eychmiiller (Primario del Reparto
cure pallative dell'Inselspital di Berna) ha richiesto a gran
voce maggiore vigore nel rapporto. Eva Bergstrasser (Pri-
maria del Reparto cure palliative pediatriche dell'Ospedale
pediatrico universitario di Zurigo) ha chiesto di integrare
meglio nel rapporto le richieste specifiche dei gruppi vul-
nerabili. Alla domanda cosa si vorrebbe che venisse riferito
al Consigliere federale Alain Berset, la risposta e stata: il
Consigliere federale dovrebbe ogni tanto affrontare con
i suoi colleghi e le sue colleghe I'argomento delle cure
palliative e comprendere che le cure palliative aiutano a
risparmiare denaro. Non per ultimo per questo motivo, il
rapporto dovrebbe contenere concrete proposte di finan-
ziamento.

Maggiori informazioni sulla PCP sono reperibili all'indirizzo
www.plateforme-soinspalliatifs.ch.

Christian Ruch
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(( He deserves Paradise who makes
his companions laugh. ))

The Koran




PUBLIREPORTAGE PARTNER

Martha mochte ihre letzten Tage zu Hause

verbringen

Seit Wochen liegt Martha P.* im Spital. Ihrer heimtiickischen Krankheit ist nicht beizukommen. Die Arzte schitzen die
Lebenserwartung der 83-Jahrigen auf wenige Wochen. Marthas grosster Wunsch ist es, die verbleibende Zeit in den
eigenen vier Wanden zu verbringen. Dafiir ist sie auf palliative Betreuung und Hilfsmittel wie ein Pflegebett ange-
wiesen. Die drtliche Spitex-Organisation weiss, wo sich dieses Bett rasch und unkompliziert organisieren ldsst. Denn

jetzt muss es schnell gehen.

Die Spitex-Mitarbeiterin Amelie F* kennt heimelig betten
AG, einen fuhrenden Anbieter von Miet- und Kauf-Elektro-
Pflegebetten in der Schweiz, schon seit vielen Jahren als zu-
verlassigen und unkomplizierten Partner. Sie ruft die Firma
an — und hat schon nach finf Minuten das passende Bett
samt Matratze bestellt. 24 Stunden spater steht es bezugs-
bereit in der Wohnung von Martha P; kurz darauf darf sie
aus dem Spital austreten. lhre Augen strahlen, sie freut
sich darauf, ihre letzten Tage zu Hause zu verbringen. Dort
werden ihre Kinder und Enkel in einer wirdigen, vertrauten
Atmosphare von ihr Abschied nehmen konnen und zwei,
drei langjahrige Freundinnen sie ein letztes Mal besuchen.

Lieferung von Pflegebetten in der Deutschschweiz inner-
halb kiirzester Zeit

Conradin Schneider, der Geschaftsfihrer von heimelig
betten AG, erldutert den Service seines Unternehmens:
«Gerade in der Palliativpflege muss es oft schnell gehen.
Wir liefern und montieren das ideal passende elektrische
Pflegebett und weitere Hilfsmittel zur Miete innerhalb von

*Namen gedndert.

spatestens 48 Stunden in der Deutschschweiz — manchmal
sogar am selben Tag. Die neueste Bettengeneration eigne
sich besonders gut fur schwer Pflegebedirftige, sagt er.
Denn die Betten lassen sich mit einer Hohenverstellbarkeit
von 25 bis 80 cm extrem tief absenken. Schneider fihrt
weiter aus: «Naturlich liefern wir die geeigneten Matratzen
dazu, auch Antidekubitus-Produkte, Duschtoiletten-Sitze
oder Rollstlihle. Das macht es schwerkranken Menschen
wesentlich einfacher, ihre letzte Lebensphase — und sei sie
nur wenige Tage kurz —in ihrer vertrauten Umgebung, viel-
leicht gar bei ihren Liebsten, zu verbringen.»

heimelig betten berdt Patienten, Angehdrige und Spitex-
Organisationen fundiert, unterstitzt sie bei administra-
tiven Aufgaben und klart auch die Kostentrager ab.

heimelig betten AG
Gutenbergstrasse 4
8280 Kreuzlingen
08005858 58
info@heimelig.ch
www.heimelig.ch
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Guter Rat tut gut!

Pravention, Fritherkennung oder Therapien — die Krebsliga bietet insgesamt rund 200 Broschiiren mit wichtigen
Informationen zu den verschiedenen Krebsarten an. Zusétzlich liefern die Broschiiren Informationen zum Umgang
mit den belastenden Folgen von Krankheit und Behandlung. Die Broschiiren wenden sich sowohl an Betroffene als
auch an Angehdrige und Interessierte. Sie sind kostenlos im Web-Shop bestellbar und jeweils in Deutsch, Franzdsisch
und Italienisch erhdltlich, zusatzlich teilweise auch in fiinf Migrationssprachen.

Einfach und verstandlich

Zum ersten Mal ist neu eine Broschire in «Leichter Sprache»
zum Thema Brustkrebs erschienen. Die Krebsliga richtet
sich damit an Menschen, die aus verschiedenen Griinden
nicht richtig lesen und schreiben kénnen. In der Schweiz
sind rund 800000 Personen davon betroffen.

Die «Leichte Sprache» ist eine linguistische Welt fr sich. Sie
hat eigene Regeln, eigene Ubersetzer und eigenes Schrift-
gut. Langere Worter beispielsweise werden geteilt oder mit
Bindestrichen gekoppelt. Wichtig sind auch Piktogramme,
welche den Text illustrieren.

Die Broschire «Brust-Krebs — Eine Information der Krebs-

Liga» wird im nachsten halben Jahr auch auf Franzdsisch
und Italienisch in «Leichter Sprache» erscheinen.

Zuriick in den Alltag

In einer anderen neuen Broschire widmet sich die Krebs-
liga dem Thema «Onkologische Rehabilitation». Hier geht

es darum, dass eine Krebsdiagnose und die anschliessen-
de Behandlung einschneidende Ereignisse sind, welche
den Menschen korperlich und psychisch belasten. Es hat
sich gezeigt, dass die Ruckkehr in den Alltag oftmals nicht
einfach ist. Hier setzt die onkologische Rehabilitation an:
Ziel ist es, nicht nur die Krankheit zu behandeln, sondern
Betroffene ganzheitlich bei ihrer Wiedereingliederung in
den Alltag zu unterstitzten und zu starken.

Konkret hilft die Broschiire «Onkologische Rehabilitation»,
ambulante und stationdre Programme zu finden, welche
den individuellen Bedurfnissen und dem Rehabilitationsbe-
darf der betroffenen Person entsprechen.

Alle Broschiurren der Krebsliga konnen rund um die Uhr
und kostenlos im Web-Shop unter www.krebsliga.ch/

broschueren heruntergeladen und bestellt werden.

Joélle Beeler /Krebsliga Schweiz
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PARTENAIRES

Bien conseillé

Prévention, dépistage ou traitements ... la Ligue contre le cancer propose un éventail de quelque 200 brochures
réunissant des informations importantes sur les différents types de cancer, mais aussi sur la gestion des effets
indésirables de la maladie et des traitements. Ces brochures s'adressent aux personnes touchées ainsi qu'a leurs
proches et a toute personne intéressée. Elles peuvent étre commandées gratuitement via la boutique en ligne et sont
disponibles en francais, allemand et italien; certaines sont traduites dans les cinq principales langues parlées par les

personnes issues de la migration.

Des traitements plus efficaces

En francais, la brochure «Le myélome multiple — Cancer des
plasmocytes, maladie de Kahler» est parue récemment.
Chaque année en Suisse, environ 560 personnes sont at-
teintes d'une prolifération de plasmocytes anormaux. Au
cours des derniéres années, les traitements sont devenus
plus efficaces. Les patients les tolerent mieux.

La brochure explique les examens nécessaires a la pose du
diagnostic et les différents traitements possibles. Elle con-
tient en outre de nombreuses informations sur la gestion
des symptémes et effets secondaires.

Les personnes touchées ont souvent plus de cinquante ans

Des informations importantes sur les sarcomes des tissus
mous (tumeurs des tissus mous) sont maintenant aussi

disponibles en francais. Ce cancer rare peut apparaitre a
tout age, mais la majorité des personnes touchées ont plus
de 50 ans au moment du diagnostic.

La brochure « Sarcomes des tissus mous — GIST et autres
tumeurs des tissus mous » fournit des informations sur les
examens nécessaires a la pose du diagnostic et les diffé-
rents traitements possibles. Si une rémission n'est plus en-
visageable, il existe des moyens de ralentir la progression de
la maladie et d'en atténuer les symptémes.

Toutes les brochures de la Ligue contre le cancer peuvent
étre téléchargées et commandées gratuitement 24 heures
sur 24 sur la boutique en ligne www.liguecancer.ch/
brochures

Joélle Beeler / Ligue contre il cancer

(( Le paysage est un sentiment,

un poeme ou la mélancolie est la plus forte. ))

Gilles Léveillée
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Un buon consiglio fa benel

Prevenzione, diagnosi precoce o terapie ... la Lega contro il cancro offre in totale circa 200 opuscoli con informa-

zioni importanti sui vari tipi di cancro. Inoltre, gli opuscoli forniscono informazioni su come gestire le conseguenze

spiacevoli della malattia e del trattamento. Gli opuscoli sono rivolti sia alle persone ammalate che ai parenti e agli

interessati. Possono essere ordinati gratuitamente nello shop online e sono disponibili in italiano, francese, tedesco e

in alcuni casi anche in cinque lingue dei migranti.

Le terapie diventano piu efficaci

Recentemente € stato pubblicato l'opuscolo in italiano
«Mieloma multiplo — Mieloma plasmacellulare». Ogni anno
in Svizzera circa 550 persone soffrono di un cambiamento
maligno delle plasmacellule del midollo osseo. Negli ultimi
anni le terapie contro questa malattia sono diventate piu
efficaci e vengono tollerate meglio.

Lopuscolo spiega le possibilita di accertamento e tratta-
mento del mieloma multiplo. Inoltre offre numerosi sugge-
rimenti su come comportarsi in caso di effetti collaterali e
disturbi.

Gli ultracinquantenni maggiormente colpiti

Informazioni importanti sui sarcomi dei tessuti molli sono
ora disponibili anche in italiano. Questa rara malattia on-

cologica puo insorgere a qualsiasi eta. Tuttavia, al momen-
to della diagnosi, la maggior parte delle persone ha oltre
cinquant'anni.

Lopuscolo «Sarcomi dei tessuti molli — Tumori dei tessu-
ti molli e GIST» offre una panoramica sulle opportunita di
accertamento diagnostico e di trattamento. Quando non ¢
possibile una guarigione definitiva, il decorso della malattia
puo essere spesso rallentato ed & possibile alleviare i sintomi.

Tutti gli opuscoli della Lega contro il cancro possono esse-
re scaricati e ordinati 24 ore su 24 e gratuitamente nello
shop online all'indirizzo www.shop.legacancro.ch/opuscoli-
materiale-informativo/.

Joélle Beeler / Lega contro il cancro
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(( Don't for heaven's sake, be afraid of talking nonsense!

But you must pay attention to your nonsense. ))
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Ludwig Wittgenstein



DAS HAT MICH BEWEGT ...

Vom Brennen und Verbrennen

Ich war gerade knapp zwanzig Jahre alt und in der Mitte mei-
ner Ausbildung zur Pflegefachfrau, als ich zum ersten Mal di-
rekt vor meinen Augen jemanden in ein Burn-out laufen sah.
Tanja (Name gedndert) war frisch Stationsleiterin im Kantons-
spital in Chur und ich mochte sie sehr. Sie war so engagiert,
so frohlich, so aufgestellt. Sie setzte sich enorm ein fur unsere
Abteilung, flr die uns anvertrauten Patienten und auch fir
uns Pflegende. So wie sie wollte ich auch einmal werden.

Es war die Zeit des ersten grossen Personalmangels in der
Pflege. Wir waren chronisch unterbesetzt, als gerade ein-
mal zur Halfte ausgebildete Pflegefachfrau machte ich
Spat- und Nachtdienste und war damit zum Teil alleine
flr die ganze Abteilung zustandig. Ich war jung und voller
Tatendrang, ich habe die mir Ubertragene Verantwortung
geliebt. Rickblickend denke ich manchmal daran, was da
alles hatte passieren konnen, aber wenn man jung ist, sieht
man nur die Chancen, nie die Risiken, und traut sich alles zu.

In dieser Situation war Tanja von frih bis spat am Arbeiten.
Sie war schon da, wenn wir kamen und blieb, wenn wir end-
lich Feierabend machten. Ich bewunderte sie unendlich fir
ihren Elan. Tanja hatte den Uberblick, sie dachte an alles,
hatte alles im Griff. Sie machte alle Visiten mit, sprang fir
zusatzliche Schichten ein, wenn jemand krank war und hat-
te flr alle und alles ein offenes Ohr.

So ging das einige Monate lang, bis plotzlich, ganz schlei-
chend, Tanja damit begann, Dinge zu vergessen oder durch-
einanderzubringen. Sie wirkte immer 6fter unkonzentriert
und mude. «Ich habe heute Nacht wieder fast nicht ge-
schlafen», sagte sie manchmal, oder «Geht ihr doch mal
essen! Ich habe keinen Hunger.» Wir horten es und doch
verstand niemand von uns die Anzeigen. Tanja war immer
noch quirlig und engagiert und frohlich, aber es lag etwas
wie ein Schatten auf dieser Frohlichkeit. Vielleicht, habe
ich spater oft gedacht, hatte ich ihr das mit dem Schatten
sagen sollen. Vielleicht hatte es etwas geandert, vielleicht
ware alles anders gekommen. Aber ich war Studierende und
trug schon so zu viel an Verantwortung. Ich hatte das Recht
gehabt, dass man zu mir schaut, meine Pflicht war es nicht,
zu meiner Vorgesetzten zu schauen. Aber es war auch nie-
mand anderes da, der zu ihr geschaut hatte.

Und dann brannte Tanja aus. Sie konnte nicht mehr. Sie hatte
so lange mehr gegeben, als tberhaupt maglich ist zu geben,
dass alle Energie verbraucht war. Sie wurde krankgeschrieben
und weil mein Praktikum auf dieser Abteilung einige Wochen
spater endete, habe ich sie nie wiedergesehen.

Aber ich habe mich immer an sie erinnert. Wir dachten
damals noch, dass nur unfahige und mit ihrer Arbeit tUber-

forderte Menschen ein Burn-out bekommen. Tanja lehrte
mich, dass es genau umgekehrt ist, dass nur wer fir sei-
ne Arbeit brennt auch daran verbrennen kann. Es sind die
Fahigsten von uns, die Engagiertesten, diejenigen, die mit
ganzem Herzen dabei sind, die ausbrennen.

Wie jemand vor den Augen aller in ein Burn-out laufen
kann, hat mich sehr nachhaltig gepragt. Gerade weil ich da-
von Zeugin gewesen war, war ich sicher, dass mir so etwas
niemals passieren wirde. Ich vergass, dass ich — genau wie
Tanja — immer mit aller Energie, mit meinem ganzen Feuer
meine Arbeit tat.

Ich wurde erst Stationsleiterin, dann Bereichs- und schliess-
lich Pflegedienstleiterin. Immer wieder beobachtete ich die
Anzeichen der totalen Erschdpfung bei Mitarbeiterinnen
und immer wieder zog ich jemanden aus dem Verkehr. Oft
rechtzeitig, manchmal in letzter Sekunde, zum Teil auch
zu spat. Im Frihsommer 2014 war ich es selbst, die ich aus
dem Verkehr ziehen musste. Burn-out, sagt die Wirtschaft,
Depression die Medizin, letztlich ist es dasselbe.

Was habe ich daraus gelernt? Vieles! Vor allem aber das Eine:
Niemand von uns ist dagegen gefeit. Wir alle, die wir fir
eine Sache brennen, stehen auch immer in der Gefahr, da-
ran zu verbrennen. Gerade wir, die Sorgearbeit leisten, sind
dabei ganz besonders gefahrdet. Unsere Aufgabe ist es, uns
um andere zu kimmern. Bei unserer Arbeit steht immer der
Mensch im Mittelpunkt. Der Patient, die Bewohnerin, der
Klient, die Mitarbeiterin ... — nur nie der sorgende Mensch
selbst. Wir sorgen uns um andere, wir kimmern uns um alle,
um ihre Bedirfnisse und Anliegen, um ihre Gesundheit und
ihr Wohlergehen und oft, viel zu oft, vergessen wir dabei, uns
selbst Sorge zu tragen. Dabei ware gerade dies unsere erste
und wichtigste Pflicht. Damit wir diejenigen Berufsleute sein
koénnen, die wir sein mochten: engagiert und kompetent und
gesund. Damit wir brennen konnen ohne zu verbrennen.

Christina Hiltbrunner

Christina Hiltbrunner

Dipl. Pflegefachfrau HF

Deputy Head of National Trans-
plant Coordination und European
Transplant Coordinator UEMS bei
swisstransplant, Bern

christina.hiltbrunner@swisstrans
plant.org
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CELA M'A TOUCHE ...

De s'enflammer et se briler

Jlavais a peine vingt ans et j'étais au milieu de ma forma-
tion d'infirmiére quand j'ai vu pour la premiere fois aux pre-
mieres loges quelqu'un courir tout droit vers le burn-out.
Tanja (nom changé) était la nouvelle directrice de service a
I'Hopital cantonal de Coire et je I'aimais beaucoup. Elle était
si engagée, si joyeuse, si ouverte. Elle s'investissait énormé-
ment pour notre service, pour les patients qui nous étaient
confiés et aussi pour nous, le personnel soignant. Un jour, je
voulais devenir aussi comme elle.

C'était I'époque de la premiere grande pénurie de person-
nel infirmier. Nous étions chroniquement en sous-effectif.
Comme infirmiére juste arrivée a la moitié de sa formation,
je faisais les services du soir et de nuit et j'étais donc partiel-
lement seule responsable pour tout le service. J'étais jeune
et pleine d'énergie, j'ai adoré la responsabilité qui m'était
confiée. Avec le recul, je pense parfois a tout ce qui aurait pu
arriver, mais quand on est jeune, on ne voit que les chances,
jamais les risques et I'on se croit capable de tout.

Dans cette situation, Tanja était au travail du matin au soir.
Elle était déja |a lorsque nous arrivions et restait quand
nous arrétions finalement de travailler. Je I'admirais sans
cesse pour son élan. Tanja avait la vue d'ensemble, elle pen-
sait a tout, avait tout sous contréle. Elle participait a toutes
les visites, elle remplacait au pied levé une personne malade
et reprenait les heures de service supplémentaires et avait
une oreille attentive pour tout et tout le monde.

Cela a duré quelque mois, jusqu'a ce que soudainement,
de facon assez insidieuse, Tanja a commencé a oublier ou a
confondre des choses. Elle semblait de plus en plus souvent
déconcentrée et fatiguée. «<De nouveau, je n'ai presque pas
fermé I'ceil de la nuit», disait-elle parfois, ou «Allez manger!
Moi, je n'ai pas faim.» Nous I'entendions, mais personne
d'entre nous ne comprenait les messages. Tanja était tou-
jours vivante, engagée et joviale, mais il y avait comme une
ombre sur cette jovialité. Plus tard, j'ai souvent pensé que,
peut-étre, j'aurais d0 lui parler de ce sentiment concernant
l'ombre. Cela aurait peut-étre changé quelque chose, tout
aurait peut-étre été différent. Mais j'étais étudiante et
j'avais déja trop de responsabilités. J'aurais eu le droit qu'on
veille sur moi, mon devoir n'était pas de veiller sur ma supé-
rieure. Mais il n'y avait pas non plus quelqu'un d'autre pour
veiller sur elle.

Et puis Tanja s'est épuisée a la tache. Elle n'en pouvait plus.

Pendant silongtemps, elle avait donné plus qu'il n'était pos-
sible de donner au point que toute I'énergie était consom-
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mée. On lui a prescrit un congé de maladie et comme mon
stage dans ce service prenait fin quelques semaines plus
tard, je ne l'ai plus revue.

Mais je me suis toujours souvenue d'elle. A I'époque, nous
pensions que seules les personnes incapables et surme-
nées par leur travail risquaient d'avoir un burn-out. Tanja
m'a appris que c'est exactement le contraire, que seuls ceux
qui s'enflamment pour leur travail peuvent aussi se briler
a cause de lui. Ce sont les plus capables d'entre nous, les
plus engagés, ceux qui s'impliquent de tout leur cceur, qui
s'épuisent a la tache.

La facon dont quelqu'un peut courir tout droit vers un burn-
out sous les yeux de tout le monde m'a laissé une impres-
sion durable. C'est précisément parce que jen avais été
témoin que j'étais slre qu'une telle chose ne m'arriverait ja-
mais. J'oubliais que —tout comme Tanja — je faisais toujours
mon travail avec toute mon énergie, pleine de flamme.

Je suis devenue d'abord cheffe de service, puis cheffe de sec
teur et finalement directrice des soins infirmiers. A maintes
reprises, j'ai observé les signes d'épuisement total chez les
collaboratrices et jai souvent retiré quelqu'un du service.
Souvent, a temps, parfois a la derniere seconde, parfois
méme trop tard. Au début de I'été 2014, c'est moi-méme
qui ai dG me retirer du service. Le monde économique parle
d'épuisement professionnel, la médecine diagnostique une
dépression, apres tout, c'est la méme chose.

Qu'est-ce que j'en ai appris? Beaucoup de choses! Mais
surtout une chose: aucun d'entre nous n'est a I'abri. Nous
tous qui brilons pour une cause, nous risquons toujours
de nous briler. C'est précisément nous qui travaillons dans
le domaine des soins qui sommes particulierement mena-
cés. Notre tache consiste a prendre soin des autres. Dans
notre travail, I'etre humain est toujours placé au centre des
préoccupations. Le patient, la résidente, le client, la colla-
boratrice ... — mais jamais la personne chargée des soins
elle-méme. Nous prenons soin des autres, nous nous occu-
pons de tous, de leurs besoins et souhaits, de leur santé et
de leur bien-étre, et souvent, beaucoup trop souvent, nous
oublions de prendre soin de nous. Ce serait pourtant notre
premier et le plus important devoir. Pour que nous puissions
étre les professionnels que nous voulons étre: engagés,
compétents et en bonne santé. Pour que nous puissions
nous enflammer sans nous briler.

Christina Hiltbrunner



MI HA COMMOSSO ..

Ardere senza bruciarsi

Avevo appena compiuto i vent'anni ed ero nel mezzo della
mia formazione per diventare infermiera, quando per la pri-
ma volta vidi direttamente davanti ai miei occhi qualcuno
cadere nella sindrome da burnout. Tanja (nome cambiato)
era stata appena nominata a capo del reparto nel Kantons-
spital di Coira e mi piaceva molto. Si impegnava cosi tanto,
era cosi allegra, cosi solare. Si adoperava tantissimo a favore
del nostro reparto, per i pazienti che ci erano stati affidati
e anche per noi del personale curante. Anche io un giorno
avrei voluto diventare come lei.

Era il periodo della prima grande carenza di personale nelle
cure. Eravamo cronicamente a corto di personale. Pur essen-
do solo a meta della mia formazione infermieristica, facevo
gia turni serali e notturni ed ero quindi a volte da sola re-
sponsabile per tutto il reparto. Ero giovane e piena di entu-
siasmo, ho amato la responsabilita che miveniva assegnata.
Ricordando quei tempi, a volte penso a tutto quello che sa-
rebbe potuto succedere, ma quando si & giovani si vedono
solo le opportunita e mai i rischi, e si € convinti di riuscire a
fare tutto.

In questa situazione Tanja era al lavoro dal mattino presto
fino a tarda sera. Era gia li quando arrivavamo e rimaneva
ancora, quando noi finalmente staccavamo per andare a
casa. La ammiravo tantissimo per il suo slancio. Tanja ave-
va la visione d'insieme, pensava a tutto, aveva tutto sotto
controllo. Partecipava a tutte le visite, si metteva a disposi-
zione per ulteriori turni quando qualcuno era malato e dava
ascolto a tutti e tutto.

Questa situazione ando avanti per alcuni mesi, finché
improvvisamente, in modo inizialmente poco manifesto,
Tanja comincio a dimenticare delle cose o a fare confusio-
ne. Sempre piu spesso sembrava distratta e stanca.«Que-
sta notte di nuovo non ho quasi chiuso occhio», la sentiva-
mo dire a volte, oppure «andate pure a mangiare! lo non
ho fame.» Tutti sentivamo queste frasi, ma al contempo
nessuno di noi e riuscito a captare questi segnali. Tanja
continuava ad essere vivace ed impegnata ed allegra, ma
era come se su questa allegria aleggiasse un'ombra. Piu
tardi mi sono spesso ritrovata a pensare che forse avrei
dovuto parlarle di questa ombra. Forse qualcosa sarebbe
cambiato, forse tutto sarebbe andato diversamente. Ero
perd una studentessa e gia cosi avevo fin troppe respon-
sabilita. Avrei avuto il diritto di avere qualcuno che si o
cupasse di me, non era compito mio dovermi preoccupare
anche dei miei superiori. Ma al contempo non c'era nes-
sun altro che si occupasse di lei.

E poi Tanja un giorno crollo. Non ce la fece piu. Aveva cosi a
lungo dato di piu di quanto sia mai possibile dare, che tutte
le energie erano esaurite. Venne congedata per malattia e
siccome il mio pratico in quel reparto fini poche settimane
dopo, non la rividi piu.

Ma mi sono sempre ricordata di lei. Ai tempi pensavamo an-
cora che solo gli incapaci e le persone che non erano all'altez-
za del proprio lavoro potessero cadere in un burnout. Tanja mi
ha insegnato che & esattamente il contrario e che ¢ solo chi
arde dalla voglia di fare il proprio lavoro che arriva a bruciarsi.
A crollare sono le persone piu capaci tra di noi, quelle piti im-
pegnate, coloro che si buttano anima e corpo nel lavoro.

Vedere come qualcuno possa cadere in una sindrome da
burnout davanti agli occhi di tutti, mi ha segnata in modo
duraturo. Proprio perché sono stata testimone di tutto cio,
ero sicura che a me non sarebbe mai successo. Mi dimenti-
cai che io - esattamente come Tanja — facevo il mio lavoro
con tutte le mie energie, con tutto il mio ardore.

Divenni dapprima capo reparto, poi capo settore ed infine re-
sponsabile del servizio di cure a domicilio. Spesso osservavo
segnali di totale affaticamento nei miei collaboratori ed ogni
volta ritiravo qualcuno dalla circolazione. Spesso per tempo,
a volte all'ultimo momento, in parte anche troppo tardi. Ad
inizio dell'estate del 2014 sono stata io stessa a dover essere
ritirata dalla circolazione. L'economia dice burnout, la medici-
na depressione, ma in fin dei conti e la stessa cosa.

Cosa ho imparato da tutto cio? Tantissimo! Ma soprattutto
una cosa: nessuno ne & immune. Tutti noi, che ardiamo dalla
voglia di fare determinate cose, corriamo anche il rischio di
bruciarci. Specialmente noi che svolgiamo un lavoro di cura,
siamo particolarmente a rischio. Il nostro compito ¢ di o
cuparci degli altri. Nel nostro lavoro la persona € sempre al
centro dell'attenzione. Il paziente, l'ospite, il cliente, la col-
laboratrice ... — solo la persona che si prende cura degli altri
non lo & mai. Ci occupiamo degli altri, ci preoccupiamo per
tutti, delle loro necessita e dei loro bisogni, per la loro salute
ed il loro benessere e spesso, troppo spesso, ci dimentichia-
mo di prenderci cura di noi stessi. Eppure proprio questo
dovrebbe essere il nostro dovere principale e piti importan-
te. In modo da riuscire ad diventare quei professionisti che
vorremmo davvero essere: impegnati e competenti ed in
salute. In modo da poter ardere dalla voglia di fare il nostro
lavoro senza pero bruciarci.

Christina Hiltbrunner
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

palliative ch beschliesst differenzierte

Mitgliederbeitrage

Am 2. Mai fand in Bern eine ausserordentliche Delegierten-
versammlung von palliative ch statt. Notig geworden war
sie, weil die ordentliche Delegiertenversammlung am
13.November 2018 in Biel vorerst nicht Giber den Antrag von
Vorstand und Geschaftsfiihrung flr eine Beitragserhohung
entscheiden, sondern dies erst an der Basis, in den Gruppen
und in den Vorstanden der Sektionen diskutieren wollte
(siehe palliative ch, Ausgabe 1 /2019, S. 57f..

ImVorfeld derausserordentlichen Delegiertenversammlung
gingen acht Antrage aus den Sektionen und Arbeitsgruppen
ein. Vier Antrage sprachen sich fir nach Berufsgruppen
differenzierte Beitrage aus. Deshalb brachten der Vorstand
und die Geschaftsfiihrung einen Antrag ein, der ebenfalls
nach Berufsgruppen gestaffelte Mitgliedsbeitrage vor-
schlug, so dass auch die damit verbundene Beitrags-
erhohung unterschiedlich stark ausfallen wiirde (siehe
unten).

Der Prasident der Delegiertenversammlung, Gérard Pralong,
wies in seiner Begrissung auf den kritischen finanziellen
Zustand von palliative ch hin. Monika Obrist, Prasidentin
von palliative ch, betonte, dass die Versammlung in einer
herausfordernden Situation stattfinde. Sie teilte ausserdem
mit, dass Helena Zaugg aus gesundheitlichen Griinden aus
dem Vorstand zurlickgetreten ist und daher derzeit nur
sechs Vorstandsmitglieder im Amt sind. Die Prasidentin
dankte Helena Zaugg flr ihre wertvolle Mitarbeit und ihr
Wissen, die stets eine wichtige Stitze waren.

Monika Obrist stellte die geplanten strategischen
Handlungsfelder fir die Jahre 2020—2023 vor. Kern der
Verbandstatigkeit seit 30 Jahren seien Qualitat, Bildung
und Forschung, Politik sowie Tarife und Versorgung. Um
etwas zu sagen zu haben, brauche es Fachleute und
Arbeitsgruppen. Die Sektionen profitierten von den
Aktivitaten auf nationaler Ebene wie der abgeschlossenen
Nationalen Strategie Palliative Care oder der Plattform
Palliative Care (siehe S. 45). Dariiber hinaus wurden als
zusatzliche Aufgabe Leistungen fir die Bevolkerung
definiert. Das Handlungsfeld Kommunikation kénne und
musse noch optimiert werden, raumte Monika Obrist
selbstkritisch ein. Auch die Finanzierung des Verbands sei
ein Handlungsfeld, denn er sei nur dann handlungsfahig,
wenn die Finanzen im Lot sind. Man kénne nun aber auch
nicht einfach auf ein Handlungsfeld verzichten, ohne dass
das ganze Geflige in Gefahr gerate.

Hansjlrg Schwander, im Vorstand fiir das Ressort Finanzen
zustandig, ging nochmals auf die finanzielle Situation
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naher ein: Wahrend der Nationalen Strategie Palliative
Care flossen ca. 600000 Franken projektbezogen vom
Bund, zudem erhielt palliative ch eine Grossspende von
500000 Franken. Diese Mittel fliessen nun nicht mehr,
so dass pro Jahr etwa 150000 Franken fehlen. Nicht
bekannt war bisher, dass palliative ch mit dem normalen
Satz von 7,7% mehrwertsteuerpflichtig ist, so z.B. fiir den
Erlos aus Inseraten in der Zeitschrift und auf der Website
oder aus der Dienstleistung fur qualitépalliative. Zu
erwarten seien nun Nachsteuern in Hohe von geschatzt
maximal 75000 Franken flr die funf zurlickliegenden
Geschaftsjahre. Angesichts der Finanzierungsliicken sei
ein intensives Fundraising notwendig (v.a. Spendenbriefe
und projektbezogene Antrage an Stiftungen). Fundraising
brauche jedoch eine mehrjahrige Aufbauarbeit, die Kosten
verursache. Schwanders Fazit: «Wir sind nicht bankrott,
aber das Eigenkapital reicht bei Fortschreibung der
aktuellen strukturellen Defizites von 120000 Franken nur
noch flir maximal ca. zwei Jahre.» Zudem gebe es keine
Méglichkeit, Bankkredite aufzunehmen. Eine Erhohung
der Mitgliederbeitrage sei deshalb unumganglich. Ohne
sie missten 100000 Franken eingespart werden, d.h.
dass die Fach- und Arbeitsgruppen sowie Task Forces ihre
Arbeit einstellen mussten. Dies aber flhre zum generellen
Verlust der Legitimation und Glaubwdrdigkeit von
palliative ch — auch auf dem Fundraising-Markt. «Ohne
Zukunftsperspektiven ist der Bestand von palliative ch
mittelfristig gefahrdet», so Schwander. Die Frage, warum
die ehrenamtlich arbeitenden Fachgruppen so viel kosten,
wurde am Beispiel der fachgruppe drzte beantwortet: Sie
verursacht direkte Kosten in Hohe von 36000 Franken,
dazu zahlen Reisespesen oder der kostenpflichtige
Rechtsbeistand flir die Rekurskommission und durch
Rekurse verursachte Prozesskosten. «Auch ehrenamtliches
Engagement verursacht Kosten», sagte Geschaftsfuhrer
Walter Brunner.

DaderVorschlag des Vorstands und der Geschaftsfiihrung,
die Mitgliedsbeitrage linear tiber alle Mitgliederkategorien
zu erhohen, schon im Vorfeld auf wenig Gegenliebe
gestossen war, prasentierte Walter Brunner einen
aktualisierten Vorschlag: Die anvisierten Mehreinnahmen
von brutto 145000 Franken sollen wie bereits eingangs
erwahnt durch einen nach Berufsgruppen differenzierten
Beitragssatz und eine ebenfalls differenzierte Erhéhung
erzielt werden. Die Erhohung ist vorerst fur die zeitliche
Planungsperiode des Tatigkeitsprogrammes, also bis
2022 /23 befristet.

Konkret sieht das folgendermassen aus:



Mitgliederkategorie Aufschlag nominell CHF

AKTIVMITGLIEDER

Arzte 60,00
Seelsorge 50,00
Pflege und Diverse 25,00
Kollektivmitglieder 450 140,00
Kollektivmitglieder 650 200,00
Kollektivmitglied 3000 1000,00

Freiwilligenorganisationen
FORDERMITGLIEDER
Natirliche Personen

Juristische Personen

Dieses Antragspaket des Vorstands wurde schliesslich
nach zahlreichen Detailabstimmungen von einer Mehrheit
der 23 stimmberechtigten Delegierten angenommen. Als
danach vereinzelt Unmut Uber das Verfahren spurbar
wurde, erklarte Vorstandsmitglied Catherine Gasser, es
sei fur den Vorstand schwierig und nicht gerade sehr
motivierend, in einem Klima des Misstrauens arbeiten
zu mussen. Sie erinnerte daran, dass der Vorstand durch
die Kontakte mit dem Bund politisch, aber auch fir

iy

Mitgliederbeitrag nominell neu CHF

160,00
150,00
125,00
590,00
850,00
4000,00
250,00

100,00
250,00

die Mitarbeiter/innen der Geschaftsstelle eine grosse
Verantwortung trage.

Monika Obrist lud alle Anwesenden ein, ihre Vorschldage und
Anliegen zur Arbeit des Verbandes schriftlich einzubringen.
«Es gibt viel zu tun, der Diskussionsbedarf ist gross,
viele Fragen stehen im Raum und mussen gemeinsam
angegangen werden», so Monika Obrist.

Christian Ruch

Monika Obrist stellte die geplanten strategischen Handlungsfelder ftir die Jahre 2020—2023 vor.
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

palliative ch fixe des cotisations différenciées

pour ses membres

Une assemblée extraordinaire des délégués de palliative ch
a eu lieu le 2 mai a Berne. Elle s'est avérée nécessaire car
I'assemblée ordinaire des délégués du 13 novembre 2018 a
Bienne n'avait pas souhaité prendre de décision a propos de
la demande du comité et du Secrétariat Général concernant
une hausse des cotisations, mais avait d'abord préféré en
discuter a la base, au sein des groupes et des comités des
sections (voir palliative ch, édition 1/2019, p. 58).

En amont de I'assemblée extraordinaire des délégués, huit
demandes ont été déposées par les sections et les groupes
de travail. Parmi elles, quatre demandes approuvaient des
cotisations différenciées selon les groupes de métiers. C'est
pourquoi le comité et le Secrétariat Général ont déposé une
requéte proposant également un échelonnement des coti-
sations selon les groupes de métiers afin que la hausse des
cotisations y afférente reflete ces échelons (voir ci-aprés).

Dans son mot d'accueil, le président de l'assemblée des dé-
légués Gérard Pralong a mentionné la situation financiere
critique de palliative ch. Monika Obrist, Présidente de pallia-
tive ch, a elle aussi évoqué le fait que I'assemblée s'est dé-
roulée dans un contexte difficile. Elle a ensuite informé les
personnes présentes qu'Helena Zaugg s'est retirée du comité
pour des raisons de santé et qu'il ne reste par conséquent
que six membres actifs au sein du comité. La Présidente a re-
mercié Helena Zaugg pour sa précieuse collaboration et ses
vastes connaissances, qui ont toujours été d'une grande aide.

Elle a ensuite présenté les domaines d'action stratégiques
prévus pour les années 2020 a 2023. Depuis 30 ans déja,
I'association concentre son activité sur la qualité, la forma-
tion et la recherche, la politique ainsi que sur les tarifs et |a
prise en charge. Pour défendre son point de vue, il faut des
spécialistes et des groupes de travail. Les sections profitent
des activités sur le plan national, telles que la Stratégie na-
tionale en matiere de soins palliatifs, désormais achevée,
ou la plate-forme Soins palliatifs (voir p. 47). De surcroit, de
nouvelles taches ont été définies, a savoir des prestations
pour la population. Le domaine d'action Communication
peut et doit étre amélioré, a affirmé Monika Obrist dans un
esprit d'autocritique. Le financement constitue aussi un do-
maine d'action, car l'association est capable d'agir unique-
ment si la situation financiéere est bonne. Toutefois, il n'est
pas possible de renoncer a un domaine d'action sans mettre
en péril l'organisation tout entiere.

Hansjlirg Schwander, responsable des finances au sein du
comité, a abordé la question financiere plus en détail: du-

rant la Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs, la
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Confédération a versé quelque 600000 francs dans le cadre
du projet; de plus, palliative ch avait bénéficié d'un don im-
portant de 500000 francs. Ces apports n'existent plus, ce
qui représente un manque de prées de 150000 francs par an.
De plus, il s'est avéré récemment que palliative ch est sou-
mise au taux ordinaire de 7,7 % de la taxe sur la valeur ajou-
tée, par exemple pour les recettes réalisées par les annonces
dans les journaux et sur le site Internet ou par les presta-
tions fournies a qualitépalliative. Il faut donc s'attendre a un
rappel d'impdt estimé a 75000 francs au maximum pour les
cing derniers exercices annuels. Au vu de ces pertes finan-
ciéres, une collecte de fonds intensive est nécessaire (notam-
ment sous la forme d'appels aux dons et de demandes liées
a des projets adressées aux fondations). La collecte de fonds
requiert néanmoins des années de préparation colteuse.
Et Hansjlrg Schwander de conclure: «Nous ne sommes pas
en banqueroute, mais les fonds propres ne suffiront que
pour deux ans au maximum si le déficit structurel actuel de
120000 francs se poursuit.» De plus, I'association n'est pas
en mesure de faire des emprunts bancaires. Une hausse des
cotisations pour les membres est donc inévitable. Dans le
cas contraire, il faudrait économiser 100000 francs. Autre-
ment dit, les groupes de travail, les groupes professionnels
et les task forces devraient interrompre leur activité, ce qui
entrainerait une perte de légitimité et de crédibilité pour
palliative ch, y compris sur le marché de la collecte de fonds.
«Sans perspectives d'avenir, 'existence de palliative ch a
moyen terme est menacée», constate Hansjlirg Schwander.
A la question de savoir pourquoi un groupe professionnels
bénévole colte si cher, il a été répondu a l'aide de I'exemple
du groupe professionnels médecins: il génére des colts di-
rects de 36000 francs; a cela s'ajoutent les frais de voyage
ou l'assistance juridique payante pour la Commission de
recours et les frais de procédure générés par les recours.
«Méme les engagements bénévoles engendrent des frais»,
affirme le Secrétaire Général Walter Brunner.

Alors que la proposition du comité et du Secrétariat Géné-
ral d'augmenter les cotisations des membres de maniere li-
néaire pour toutes les catégories n'avait rencontré que peu
de succes, Walter Brunner a présenté une nouvelle proposi-
tion: les recettes supplémentaires visées de 145000 francs
bruts seront obtenues, comme mentionné précédemment,
grace a un taux de cotisation différencié selon les groupes
de métiers et, de ce fait, par une augmentation différen-
ciée. Dans un premier temps, cette augmentation sera fixée
pour la période de planification du programme d'activité, a
savoir jusqu'en 2022 /23.

Voici comment cette mesure se présente concretement:



Catégorie des membres

MEMBRES ACTIFS

Médecins 60,00
Aumonerie 50,00
Soins et divers 25,00
Membres collectifs 450 140,00
Membres collectifs 650 200,00
Membre collectif 3000 1000,00

Association de bénévoles
MEMBRES DONATEURS
Personnes naturelles

Personnes juridiques

Apres de nombreuses discussions sur les détails, le dos-
sier de demandes du comité a finalement été approuvé
par une majorité des 23 délégués disposant du droit de
vote. Tandis que certains ont manifesté leur mécontente-
ment face a la procédure, Catherine Gasser, membre du
comité, a affirmé qu'il était difficile et pas franchement
motivant pour le comité de travailler dans un tel climat
de méfiance. Elle a rappelé que le comité assumait une
grande responsabilité, non seulement politique face a la

Augmentation nominal CHF

Cotisation de membre nouveau nominal CHF

160,00
150,00
125,00
590,00
850,00
4000,00
250,00

100,00
250,00

Confédération, mais aussi pour les collaboratrices et colla-
borateurs du secrétariat.

Monika Obrist a invité toutes les personnes présentes a
soumettre par écrit leurs propositions et demandes rela-
tives au travail de l'association. «Il reste beaucoup a faire,
le besoin de dialogue est grand et il existe de nombreuses
questions auxquelles il convient de répondre ensemble.»

Christian Ruch

on Rébuffat
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palliative ch differenzia le quote associative

Il 2 maggio si & svolta a Berna un'assemblea straordinaria
dei delegati di palliative ch, resasi necessaria perché I'as-
semblea ordinaria dei delegati di Bienne del 13 novembre
2018 aveva rinviato la decisione in merito all'aumento della
quota associativa, proposto dalla direzione e dai responsa-
bili della gestione degli affari, per sentire prima la base e
discutere la proposta nei gruppi e nei comitati delle sezioni
(cfr. palliative ch, edizione 1/2019, pag. 60).

In vista dell'assemblea straordinaria dei delegati, dalle se-
zioni e dai gruppi di lavoro sono pervenute otto proposte,
quattro delle quali si pronunciavano a favore dell'introdu-
zione di quote differenziate per le diverse categorie profes-
sionali. Per questo motivo, la direzione e i responsabili della
gestione degli affari hanno presentato a loro volta la pro-
posta di scaglionare le quote associative per categorie pro-
fessionali. Di conseguenza, anche gli aumenti prospettati
avrebbero un ammontare differenziato (cfr. sotto).

Nel suo discorso di benvenuto, il presidente dell'assemblea
dei delegati Gérard Pralong ha accennato alla precaria situa-
zione finanziaria dell'associazione. Monika Obrist, presiden-
te di palliative ch, ha sottolineato le difficolta in cui si & svol-
ta I'assemblea. Ha inoltre comunicato che Helena Zaugg ha
lasciato la direzione per motivi di salute e che attualmente
i membri in carica sono quindi soltanto sei. La presidente
ha ringraziato Helena Zaugg per la preziosa collaborazione
e l'importante contributo di conoscenze apportato a soste-
gno dell'associazione.

Monika Obrist ha presentato le aree d'intervento strategico
pianificate per il periodo 2020—-2023. Da 30 anni, le attivita
dell'associazione sono incentrate sulla qualita, sulla forma-
zione e sulla ricerca, sulla politica, sulle tariffe e sulle cure.
Per avere voce in capitolo, ' bisogno di esperti e gruppi di
lavoro. Le sezioni beneficiano delle attivita svolte a livello
nazionale. Si pensi per esempio alla Strategia nazionale in
materia di cure palliative, gia conclusasi, o alla Piattaforma
Cure Palliative (cfr. pag. 49). Sono state poi definite pre-
stazioni per la popolazione, che andranno a inserirsi tra i
compiti di palliative ch. Con una buona dose di autocritica,
Monika Obrist ha ammesso che si possono e si devono an-
cora ottimizzare le attivita di comunicazione. Un'altra area
d'intervento riguarda il finanziamento dell'associazione,
tanto piu che, se le finanze non sono a posto, qualsiasi altro
intervento risulta impossibile. E anche vero, d'altronde, che
non si pud abbandonare un'area d'intervento senza che cio
non destabilizzi I'intera struttura.

Hansjlirg Schwander, responsabile delle finanze nella di-
rezione, ha fornito ulteriori dettagli sulla situazione finan-

ziaria: la Strategia nazionale in materia di cure palliative
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faceva affluire dalla Confederazione 600000 franchi di
contributi per il progetto, cui si aggiungeva una cospicua
donazione di 500000 franchi. Sono fondi che ormai non
entrano piu e che causano un ammanco annuo dell'ordi-
ne di 150000 franchi circa. Altra cosa che sinora non si
sapeva ¢ che palliative ch & soggetta all'lVA alla normale
aliquota del 7,7%, per esempio sui proventi derivanti dalle
inserzioni della rivista e sul sito web o dai servizi svolti per
qualitépalliative. Stimiamo quindi ora di dover recupera-
re I'imposta degli ultimi cinque anni per un ammontare
massimo pari a 75000 franchi. Viste le lacune finanzia-
rie, diviene necessario promuovere un'intensa attivita di
raccolta fondi (in particolare di lettere di donazione e ri-
chieste di finanziamento relative a progetti alle fondazio-
ni). Ma per mettere in piedi una raccolta fondi occorrono
anni, e non senza causare un dispendio di costi. Schwan-
der ha quindi concluso: «Non siamo in bancarotta, ma se
il deficit strutturale di 120000 franchi dovesse rimanere
invariato, il capitale proprio non bastera che per altri due
anni al massimo». Non essendoci neanche la possibilita
di contrarre prestiti dalle banche, I'aumento delle quote
associative risulta una soluzione inevitabile. Senza, si do-
vrebbero risparmiare 100000 franchi, il che significhe-
rebbe che i gruppi specialistici, i gruppi di lavoro e le task
force dovrebbero sospendere le loro attivita. Tuttavia cio
delegittimerebbe palliative ch e ne minerebbe in gene-
rale la credibilita, anche sul mercato della raccolta fondi.
«Privata di prospettive per il futuro, nel medio termine
ne verrebbe compromessa la stessa esistenza di palliative
ch», afferma Schwander. La domanda sul perché il lavo-
ro volontario dei gruppi specialisti costi cosi tanto e stata
spiegata sull'esempio del gruppo specialistico dei medici,
che genera costi diretti per un valore di 36 000 franchi: ri-
entrano, in questa somma, le spese di viaggio e le spese
per l'assistenza legale a pagamento per la commissione
di ricorso nonché le spese processuali causate dai ricorsi.
«Anche il lavoro volontario genera costi», ha affermato il
gestore Walter Brunner.

Poiché la proposta iniziale della direzione e della gestione
degli affari di aumentare le quote associative linearmente
per tutte le categorie di soci non era stata accolta con molto
favore, Walter Brunner ne ha presentato una versione rive-
duta: come gia accennato all'inizio, il pianificato incremento
delle entrate di 145000 franchi lordi dovra essere ottenuto
differenziando l'aliquota contributiva per categorie profes-
sionali e differenziandone anche lI'aumento. Per il momen-
to, l'incremento delle quote interessa solamente il periodo
per cui e pianificato il programma di attivita, dunque fino
al 2022/23.

Queste, nel concreto, le novita:



Categoria socio Aumento nominale CHF

SOCI ATTIVI

Medici 60,00
Assistenza spirituale 50,00
Cure e varie 25,00
Soci collettivi 450 140,00
Soci collettivi 650 200,00
Socio collettivo 3000 1000,00

Associazione di volontari
SOCI DONATORI
Persone fisiche

Persone giuridiche

Dopo una lunga serie di votazioni formulate nel dettaglio,
il pacchetto di proposte della direzione & stato adottato da
una maggioranza di 23 delegati con diritto di voto. All'e-
mergere poi, qua e la, di malumori in merito alla procedura,
Catherine Gasser, membro della direzione, ha sottolineato
quanto sia difficile — e poco motivante — per la direzione la-
vorare in un clima di sfiducia, ricordando anche che, per via
dei contatti con la Confederazione, l'organo ha una grande

Nuova quota associativa nominale CHF

160,00
150,00
125,00
590,00
850,00
4000,00
250,00

100,00
250,00

responsabilita non solo politica ma anche verso i collabora-
tori della sede.

Monika Obrist ha invitato i presenti a inoltrare per iscritto
proposte e richieste sul lavoro dell'associazione. «C'e tanto
da fare, c'¢ tanto da discutere, tante sono le questioni irri-
solte da affrontare insieme», ha esortato Monika Obrist.

Christian Ruch

cui tutte le volte il ma
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«Hilfe, die Situation lauft aus dem Ruder ...I»
Schwierige Situationen in der Aligemeinen Palliative
Care — Einladung zum Fachsymposium in Bern

Am 22. August 2019 findet von 9 bis 17.30 Uhr im Audimax
110der Universitat Bern (Hochschulstr. 4, Hauptgebaude, 1.
OG) ein Fachsymposium statt. Worum geht es? Die meisten
Menschen in einer palliativen Situation werden im Rahmen
der Allgemeinen Palliative Care behandelt und betreut. Dies
bedingt die interprofessionelle Zusammenarbeit zwischen
Haus- und Heimarzten, Spezialisten, Fachpersonen der Spi-
tex und weiteren Diensten. Auch mussten Pflegeheime,
Akutspitaler oder Institutionen fur kérperlich und /oder in-
tellektuell behinderte Menschen auf palliative Situationen
vorbereitet sein. Dabei geht es darum, Symptome zu erfas-
sen, diese zu behandeln und zu lindern sowie bei der Ent-
scheidungsfindung zu unterstitzen und vorauszuplanen.
Professionelle und familidare Netzwerke werden gebildet
und Unterstltzung organisiert. Die letzte Lebensphase zu
gestalten, Angehorige zu unterstitzen und sie wahrend der
Trauerphase zu begleiten, gehort ebenfalls dazu.

An diesem Fachsymposium werden Referentinnen und Re-
ferenten die Schwierigkeiten und Herausforderungen in der
Allgemeinen Palliative Care beleuchten. Es ist das Ziel, dass
Sie vom entsprechenden Know-how der Spezialisten profi-
tieren und die vorhandenen Moglichkeiten und Ressourcen
im interprofessionellen Team kennenlernen — dies von der
Theorie bis zum praktischen Fallbeispiel. Wir wollen eine
gemeinsame Haltung und ein Verstandnis unter den Pro-
fessionen entwickeln — dies kann schwierige Situationen
entscharfen.

Zielpublikum
Angesprochen sind Arztinnen /Arzte und Pflegefachperso-
nen interprofessioneller Teams, insbesondere Hausarzte,

Heimadrzte, Mitarbeitende der Spitex, Pflegeheime, Akutspi-
taler und Institutionen fiir korperlich und / oder intellektuell
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behinderte Menschen. Die Themen sind auch interessant
flr weitere Professionen (z.B. Seelsorge, Sozialarbeit oder
medizintherapeutische Berufe), die in der Begleitung und
Behandlung von Betroffenen der Allgemeinen Palliative
Care involviert sind. Das Fachsymposium ist ebenfalls re-
levant fir Einsteiger/innen in den spezialisierten Palliativ-
teams und fur Spezialisten, die ihr Know-how aktualisieren
mochten.

Themen

— Symptommanagement, medikamentdse Behandlung
und Behandlungstechnik

— Erschwerte Kommunikation und Coping

— Selbstbestimmung, Ethik und Recht

— Komplexe Trauer

— Palliative-Care-Netzwerke im Kanton Bern

— Interprofessionelle Diskussion einer komplexen Fallsitua-
tion

Die Referentinnen und Referenten werden noch bekannt ge-
geben. Die Teilnahmekosten inkl. Pausen- und Mittagsver-
pflegung betragen 160.— Franken fir Mitglieder von palliati-
ve bern / palliative ch und 190~ Franken fiir Nichtmitglieder.
Erhaltlich sind 5 e-log-Punkte (SBK), SGAIM Credits sind
angefragt.

Anmeldung unter www.palliativebern.ch, Anmeldeschluss
ist der 8. August 2019.

Weitere Information bei palliative bern, Marktgasse
55, Postfach, 3001 Bern, Telefon 031 313 24 11, info@

palliativebern.ch, www.palliativebern.ch.

palliative bern
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Onko Plus heisst jetzt Palliaviva

Der aufdie Versorgung und Betreuung von Palliativpatientin-
nen und -patienten spezialisierte Zurcher Spitex-Dienst Onko
Plus hat sich in Palliaviva umbenannt. Dass die Umbenen-
nung jetzt erfolgte, war sicher kein Zufall, konnte die Stiftung
doch im April ihren 30. Geburtstag feiern. Ausgehend von der
Initiative der beiden Pflegefachfrauen Barbara Arnold und
Agnes Moser, die sich zunachst als Zwei-Frau-Betrieb um die
Pflege der Patientinnen und Patienten kiimmerten, wurde
am 6. April 1989 die «Stiftung Pflegedienst fiir Krebspatien-
ten» gegriindet. Doch von Anfang an konnten auch Patien-
tinnen und Patienten mit nicht-onkologischen Erkrankungen,
wie etwa Aids, den mobilen Dienst der Stiftung flr die Pflege
zuhause in Anspruch nehmen. Im Laufe der Jahre wurde der
Name zweimal gedndert — in Onko-Spitex und Onko Plus —,
ehe nun mit Palliaviva ein Name gefunden wurde, der noch
starker die Einbettung ins Setting der Palliative Care betont.

Der neue Name und der 30. Geburtstag wurden am 13.
April im Zircher Sihlcity gebuhrend gefeiert. Stiftungs-

ratsprasident Urs Huber unterliess es dabei nicht, auch
den wohlwollenden Behdrden zu danken — «doch, es gibt
siel», meinte er schmunzelnd. Huber kritisierte aber auch,
dass gewisse Medikamente von den Krankenkassen immer
noch nicht bezahlt werden. Zudem habe es friher immer
wieder einmal Krisensitzungen wegen politischer und fi-
nanzieller Fragen gegeben, denn die Abgabe der Verant-
wortung vom Kanton Zirich an die Gemeinden habe den
Verhandlungsaufwand fir die Stiftung enorm gesteigert.
Dennoch habe die Arbeit fir Palliaviva durchaus Suchtpo-
tenzial, denn das Herzblut schweisse zusammen. Der neue
Name stehe, so Huber, einerseits fir «pallium», den schit-
zenden Mantel, wahrend das «viva» die Bejahung des Le-
bens in Dankbarkeit betone.

Zu Wort kam am Geburtstagsfest auch Barbara Arnold,
eine der beiden Pionierinnen von Palliaviva. «Heute wirden
wir sicher einiges anders machen, aber ich finde, damals
haben wir das tipptopp gemacht», so ihr mit Recht stolzes
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Fazit. Einen Einblick in die Arbeit des mobilen Pflegediens-
tes gab Frau B., deren schwer krebskranker Mann von Pal-
liaviva-Mitarbeiter Olaf Schulz betreut wurde. Das sei fur
sie ein «Riesen-Gllcksfall» gewesen, denn im Gegensatz
zum Hausarzt und zum Onkologen, mit denen die Kom-
munikation eher mihsam gewesen sei, habe sie Palliaviva
rund um die Uhr und sieben Tage in der Woche erreichen
kénnen. Olaf Schulz meinte, dass das Palliaviva-Team hau-
fig als eine Art Feuerwehr im Einsatz sei, deren Aufgabe
es sei, «heisse», also problematische Situationen etwas zu
«kihlen». Das sei dann erfolgreich, wenn es gelinge, den
Patientinnen und Patienten

Auf ein Wort mit ...

... llona Schmidt, Geschaftsfiihrerin von Palliaviva

palliative ch: Frau Schmidt, Palliaviva ist ja auch eine Spitex-Organisation.
Wie ist das Verhaltnis zur «normalen» Spitex? Sind Sie eine Art Konkurrenz?
llona Schmidt: Das ist eine sehr wichtige Frage! Nein, wir sind keinesfalls
eine Konkurrenz, sondern arbeiten eng mit der lokalen Spitex, aber auch
den Hausdrzten zusammen, indem wir unsere Fachkompetenz im Bereich
Palliative Care einbringen. Wir werden als Erganzung und Beratung hinzu-

gezogen und auch sehr geschatzt.

Ist Palliaviva im ganzen Kanton Ziirich tatig?

Nein, nur im westlichen Teil des Kantons, ausgenommen die Stadt Zirich.

jene Sicherheit zu geben, an der es im Spital oft fehle, weil
viele ihrer Fragen unbeantwortet blieben.

Umrahmt wurde die Feier von der Kabarettistin und Lieder-
macherin Olga Tucek, die ebenso Witziges wie Tiefgriindiges
darzubieten hatte. Sie hatte als Vorbereitung fir ihren Auf-
tritt Palliaviva-Einsatze begleitet und zeigte sich tief beriihrt
von der Professionalitat und Menschlichkeit des Palliaviva-
Teams, das letztes Jahr mehr als 57 000 Kilometer unter die
Rader nahm, um die Pflege von weit Uber 400 schwerkran-
ken Menschen zuhause zu ermoglichen — und so, nota bene,
grosse Summen fir Spitalaufenthalte einzusparen.

Christian Ruch

In diesem Gebiet betreuen wir auch nicht-onkologische Patientinnen und
Patienten, und das war auch ein Grund flir den neuen Namen Palliaviva. Wir betreuen also beispielsweise auch
Menschen mit ALS, COPD oder chronischer Herzinsuffizienz.

Wie gross ist Ihr Team?

Wir sind ein kleines, kompaktes Team mit 5,7 Vollzeitstellen, die sich auf zwolf Pflegefachpersonen verteilen.

Was sind lhre Wiinsche fiir die Zukunft?

Oh, da habe ich ganz viele! Ein brennendes Thema ist natiirlich die Finanzierung, also die Frage, wie die Kosten-
deckung gewabhrleistet werden kann. Ausserdem wiinsche ich mir, dass Palliative Care schon parallel zu einer
kurativen Behandlung zum Zug kommt und nicht erst wenn es heisst «Jetzt konnen wir nichts mehr fir Sie tun».

Haben Sie haufig Diskussionen mit den Krankenkassen?

Ja, wir werden immer kritischer befragt. Es ist sehr miihsam, wenn man um Stunden feilschen muss, die man fir
die Patientinnen und Patienten im Einsatz war, vor allem halt uns das sehr auf. Zudem belastet das die Betroffe-
nen. Ein grosses Thema sind auch die Verbandsmaterialien, die nicht mehr bezahlt werden, was uns Einbussen von
bis zu 2000 Franken pro Monat verursacht. Da hat es jetzt zwar eine Losung gegeben, die aber die Situation nur
wenig verbessert hat. Was ich nicht verstehe, ist, dass ich solche Diskussionen immer wieder flihren muss, obwohl
allgemein bekannt ist, dass Spezialisierte Palliative Care zur Kostensenkung beitragt. Und wir sind wirklich immer
verfligbar — 365 Tage und 24 Stunden, und das auch bei Regen und Schnee ... (lacht)

palliative ch - 2-2019
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Kanton Zurich: Spirituelle Unterstiitzung fur

Schwerkranke zu Hause

Pflegebediirftige und ihre Angehorigen haben oftmals nicht nur medizinische, sondern auch spirituelle Bediirfnisse.

Fiir sie bietet ein Team von fiinf katholischen und reformierten Theologinnen und Theologen Beratung und Beglei-
tung. Nun ist das Angebot ein Jahr alt geworden. Seelsorgerin Lisa Palm berichtet von den Erfahrungen.

Was war der ausschlaggebende Grund, dass die Palliative-
Care-Hotline ins Leben gerufen wurde?

Lisa Palm: Die spirituelle Begleitung bei einer schweren
Erkrankung ist erfahrungsgemass eine wichtige Unter-
stutzung, die den Menschen Kraft gibt, Betroffenen, aber
auch Angehorigen. In den Spitdlern kann die Seelsorge
diese Kompetenzen innerhalb des Palliativteams mitt-
lerweile sehr gut einbringen. Bei der palliativen Pflege
zu Hause ist diese Unterstitzung noch zu wenig veran-
kert. In den Pfarreien fehlt es auch an Seelsorgenden, die
Uber eine Ausbildung in Palliative Care verfligen. Dieses
Angebot bauen wir seit 2014 mit einer speziell fir Seel-
sorgende konzipierten Ausbildung zwar auf. Aber weil es
ein spirituell-religioses Angebot in der ambulanten Pflege
dringend braucht, haben wir uns entschieden, ambulante
seelsorgerische Begleitungen sehr kurzfristig und nieder-
schwellig zu organisieren. Aus diesem Grund riefen wir
vor einem Jahr die Hotline fur Seelsorge in Palliative Care
ins Leben.

Wer ruft bei der Hotline an?

In aller Regel nicht jene Menschen, die mit den Pfarreien
und der dortigen Seelsorge verbunden sind. Sondern es
sind zunehmend jene, die nicht mehr kirchennah sind,
vielleicht sogar aus der Kirche ausgetreten sind oder eine
andere Ausrichtung haben. Und diese Gruppe von Men-
schen wachst. Unser Angebot ist deshalb bewusst ganz
offen formuliert: Wir sind da fiir alle Menschen, die das Be-
dirfnis nach spirituell-religidser Begleitung haben. Zwar
besteht unser Team aus christlichen Theologinnen und
Theologen, aber fiir uns stehen die Wiinsche und Anliegen
der Betroffenen im Zentrum. Im ersten Jahr hatten wir 50
Kontakte. Damit sind wir zufrieden, aber es dirften auch
noch einige mehr sein.

Wo ist die Palliative-Care-Hotline schon bekannt?

Eine der wichtigsten Aufgaben im ersten Jahr war, unser
Angebot an moglichst vielen Orten bekannt zu machen,
also im gesamten Palliative-Care-Netzwerk im Kanton und
auch bei den Kirchgemeinden und Pfarreien. Das beschaf-
tigt uns auch weiterhin. Aktuell méchten wir erreichen,
dass unser Flyer den Austrittsunterlagen bei Palliativstati-
onen beigelegt wird.

Wie und von welchen Gruppen wird das Angebot am
meisten genutzt?

Wir haben samtliche Anrufe und Kontakte detailliert analy-
siert. Dass die Patienten selbst anrufen, kommt eher selten
vor. Oft melden sich Angehdrige. Kirzlich rief die Ehefrau
eines Patienten an. Sie brauchte jemanden, der ihr zuhorte
und durch diese Prasenz Unterstltzung gab. Viele Ange-
horige sind enorm belastet, bitten um einen Besuch, ein
Gesprach, ein Ritual oder auch um ein Abschiedsritual. Die
andere grosse Gruppe von Anrufenden sind Fachpersonen,
beispielsweise von der spezialisierten Spitex, die im direk-
ten Kontakt mit den Betroffenen stehen.

Wie viele personelle Ressourcen stehen fiir die Hotline zur
Verfligung?

Derzeit sind es auf katholischer Seite 80 und auf reformier-
ter Seite 50 Prozent. Darin sind aber auch noch andere Auf-
gaben enthalten. Die Ressourcen sind genligend flr den
aktuellen Bedarf, und sie sind auch auf die nachsten Jahre
hinaus bewilligt. Wir kénnen schnell reagieren und Beglei-
tungen rasch ermoglichen. Das ist in der Regel innerhalb
von 24 Stunden moglich. Auch wenn sich die Spitex bei uns
meldet, nehmen wir noch gleichentags mit den Betroffe-
nen Kontakt auf.

Wie kann eine solche Begleitung ablaufen?

Mir kommt spontan eine sehr schone Begegnung mit einer
Frau in den Sinn, die ich seit einigen Monaten begleiten darf.
Eine Pflegefachfrau der Stadtzurcher Fachstelle Palliative Care
bemerkte das grosse spirituelle Interesse ihrer Patientin. Ihr
waren die Engel aufgefallen, die sie aufgehangt hatte, und die
religiosen Blicher auf dem Tisch. Die Pflegefachfrau machte
die Patientin auf unser Angebot aufmerksam. Sie ist schwer
krank, kann aber noch gut fur sich selbst sorgen. Schon beim
ersten Besuch spurte ich, dass sie neben ihrem Gesprachsbe-
dirfnis auch eine sehr lebendige spirituelle Praxis pflegt. Ich
entdeckte verschiedene Blicher Uber Heilmeditationen bei
ihr und fragte sie, da das Meditieren zu meinem seelsorgli-
chen Verstandnis gehort, ob sie mit mir meditieren mochte.
In der Folge besuchte ich sie alle zwei Wochen. Wir sprachen
ein wenig tber ihre Situation, und ich leitete sie dann zu einer
Heilmeditation an. Inzwischen besucht sie auch der Pfarreise-
elsorger alle zwei Wochen zu religiosen Gesprachen.
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Das Team der Hotline Palliative Care: Regula Oberholzer, Matthias Fischer, Patricia Machill, Lisa Palm und Daniel Burger

(von links). (Bild zVg)

Gibt es Anliegen, die immer wieder erfragt werden?

Da sein, Empathie zeigen, Riicksicht nehmen auf Mudigkeit
oder andere belastende Symptome. Jemand, der vielmehr zu-
hort als selbst spricht. Jemand, der nicht in einen engen zeit-
lichen Rahmen eingebunden ist, das kann Seelsorge leisten,
weil wir die Zeit nicht dokumentieren mussen. Das wird sehr
geschatzt. Gerade bei schwerkranken Menschen ist auch das
spirituell-religiose Bedurfnis gross, der Wunsch nach einem
Briickenschlag zu einer transzendenten Kraft, zu Gott. Noch
stehen viele hochaltrige Menschen in einem kirchlichen Be-
zug, aber das wird sich andern. Unser Angebot ist so offen,
dass wir zwar den christlichen Bezug anbieten, aber absolut
ohne Druck. Wir sind einfach da als Menschen und in der Be-
gegnung mit dem vulnerablen kranken Menschen.

Was fiir Erkenntnisse und Riickschliisse ziehen Sie aus dem
ersten Jahr?

Eine ganz wichtige Erkenntnis war, dass wir Vertrauen auf-
bauen miussen. Insbesondere den spezialisierten Teams
ist es wichtig, dass sie wissen, wer flr den Besuch vorbei-
kommt. Ihnen fallt es einfacher, fragile Menschen auf das
Angebot aufmerksam zu machen, wenn sie wissen, dass
sich jemand aus unserem Team mit einer speziellen palliati-
ven Ausbildung bei den Patienten meldet.-

Die Stadt Basel betreibt eine interreligiése Hotline. War
das im Kanton Ziirich kein Thema?

Doch, selbstverstandlich. Das interreligiose Miteinander ist in
den Spitalern so selbstverstandlich geworden. Fiinf Prozent
der Menschen im Kanton Zirich sind muslimischen Glaubens.
Seit einigen Monaten l3uft ein Projekt im Kanton Zurich, um
muslimische Seelsorger auszubilden. Daran sind wir ebenfalls
beteiligt. Mittlerweile haben wir einen gewissen Adress-
stamm, der uns ermdglicht, muslimische Seelsorger zu ver-
mitteln, wenn dieser Wunsch besteht. Es gab bislang erst eine
solche Anfrage, die wir problemlos organisieren konnten. In
Zukunft wird das wichtiger werden, und wir kénnen uns vor-
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stellen, dass wir daflir auch das Team entsprechend aufsto-
cken wiirden. Aktuell sind die vorhandenen Ressourcen relativ
gering, da die muslimischen Organisationen vor allem ehren-
amtlich tatig sind. Wir haben auch Kontakte zur jldischen
Seelsorge. Meist sind die Menschen jlidischen Glaubens aber
in einer Synagoge eingebunden. Entsprechend kontaktieren
sie in der Regel die dortigen Seelsorger.

Derzeit ist die Hotline zu Biirozeiten zu erreichen. Oft sind

aber gerade in der Nacht oder am Wochenende die Sorgen
besonders gross. Braucht es nicht gerade auch fiir Notfall-

situationen ein umfassenderes Angebot?

Aus Ressourcengriinden ist das im Moment noch nicht
moglich. Aber wir haben bislang auch keine Riickmeldun-
gen erhalten, dass das Angebot nicht genligen wirde. Im
ersten Jahr gab es keine Notfallsituationen, die eine sofor-
tige Begleitung beispielsweise in der Nacht notig gemacht
hatten. Die Hotline ist so organisiert, dass immer jemand
aus dem Team wahrend eines Monats die Verantwortung
flr das Telefon Gbernimmt. Ist er oder sie gerade in einem
Gesprach, schaltet sich der Telefonbeantworter ein. Wann
immer moglich, antwortet einer von uns Seelsorgenden di-
rekt. Das ist in etwa 80 Prozent der Falle moglich. Ich kann
mich an einen Anruf erinnern, der Uber das Wochenende
hereinkam. Auch da habe ich gleich zurtickgerufen und
nicht den Montag abgewartet. Gerade die Spitexverant-
wortlichen sind enorm froh, dass sie unsere Nummer haben
und einen unserer Seelsorgenden direkt erreichen kdnnen.

Interview: Gabriela Meissner, palliative zh+sh

Hotline Palliative Care fiir den Kanton Zirich
(ausser Stadt Winterthur):

Tel. 044 554 46 66

Fur die Stadt Winterthur:

Tel. 052 224 03 80

Montag bis Freitag 8 bis 17 Uhr



SECTIONS ET REGIONS

Bilan 2018 pour palliative vaud

Année 2018, I'équipe de palliative vaud s'agrandit ...

En février 2018, une nouvelle directrice est engagée a 80 %,
en la personne de Madame Laure-Isabelle Oggier. Apres un
long parcours dans le domaine médico-social dans divers
cantons, plusieurs expériences en direction d'institutions et
un passage a la faitiere des EMS vaudois, elle rejoint I'¢quipe
de palliative vaud.

Pour faire face a l'important travail administratif relatif a
la gestion des inscriptions aux cours et des suivis y relatifs,
Madame Béatrice Godoy, secrétaire expérimentée dans le
domaine médico-social et formée a I'accompagnement en
soins palliatifs en qualité de bénévole, est engagée a 60 %.

Afin de remplacer deux des responsables de missions qui
ont terminé leur activité au sein de 'association et apres
redéfinition des postes, trois nouvelles collaboratrices re-
joignent I'équipe. Il s'agit de:

— Madame Corinne Schmidhauser, infirmiére spécialisée
et clinicienne, formatrice d'adultes, ayant une longue ex-
périence en EMS et dans les équipes mobiles, engagée
comme responsable de missions a 70 %.

— Madame Chelo Fernandez, infirmiere clinicienne, format-
rice d'adultes, ayant une grande expérience en enseigne-
ment, en encadrement clinique, et venant du milieu des
CMS, engagée comme responsable de missions a 70 %.

— Madame Esther Schmidlin, infirmiére spécialisée, titu-
laire d'un MAS en soins palliatifs et au bénéfice d'une
grande expérience en soins palliatifs, en EMSP et en
soins a domicile, formatrice en soins palliatifs depuis
18 ans, ancienne membre du comité de I'EAPC et ayant
participé a différents groupes de travail de palliative ch,
engagée comme responsable de missions et cheffe de
projet palliaphone a 60 %.

Informer

Un secrétariat ...

Grace a la création du poste de secrétaire, une ligne télé-
phonique principale a pu étre ouverte, nous donnant ainsi
une visibilité sur local.ch et permettant au public et aux
professionnels de nous joindre directement.

Le centre de diffusion ...

palliative vaud a repris le travail du centre de diffusion de
l'information relative aux soins palliatifs assuré par Ma-
dame Axelle Leuba jusqu'a son départ en retraite début
2018. L'association a ainsi pu bénéficier du carnet d'adresses
constitué par cette ancienne collaboratrice.

La journée mondiale ...

A l'occasion de la journée mondiale des soins palliatifs, I'as-
sociation a ouvert une ligne téléphonique appelée «pallia-
phone» (voir p. 2), avec un numéro distinct de son numéro
principal. Au vu des différentes demandes aboutissant sur
la messagerie générique de 'association, il paraissait néces-
saire de pouvoir étre en lien avec le public, les profession-
nels et les bénévoles potentiels afin d'informer et d'orienter
toute personne en quéte de renseignements en lien avec
les soins palliatifs. Louverture de cette ligne téléphonique a
eu un retentissement conséquent dans les médias télévisés
(Couleurs locales et le téléjournal sur la TSR) et radiopho-
niques (RTS, radios locales). Parallelement, le palliaphone
a fait l'objet de plusieurs articles dans différents journaux,
parmi lesquels trois publications dans les suppléments du
24 Heures et de la Tribune de Genéve qui réunissent a eux
seuls 300000 lecteurs potentiels pour chaque édition. Un
article a également été publié dans I'édition spéciale «Soins
palliatifs» de I'Echo Magazine, un hebdomadaire consulté
par 50000 lecteurs et dont 63% des abonnés ont plus de
55 ans.

A cette occasion, une campagne d'affichage (format mon-
dial) a eu lieu durant deux semaines a travers tout le canton.

Linformation relative a I'ouverture du palliaphone et les
flyers y relatifs ont été envoyés a tous nos partenaires:
réseaux de santé, équipes mobiles, médecins spécialisés,
pharmacies, communes du canton, soins a domicile, hopi-
taux, ainsi qu'a différentes associations parmi lesquelles
les Paysannes vaudoises et Proxy. Pour répondre aux de-
mandes de plusieurs partenaires de pouvoir obtenir des
flyers supplémentaires, nous avons di en rééditer, pour un
total de 20000 exemplaires.

A la suite de cette campagne d'information, nous avons
constaté une augmentation de 30% de visiteurs sur notre
site internet, notamment sur la page dédiée aux formations
des professionnels qui a €té largement consultée.

Entre le 22 octobre et le 21 décembre 2018, nous avons
recu 37 appels dont un tiers provenant d'infirmiers.eres
et un tiers de familles touchées par les soins palliatifs. Par
ailleurs, des médecins, des personnes atteintes dans leur
santé et des bénévoles nous ont consultés par ce biais.
Il s'agit principalement de demandes d'information et
d'orientation. Un tiers des appelants a été redirigé vers les
équipes mobiles concernées, cinq personnes souhaitant
s'investir en tant que bénévole ont été invitées a prendre
contact avec nos partenaires de la plateforme bénévolat,
et une femme ayant besoin de soutien a été réadressée
vers |'Espace proche.
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La création de deux newsletters différenciées ...

La «palliachronique» — sous-entendu la chronique des soins
palliatifs —, a été envoyée pour la premiéere fois en décembre
2018. Cet intitulé a été retenu comme un clin d'ceil aux
maladies chroniques potentiellement mortelles, souvent
non-identifiées comme telles et entrant dans la catégorie
des soins palliatifs.

Cette newsletter s'adresse prioritairement aux profession-
nels de la santé et du social, aux bénévoles, aux différentes
associations du canton et aux membres de palliative vaud.

Les objectifs de cette chronique sont d'informer les profes-
sionnels de la santé et du social sur les événements en lien
avec les soins palliatifs, de rendre compte des actualités en
matiere de soins palliatifs et de promouvoir les formations
données par palliative vaud.

Au vu du nombre d'informations pertinentes dans ce do-
maine, il a été décidé de créer une deuxieme newsletter du
nom de «palliamédia» afin de transmettre aux mémes des-
tinataires un choix d'articles, de livres, de vidéos et de films
susceptibles de les intéresser.

Ces deux newsletters rencontrent un vif succes aupres de
nos lecteurs. Sur les 950 abonnés enregistrés fin 2018, plus
de 50% lisent les newsletters, les articles associés et /ou ac
tivent les liens proposés. Pour exemple, le Livre Blanc écrit
par le Professeur Ralph Jox, la Professeure Sophie Pautex
et la Docteure Eve Ruebli Truchard a été consulté e 896 re-
prises.

Ces différentes communications ont suscité de nombreux
messages de remerciements et de félicitations.

L'ouverture d'un compte Facebook ...

Fin octobre 2018, un compte Facebook a été créé pour pal-
liative vaud. Le concept d'un réseau social en ligne differe
des newsletters, ne serait-ce qu'en touchant un plus large
public en plus des professionnels. Notre but est d'informer
largement sur les soins palliatifs en donnant le fil de I'actua-
lité sur le sujet, en promouvant des manifestations ou évé-
nements, et en se rendant visible sur les réseaux sociaux.

Fin décembre 2018, nous comptions déja 261 abonnés. Les in-
ternautes sont tres actifs et «aiment» nos pages en cliquant
sur I'icone prévue a cet effet. Pour rendre cette page vivante,
il a été décidé de faire des publications trois a cinqg fois par
semaine maximum afin de ne pas lasser nos «followers».

L'exposition «Le temps qui reste» ..

En 2018, l'exposition itinérante a continué son chemin.
Nous avons eu la chance de pouvoir trouver des partenaires
pour cette riche présentation sur les soins palliatifs. Elle a
été présentée dans les établissements suivants:
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— EMS Clair-Vully a Salavaux, un mois

— EMS Montcalme a Lausanne, avec un vernissage, deux
mois

— AVDEMS /Héviva a Renens, quatre mois

— HES-SO Geneve avec vernissage en présence du photo-
graphe et des membres du comité la section palliative
geneve, un mois et demi

Les populations vulnérables ...

Madame Laetitia Probst a été mise a I'honneur en novembre
2018, lors du Congres national de soins palliatifs a Bienne
en tant que pionniere pour le monde du handicap. Grace a
son long parcours d'éducatrice spécialisée en institutions
pour les personnes présentant un handicap mental dans le
canton de Vaud, son expertise dans ce domaine novateur
est largement sollicitée au-dela du canton.

Palliative Flash ...
Trois «Palliative Flash» ont paru en 2018 avec pour thémes:

La sclérose latérale amyotrophique partie 2 (N° 59)
Les soins palliatifs gériatriques (N° 60)
Les transactions empathiques (N° 61).

Dans ce cadre, palliative vaud a organisé les rencontres des
séances du comité de rédaction inter-cantonal, en lien di-
rect avec le Professeur Gian Domenico Borasio (invitation,
rédaction des ordres du jour et des proces-verbaux), récol-
té les textes des auteurs, vérifié la mise en forme de la ma-
quette du Palliative Flash, assuré la validation par le Pro-
fesseur Borasio, et envoyé les parutions aux 630 membres
abonnés.

Séance d'informations ...

A la demande de l'association des Paysannes du Nord vau-
dois, une conférence a été donnée sur le théme des soins
palliatifs a lI'occasion d'une soirée dédiée a ce sujet.

Former

En établissement médico-social (EMS) ...

Un nouveau type de demandes a fait son apparition en
2018 ; en effet, plusieurs EMS ont souhaité entrer dans une
démarche d'implémentation de la culture palliative au sein
de leur établissement. Afin de répondre a leurs sollicitations,
dans le respect des missions confiées par |'Etat a palliative
vaud (soit encourager et soutenir les démarches de chan-
gements ainsi qu'améliorer les pratiques des prestataires
de soins palliatifs), I'association s'est employée a répondre
aux multiples demandes en proposant un programme de
formations personnalisé.

Certains EMS ont opté pour un cursus de formation tres
complet comprenant, outre la formation initiale, plusieurs



0,41.2018 =
Rencontrez les
humanitaires

7}
palliaphon€ 4

-

Les soins palliatifs =
un jour ou I'autrex
on peut fous a\g

des questio

021 800 353

.palliqﬂvevqud.ch

Une campagne d'affichage a eu lieu durant deux semaines a travers tout le canton.

ateliers parmi lesquels «La gestion du phénomene doulou-
reux et des autres symptomes», «La posture palliative et
I'histoire de vie», «Le processus de deuil» et «Les directives
anticipées, le projet anticipé de soins (PAS), le Go-Wish».
Parfois aussi, les directions et les cadres ont choisi d'étre
accompagnés dans le processus de création d'un concept
de soins palliatifs.

Arelever que les formations intra-muros donnent lieu a une
implémentation de la culture palliative a tous les niveaux
de I'établissement requérant, de la cuisine aux soins en pas-
sant par I'animation et l'intendance. La démarche permet
de créer un dénominateur commun entre les profession-
nels, compréhensible pour chacun. La formation est adap-
tée en fonction des participants et du type d'institution.

Sept EMS et foyers de jour du canton de Neuchatel ont
également fait appel a nos services pour étre formés par
rapport a l'accompagnement de ['élaboration des direc

tives anticipées, au plan de traitement et a la méthode
«Go Wish»; a noter qu'un membre de la santé publique
neuchateloise et des infirmieéres indépendantes ont éga-
lement participé.

En établissement socio-éducatif (ESE) ...

Concernant les ESE, 20 professionnels ont suivi la formation
initiale en soins palliatifs généraux, participants issus de
cing établissements socio-éducatifs différents et plusieurs
personnes ont suivi différents ateliers proposés.

En outre, des journées de formation a l'introduction aux
soins palliatifs ont été dispensées dans le cadre de |'Ecole
Supérieure Sociale Intercantonale de Lausanne, a la Source ;
une demi-journée de formation a été organisée dans le
cadre du Master «Mort, fin de vie et travail social» et une
seconde intervention dans un module concernant les en-
jeux médicaux pour les personnes en situation d'incapacité
durable, a I'EESP.

]
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Vingt professionnels de La Castalie a Monthey (VS) ont bé-
néficié d'une premiere journée de formation sur les soins
palliatifs.

Vingt ateliers d'analyse des pratiques professionnelles ont
été organisés pour les professionnels des EMS, ESE et CMS
et 187 personnes y ont participé.

Les bénévoles ...

Concernant les bénévoles, trois sessions de 45 personnes ont
été dispensées en 2018. Cette formation de huit jours répar-
tis sur huit mois présente un fort taux de fréquentation.

De plus, les bénévoles ont bénéficié de cinq ateliers d'ana-
lyses de pratique professionnelle regroupant 36 personnes,
alors que les trois journées de formation continue en ont
accueilli 45.

Lors de la pléniere, 65 personnes ont assisté a la conférence
donnée par le Professeur Gian Domenico Borasio, qui avait
pour theme «L'autonomie en fin de vie».

La soirée de recrutement au CHUV a rencontré un large
succes avec environ une centaine de participants. Parmi
eux, huit personnes plus particulierement intéressées par
le bénévolat en ESE se sont inscrites et ont été recues en
entretien.

Sur la suggestion du Professeur Gian Domenico Borasio —
auteur du livre «Mourir» —, le comité de palliative vaud a
accepté que tous les bénévoles ayant suivi la formation de
base «Accompagner des personnes gravement malades»,
recoivent cet ouvrage en guise de reconnaissance de leur
investissement solidaire pour la cause palliative. Ce présent
a été grandement apprécié par I'ensemble des bénéficiaires.

Les professionnels du domaine socio-sanitaire ...

La formation initiale donnée a palliative vaud a été dispen-
sée a six reprises et elle a été suivie par 90 personnes venant
de différents horizons: établissements socio-éducatifs,
centres et établissements médico-sociaux.

Soutenir
Quant aux ESPH (équipe de soutien abordant les themes de
la maladie, des pertes, de la mort et du deuil avec les per-

sonnes en situation de handicap et leur entourage), trois
rencontres ont été organisées dans trois différents lieux
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avec différentes équipes et dix-huit rencontres avec des
résidents.

Collaborer

Plusieurs collaborations se sont développées au courant de
l'année:

EMSP Nord-Broye

Plusieurs EMS du Nord-Broye ayant fait appel a nos services
de formateurs, nous avons proposé au Docteur Tony Tai
d'inclure une intervention de I'EMSP dans les sessions de
formation initiale, lorsque le travail de I'¢quipe mobile est
présenté. L'expérience s'est avérée extrémement positive,
notamment pour I'équipe mobile qui a pu étre sollicitée
suite a son intervention lors du cours. Ces présentations
ont également permis aux médecins des EMS d'appréhen-
der d'une autre maniere le travail de I'¢quipe mobile.

La Chaire de soins palliatifs gériatriques

A la demande de la précédente direction de palliative vaud,
une recherche a été lancée sur les apprentissages liés a la
formation initiale.

Une étudiante en MAS de soins infirmiers, Madame Fiorella
Figari, a entrepris son travail de master autour de ce theme.

Deux EMS ont accepté de participer a cette recherche et 71
questionnaires ont pu étre récoltés.

Les résultats de la recherche seront disponibles courant 2019.

Le collectif cantonal de soins palliatifs généraux

Une nouvelle plateforme d'échanges autour des problé-
matiques liées aux soins palliatifs a vu le jour en automne
2018. Cette rencontre a permis de mettre en lumiere la dif-
ficulté de collaborer avec les médecins généralistes sur les
questions relatives aux soins palliatifs.

Conclusion

L'association s'emploie a répondre aux missions confiées
par le service de la santé publique de I'Etat de Vaud et dé-
ploie avec succes ses activités dans les différentes régions

du canton.

palliative vaud



KALENDER - CALENDRIER

Juni - Juin

22.Juni 2019

Gross vom Menschen denken:

Karl Jaspers — Leben und Werk

Grundfragen des Menschseins in Medizin, Psychologie
und Philosophie | Krankheit, Leid und Tod als
Grenzsituationen | Existenz und Transzenden
Tagesseminar in der Reihe ,Personlichkeiten des Humanen'
mit Prof. Dr. Anton Hugli und Prof. Dr. Andreas Kruse
Volkshaus Zurich Info: www.gesundheitundmedizin.ch,
Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

24./25. Juni 2019

Was die Seele gesund hilt — Heilkrédfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung
von Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

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

August - Aout

19. August 2019

Die Rolle und Aufgabe der Seelsorge in der Palliative Care
Offentlicher Themenabend

Referent: Prof. Dr. theol. Traugott Roser

Ort: Haus der Reformierten, Stritengdssli 10, Aarau

Zeit: 19—21 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich

Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

22. August

«Hilfe, die Situation lauft aus dem Ruder ...I»
Schwierige Situationen in der allgemeinen Palliative Care
—Fachsymposium in Bern

Zeit: 9 bis 17.30 Uhr

Ort: Audimax 110 der Universitat Bern

(Hochschulstr. 4, Hauptgebaude, 1. OC)

Anmeldung unter www.palliativebern.ch,
Anmeldeschluss ist der 8. August 2019.

Weitere Information bei palliative bern, Marktgasse 55,
Postfach, 3001 Bern, Telefon 031 313 24 11,
info@palliativebern.ch, www.palliativebern.ch.

September - Septembre

27. September 2019

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

Offentliche Tagung

Volkshaus Zurich 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 flr Weiterbildung / Universitat Zirich

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

Oktober - Octobre

12. Oktober 2019

Welthospiz- und Palliative Care-Tag:

Filmvorfiihrung «Sub Jayega — Die Suche nach dem
Palliative Care-Paradies» und Podiumsdiskussion mit
Stephan Rathgeb, SRF DRS

Zeit: 11.00—14.00 Uhr

Ort: Brugg, Kino Odeon

Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch

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 Zurich 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 2019 ff,

Start des 27-tagigen Lehrgangs,

in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

21. November 2019

SAMW-Symposium Forschung in Palliative Care /
Symposium sur la recherche en soins palliatifs
Ort/Lieu: Kursaal Bern/Berne
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Weitere Informationen unter https://www.samw.ch/de/
Foerderung/Forschung-in-Palliative-Care.html/

Plus d'information sous https://www.samw.ch/fr/Promoti-
on/Recherche-en-soins-palliatifs.ntml

23. November 2019

Wie im Himmel, so auf Erden — Die Kunst des Lebens und
das Wesen der Fuge bei Johann Sebastian Bach. Musikali-
sche und existenzielle Deutungen, personliches Erleben
Vortrag —Klavierspiel —

Gesprach mit Prof. Dr. Andreas Kruse, Heidelberg
Volkshaus Zurich Info: www.gesundheitundmedizin.ch,
Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

Dezember - Décembre

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

14. Dezember 2019

Lebenselixier Schonheit. Asthetik und Medizin — Von der
Heilkraft des Schénen Lebendigkeit der Seele — Resonanz
und Unverfiigbarkeit

Offentliche Tagung

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

2020

Januar - Janvier

2. bis 4. Dezember 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 Zurich

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

12./13. Dezember 2019

Was die Seele gesund hilt — Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung
von Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

L'OFFRE DE PALLIATIVE VAUD

24. Januar 2020

Sei was du bist, gib was du hast —

Verena Kast zum 77. Geburtstag

Gefiihle des Selbstwerts und Erfahrungen von Identitat
Offentliche Tagung/Festlicher Anlass

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

Marz - Mars

27. Médrz 2020

Das letzte Lebensjahr — Zur korperlichen, psychischen und
sozialen Situation des alten Menschen am Ende seines
Lebens Offentliche Tagung mit Vernissage des Buches
«Das letzte Lebensjahr:

Kohlhammer Verlag 2019 von Andreas Kruse

Offentliche Tagung

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

Formation de base et formation continue en soins palliatifs généraux,
palliative vaud, pour les professionnels: «<Formation initiale en soins palliatifs

généraux»

Tous les professionnels confrontés aux situations palliatives (EMS, CMS, SAMS, ESE, hopitaux et indépendants) ont acces

a la formation initiale en soins palliatifs généraux.

Nous proposons un cursus de trois jours : deux journées sur les soins palliatifs généraux et un atelier a choix d'une journée.
Les deux journées abordent I'ensemble des thémes essentiels des soins palliatifs généraux liés aux compétences de base
a acquérir, en interprofessionnalité, pour I'accompagnement palliatif.

Durée: 2 jours a 8 heures, pauses comprises, de 08h30 a 17h00

palliative ch - 2-2019



Formation Dates

Formation initiale en soins Session 10: 20 et 21.06.2019

palliatifs généraux Session 11: 19 et 20.09.2019
Session 12: 03 et 04.10.2019
Session 13: 28 et 29.11.2019

Ateliers d'approfondissement en soins palliatifs généraux

Les ateliers d'approfondissement permettent aux professionnels d'acquérir des compétences spécifiques. Prérequis :
avoir suivi la formation initiale en soins palliatifs généraux (2 jours) ou une formation de sensibilisation aux soins pallia-
tifs généraux (4 jours) ou étre personne ressource en soins palliatifs dans un établissement.

Durée: 8 heures, pauses comprises, de 09h00 a 17h00

Ateliers d'approfondissement Dates

en soins palliatifs généraux

Atelier «Evaluation de la douleur» 06.09.2019
01.11.2019

Atelier «Histoire de vie» 05.09.2019

Atelier «Posture palliative» 13.06.2019
03.12.2019

Atelier «L'impact de la spiritualité 13.09.2019

dans monmétier»

Atelier «Projet anticipé des soins, 26.09.2019

directives anticipées et plan de

traitement»

Atelier «Demande de mort et 31.10.2019

suicide assisté»

Pour les personnes ressources en soins palliatifs
Analyses de pratique professionnelle

Trois analyses de pratique professionnelle (APP) sont offertes a chaque personne ressource en soins palliatifs.
Durée: 3 heures, de 13h30 a 16h30

Centres médico-sociaux Etablissements médico-sociaux Etablissements socio-éducatifs
APP 5:09.10.2019 APP 4:26.06.2019 APP 4:03.09.2019
APP 6:11.12.2019 APP 5:02.10.2019 APP 5:05.11.2019

APP 6: 04.12.2019

Rencontre annuelle des personnes ressources en soins palliatifs

Traiter d'un theme défini, lié aux soins palliatifs et permettre aux personnes ressources en soins palliatifs de se
rencontrer et de se créer un réseau professionnel.
Date: 1% octobre 2019, de 13h30 a 16h30

Pour les bénévoles
Formation de base : Accompagner des personnes gravement malades

Cette formation permet a des personnes engagées bénévolement d'acquérir des connaissances et des compétences
dans le domaine des soins palliatifs généraux afin d'améliorer la qualité d'accompagnement des personnes gravement
malades en institution de soins ou en lieux de vie.

Durée : Huit jours, a raison d'un jour par mois, de 09h00 a 16h00

Prochaine volée : Session 36 (jeudis)

Formation de base Dates Session 36
Les soins palliatifs 12 septembre 2019
La spiritualité 10 octobre 2019

La relation de soutien 7 novembre 2019
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Emotions et communication 12 décembre 2019

Moi, bénévole ... mes motivations, 9 janvier 2020
ma pratique

Pompes funébres La mort a dire, 13 février 2020
le deuil a vivre

Histoire de vie 12 mars 2020
Protection et proximité 2 avril 2020

Formation continue : Valeurs personnelles et valeurs collectives: la juste mesure!

Cette formation permet I'acquisition de connaissances et de compétences pour toute personne ayant suivi la formation
de base et engagée bénévolement aupres des partenaires signataires de I'accord de partenariat de palliative vaud.
Date: 5 octobre 2019, de 09h00 a 16h00

Analyses de pratique

Ces séances permettent a des personnes engagées bénévolement de développer une posture réflexive sur ce qu'elles font.
Durée: 3 heures

Analyses de pratique Horaires
Numéro 6: 2 septembre 2019 09h00 a 12h00
Numéro 7: 11 novembre 2019 17h00 a 20h00

12°™ rencontre pléniére: Le cancer et I'ame

Cette conférence est organisée uniquement pour les personnes bénévoles actives dans «|'accompagnement de
personnes gravement malades» au sein de |'une des associations partenaires.
Date: 22 novembre 2019, de 09h00 a 16h00

Pour le grand public: Cours «Derniers secours»

Ce cours est destiné a un publique large. Il offre aux citoyen.ne.s des connaissances de base qui leur permettent de mieux
accompagner les personnes en fin de vie ainsi que leurs proches.

Durée: 6 heures, pauses comprises, de10h00—16h00

Cours «Derniers secours», lieu Dates

Palliative vaud, Lausanne 4 septembre 2019
Palliative vaud, Lausanne 12 octobre 2019
Lieu a confirmer 23 novembre 2019

Lieu des formations si pas autres indications: salle de formation, palliative vaud, Lausanne

Information et inscription:

palliative vaud, Rue Pépinet 3, 1003 Lausanne
http://www.soins-palliatifs-vaud.ch

Tel: 021 800 35 69

KREBSLIGA SCHWEIZ

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

«CAS in Grundlagen der Die Krebsliga Schweiz und die Psychologische Fakultat der Universitat Basel bieten einzigar-
Psychoonkologie» tig ein dreistufiges Weiterbildungsangebot in der Psychoonkologie an: Certificate of Advan-
2019-2020 ced Studies (CAS) in Grundlagen der Psychoonkologie, Diploma of Advanced Studies (DAS)

in Psychoonkologischer Beratung, Master of Advanced Studies (MAS) in Psychoonkologie.
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«DAS in Psychoonkologischer Diese Weiterbildungsangebote beinhalten Wissen aus den Fachgebieten Psychologie,

Beratung» Medizin, Pflege und Sozialarbeit. Ziel der Studiengange ist es, die Teilnehmenden

2020-2021 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.

«MAS in Psychoonkologie» Der nachste Studiengang des CAS in Grundlagen der Psychoonkologie 2019—-2020

2021-2023 startet am 8. August 2019. Fiir Kurzentschlossene gibt es noch freie Platze. Weitere
Informationen finden Sie auf der Website der Krebsliga Schweiz
www.krebsliga.ch/psychoonkologie

«DAS in Psychoonkologischer  Einzel-Workshops

Beratung»
Einzel-Workshops 16.1.2020 Bern
2020-2021 Ganztags: Beratung in der padiatrischen Onkologie unter Berticksichtigung kurativer

und palliativer Situationen

30.1.2020 Bern
Ganztags: Eltern von krebserkrankten Kindern

19.3.2020 Bern

Vormittags: Fertilitatserhaltende Massnahmen bei onkologischen Erkrankten
Nachmittags: Beratung bei Tumoren der Haut unter Berticksichtigung kurativer
und palliativer Situationen

23.4.2020 Bern
Ganztags: Beratung bei gyndkologischen Tumoren unter Berticksichtigung kurativer
und palliativer Situationen

Weitere Einzel-Workshops und Anmeldung finden Sie unter
www.krebsliga.ch/psychoonkologie

«Kommunikationstraining» Bildungsangebot fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

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

— 7.—8.11.2019, Olten — Anmeldeschluss 27.9.2019
— 13.—14.2.2020, Olten — Anmeldeschluss 3.1.2020
— 7.—8.5.2020, Olten — Anmeldeschluss 27.3.2020

— 5.—6.11.2020, Olten — Anmeldeschluss 2.10.2020

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: www.krebsliga.ch/kommunikationstraining



78

«Kommunikationstraining»

«Mieux communiquer»

«Migliorare la comunicazione»

palliative ch - 2-2019

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.

— 17./18.10.2019 Basel — Anmeldeschluss 17.9.2019

Information und Anmeldung: www.krebsliga.ch/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.

— 12.-13.12.2019, Jongny — Cléture des inscriptions 1.11.2019
— 14.-15.5.2020, Jongny — Cléture des inscriptions 3.4.2020
— 12.-13.11.2020, Jongny — Cléture des inscriptions 2.10.2020

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: www.liguecancer.ch/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.

— 21.-22.11.2019 a Lugano o Bellinzona — Scadenza per l'iscrizione 18.10.2019

Questa formazione continua e 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: www.legacancro.ch/migliorare-la-comunicazione
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Palliativ

Forum (CESUNDHEIT " MEDIZIN

27 . September 2019 | Freitag

DIE KRAFT DER HOFFNUNG

Gefasstheit und Zuversicht
im Umgang mit Lebenskrisen und Krankheit

Referentinnen:

Liz. theol. Li Hangartner, Prof. Dr. phil. Verena Kast,
Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Prof. Dr. Karl-Josef Kuschel,
Prof. Dr. med. Dr. phil. Alfried Langle
Offentliche Tagung | Volkshaus Ziirich

Forum Gesundheit und Medizin

e Care

14.Dezember 2019 | Samstag

LLEBENSELIXIER SCHONHEIT

Asthetik und Medizin — Von der Heilkraft des Schénen
Lebendigkeit der Seele — Resonanz und Unverfiigbarkeit

Offentliche Tagung | Volkshaus Zurich

Posthof, Turmgasse 2, CH-9320 Arbon TG, Tel. +41 44 980 32 21,info@gesundheitundmedizin.ch, www.gesundheitundmedizin.ch






