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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

diese Ausgabe unserer Fachzeitschrift
widmet sich dem Thema Hausarzte
und wartet sozusagen mit einer Pre-
miere auf: Zum ersten Mal drucken wir
dazu einen Artikel aus dem renommier-
ten «Journal of Palliative Medicine» ab,
der aufgrund einer grossangelegten
Befragung zum Schluss kommt, dass
Hausarztinnen und Hausarzte, die der
Kompetenz der Palliative Care vertrau-
en, ihre Patientinnen und Patienten
offenbar nicht so oft ins Spital einwei-
sen, wahrend das Fehlen von Palliative-
Care-Strukturen die Wahrscheinlich-
keit einer Spitaleinweisung dagegen
erhoht. Aufmerksam auf diese For-
schungsergebnisse wurden wir am
Internationalen  Forschungskongress
der EAPC, der im Mai in Bern stattfand.
Auch dazu erfahren Sie in dieser Ausga-
be mehr. Der Kongress machte einmal
mehr deutlich, dass zwar schon viel bei
der Verankerung von Palliative Care in
den Gesundheitssystemen
wurde, so manches aber auch noch im
Argen liegt. Umso wichtiger ist es, dass
alle an einem Strang ziehen — und das
gilt nicht zuletzt fir die in der Grund-
versorgung so wichtigen Hausarztin-

erreicht

nen und Hausarzte.

Herzlich grisst Sie

Christian Ruch,
Redaktor «palliative ch»

Editorial
Cheéres lectrices, chers lecteurs,

ce numéro de notre revue est consacré
au theme des médecins de famille et
présente pour ainsi dire une premiere:
pour la premiere fois, nous publions
un article tiré de la célébre publication
«Journal of Palliative Medicine» qui a
conclualasuited'une enquéte a grande
échelle que les médecins de famille qui
font confiance a la compétence des
soins palliatifs ne font pas si souvent
hospitaliser leurs patientes et leurs pa-
tients, tandis que le manque de struc
ture de soins palliatifs augmente la
probabilité d'une hospitalisation. Notre
attention a été attirée par ces résultats
de recherche lors du congres interna-
tional de la recherche de I'Association
EAPC (European Association for Pallia-
tive Care) qui a eu lieu en mai a Berne.
Vous en apprendrez également plus a
ce sujet dans ce numéro. Le congres a
une fois de plus montré que beaucoup
de choses ont certes déja été atteintes
dans l'ancrage des soins palliatifs dans
les systemes de santé, mais qu'il y a
encore beaucoup de problemes. Cest
pourquoi il est d'autant plus important
que tous unissent leurs forces — et cela
vaut également pour les médecins de
famille qui sont si importants dans la
médecine de premier recours.

Je vous salue cordialement.

Christian Ruch,
rédacteur «palliative ch»

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

questa edizione della nostra rivista
¢ dedicata al tema dei medici di fa-
miglia e si presenta con una prima
assoluta: per la prima volta stampia-
mo un articolo tratto dal «Journal of
Palliative Medicine» nel quale, basan-
dosi su di un' inchiesta su larga scala,
si arriva alla conclusione che i medici
di famiglia che si affidano alla compe-
tenza delle cure palliative fanno rico-
verare meno frequentemente i propri
pazienti in ospedale, mentre invece
la mancanza di una struttura di cure
palliative aumenta la probabilita di
un ricovero ospedaliero. Siamo stati
resi attenti a questi risultati nel corso
del congresso internazionale di ricerca
dell'EAPC, che si e tenuto in maggio a
Berna. In questa edizione vi informia-
mo quindi anche a questo riguardo.
Il congresso ha nuovamente messo
in evidenza che anche se si ¢ gia rag-
giunto un buon punto nell'ancorare le
cure palliative al sistema sanitario, al-
cuni aspetti devono ancora venir mi-
gliorati. E molto importante che tutti
uniscano i propri sforzi—e questo vale
non da ultimo per i medici di famiglia
che svolgono un importante ruolo
nell'assistenza di base.

Cordiali saluti

Christian Ruch,
redattore «palliative ch»



HAUSARZTE

«Wir Hausarzte sind eigentlich alle

Palliativmediziner»

Erich Villiger, Hausarzt in Ottenbach ZH, hat sich fast ganz den unheilbaren und chronischen Krankheiten verschrieben.
Bei der Betreuung von Palliativpatientinnen und -patienten arbeitet er eng mit dem mobilen spezialisierten Palliative-

Care-Team Onko Plus in Ziirich zusammen.

palliative ch: Wie haufig sterben lhre Patientinnen und
Patienten zu Hause?

Erich Villiger: Von denen, bei denen es primar um eine palli-
ativmedizinische Behandlung geht, sterben gut 20 % in den
eigenen vier Wanden. Ich bin ja auch Geriater, vor allem in
meiner Praxis tatig sowie bei den Menschen zu Hause, im
Alters- oder im Pflegeheim. Mein Ziel ist es, dem sterben-
den Menschen auf der kérperlichen, psychischen, sozialen
und spirituellen Ebene gerecht zu werden, und neben dem
Patienten auch die Familie in dieser schwierigen Phase zu
begleiten.

Wie haufig werden Sie als Hausarzt in Palliativsettings zu
Hause oder im Pflegeheim einbezogen?

Im Schnitt betreut ein normaler Hausarzt um die drei
Palliativpatientinnen oder -patienten. Ich betreue mo-
mentan ein Dutzend. In unserer Gruppenpraxis mit drei
Allgemeinmedizinern tUbernehme ich fast alle Palliativ-
patientinnen und -patienten. Ich besuche sie auch im
Pflegeheim — das ist auch so etwas, das seltener wird: Es
machen zunehmend weniger Hausarztinnen und -arzte
Hausbesuche im Pflegeheim.

Wie gelangen die Palliativpatientinnen und -patienten zu
lhnen?

Einige von ihnen sind schon lange bei uns in Behandlung,
die Begleitung am Lebensende ist nur die Konsequenz aus
der bisherigen Begleitung. In den letzten Jahren hatten wir
aber zunehmend mit Patienten zu tun, welche wegen Krebs
ausschliesslich in Spitalern behandelt wurden. Aufgrund
der Wohnortsnahe tGbernehmen wir Hausarzte dann ihre
Betreuung bei zunehmender Verschlechterung des Allge-
meinzustandes.

Weshalb gefillt Innen die Palliativmedizin?

Die Begleitung eines Menschen und der Familie in der Pallia-
tivsituation ist sehr komplex und erfordert neben dem me-
dizinischen Wissen hohe Anspriiche an Kommunikation mit
allen Beteiligten. Es ist fiir alle eine Grenzerfahrung. Auf-
grund dieser begegnet man dem Patienten wie auch seinen
Angehorigen sehr intensiv. Ich schatze diese Art der Be-
gegnung, da ich die Erfahrung gemacht habe, dass man in
kaum einer anderen medizinischen Situation die Menschen
besser kennenlernt wie in dieser Phase. Hierbei erfahre ich
auch viel Uber die Geschichte der einzelnen Menschen, was
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mich immer wieder fasziniert. Dieses Wissen gilt es dann in
der Begleitung mit den Nahestehenden einzubringen, um
die Einzelnen mit ihren eigenen Vorstellungen abzuholen
und so Ruhe und Wirde im Abschiedsprozess zu fordern
und Angste zu nehmen.

Sie arbeiten regelmédssig mit Onko Plus, einem mobilen
spezialisierten Palliative-Care-Team, zusammen. Welche
Erfahrungen haben Sie gemacht?

Sobald ich den Bedarf nach engmaschigerer Betreuung
sehe, beziehe ich das Knowhow von Onko Plus mit ein.
Ganz nach dem Credo: Alles ist gut, was dem System Si-
cherheit gibt. Man muss das Betreuungsnetz moglichst
eng machen. Ich kann das nicht alleine und spreche mich
mit Olaf Schulz ab, dem Onko-Plus-Mitarbeiter im Knonau-
eramt. Wir legen die Intervalle fest, in denen wir bei einem
Patienten, einer Patientin vorbeigehen. Im Ubrigen ist Herr
Schulz in der Palliative Care besser geschult als ich. Er ver-
fligt durch seine ausschliessliche Tatigkeit darin Uber ein
hoheres Fachwissen und ist in gewissen administrativen
Dingen deutlich effizienter als ich. So erstellt er zum Bei-
spiel einen Massnahmenplan viel schneller und hat auch
mehr Zeit, um alle Beteiligten zum Beispiel fur ein Rund-
tischgesprach zu organisieren. Den Massnahmenplan pri-
fe ich natirlich, erganze ihn bei Bedarf, bringe meine Ideen
mit ein, stelle Riickfragen und unterzeichne ihn. So spare
ich Zeit —auch wenn ich als Arzt sehr engagiert bin, spielt
der Zeitfaktor natirlich eine Rolle.

Die Zusammenarbeit mit den Hausarztinnen und -drzten ist
fiir die spezialisierten Teams nicht immer einfach. Weshalb
ist das so?

Ich sehe verschiedene Griinde: Ein grosser Faktor ist die
Zeit. Darlber hinaus habe ich wahrend meiner Zeit auf der
Palliativstationen unterschiedliche Erfahrungen gemacht
bezliglich des spezifischen Knowhows: Es gibt Hausarzte,
welche die Grenze ihres eigenen Fachwissens in dieser Situ-
ation nicht korrekt einschatzen, da sie teilweise ihre blinden
Flecken gar nicht kennen. Gleichzeitig ist es ja ihr Patient,
welchen sie seit Jahren begleitet haben. Aufgrund dessen
konnen sie ihn nicht loslassen und einen Teil der Verantwor-
tung abgeben. Fir mich ist es eine Erleichterung, wenn ich
zugeben kann, dass ich zum Beispiel fiinf Mal langer beno-
tige als Olaf Schulz, um die Dosierung eines Schmerzmittels
zu berechnen. In der Palliative Care spielt der Teamgedanke



eine grosse Rolle. Ein weiterer, wichtiger Grund: Die Kom-
munikation ist essenziell. Wir senden in einer palliativen
Situation manchmal taglich Mails hin und her, damit alle,
die gemeinsam einen Patienten betreuen, auf dem gleichen
Wissensstand sind. Hat nun eine Hausarztpraxis noch nicht
auf elektronische Dossiers der Patientinnen und Patienten
umgestellt, ist es zu aufwandig, die handschriftlichen Ein-
trage abzutippen und den Partnern im Betreuungsteam zu
mailen. Dabei gentigen auch drei Stichworte nicht, sondern
es ist wichtig, genauer zu sein. Man muss etwa die Frage
beleuchten, wie weit jemand schon ist im Sterbeprozess —
auch mental.

Gibt es noch andere Griinde?

Viele Allgemeinpraktiker sind im Umgang mit starken
Schmerzmitteln, wie zum Beispiel Opiaten, unsicher oder
haben sogar Angst davor. Das muss sich unbedingt an-
dern, denn grundsatzlich sind wir Hausdrzte doch alle
Palliativmediziner, weil wir nur wenige Krankheiten hei-
len kénnen. Zudem bin ich auch der Meinung, dass jeder
Hausarzt profitieren wirde, wenn er schon einmal in der
Geriatrie gearbeitet hatte. Natdrlich haben wir im Rah-
men der Fachausbildung als Allgemeinmediziner, die im
Minimum flnf Jahre dauert, mit Sterbenden zu tun, doch
ist die Auseinandersetzung mit einem Palliativpatienten
viel komplexer. Sie benotigt neben dem medizinischen
Wissen ganz andere Denkraster, welche vor allem in der
Geriatrie gelehrt werden. Ein Grossteil der chronischen Pa-
tienten sind auch geriatrische Patienten. Das Fachgebiet,
das wir Hausarzte abdecken missen, ist so riesig — das
kénnen wir gar nicht alles wissen. Nachfragen kostet aber
Zeit, und Zeit wird zunehmend knapper bei der Abnahme
an Hausarzten. Wenn ich nicht weiter weiss, frage ich bei
Palliativmedizinern nach wie Roland Kunz, Daniel Bliche
oder auch mal beim Ethiker Georg Bosshard, Spezialist in
der Langzeitpflege.

Eine andere These fiir die ablehnende Haltung von Haus-
arztinnen und -drzten lautet, dass sie fiir lange Zeit aus
dem Betreuungsprozess ausgeschlossen werden: Wenn
ein Mensch eine gravierende Erkrankung hat, geht er zum
Spezialisten, und der Hausarzt bleibt aussen vor.

Wir sind hier auf dem Land, das gilt fir uns nicht. Fir klei-
nere Leiden oder Nebenwirkungen, welche wahrend der
Therapie auftreten, kommen zum Bespiel onkologische Pa-
tientinnen und Patienten immer noch zu uns. Im Ubrigen
erlaube ich mir, diese ab und an zu mir zu bestellen, um
Uber den aktuellen Verlauf auf dem Laufenden zu sein, und
ich bin im engen Austausch mit den Spezialisten. Sonst wer-
den wir Hausarztinnen und -drzte nur noch dariber infor-
miert, wenn Behandlungen, etwa Chemotherapien, vorbei
sind und dass man nichts mehr machen kann medizinisch.
Das ware flr mich als Hausarzt sehr unbefriedigend und

«Dem sterbenden Menschen auf allen Ebenen gerecht
werden»: Hausarzt Erich Villiger in Ottenbach (Bild: zVg).

wir kdnnten so dem Patienten und den Angehdrigen keine
Kontinuitat der Behandlung gewahrleisten.

Wie kdnnte die spezialisierte Palliative Care Hausarztin-
nen und -drzte fiir eine bessere Zusammenarbeit ins Boot
holen?

Der Schlussel konnte die regionale Fortbildung von Haus-
arztinnen und -drzten in den sogenannten Qualitatszirkeln
sein, etwa zum Thema Massnahmenplane oder zu einzel-
nen Symptomen wie Fatigue, Ubelkeit, Delir bei Palliativpa-
tienten.

Seit diesem Jahr gelten neue Tarmed-Tarife. Kénnen Sie
schon sagen, inwiefern sich diese auf die Betreuung von
Palliativpatientinnen und -patienten auswirken?

Zurzeit kann ich hierzu nur sagen, dass man in drei Monaten
nur 30 Minuten bis maximal eine Stunde verrechnen darf,
um Gesprache mit Angehorigen ohne Beisein des Patien-
ten oder um Koordinationstelefonate zu flhren. Diese Zeit
reicht bei Weitem nicht aus bei teilweise sehr komplexen
somatischen wie auch psychosozialen Konstellationen. Eine
ganzheitliche Begleitung zu gewahrleisten bedingt sehr viel
Arbeit in Abwesenheit des Patienten, und man bendtigt
rasch viel Zeit.

Vielen Dank fiir das Gespréch!

Das Gespriich fiihrte Sabine Arnold.



MEDECINS DE FAMILLE

«Nous, les médecins de famille, sommes en fait
tous des médecins en soins palliatifs»

Erich Villiger, médecin de famille a Ottenbach ZH, s'est presque complétement consacré aux maladies incurables et
chroniques. Lors de la prise en charge des patientes et patients en soins palliatifs, il travaille en étroite collaboration
avec I'équipe mobile spécialisée en soins palliatifs Onko Plus a Zurich.

palliative ch: A quelle fréquence vos patientes et vos pa-
tients meurent-ils a la maison?

Erich Villiger: Parmi ceux pour lesquels il s'agit principale-
ment d'un traitement de médecine palliative, un bon 20%
meurent chez eux. Je suis aussi gériatre, travaillant surtout
dans mon cabinet ainsi que chez les gens a domicile, dans
les maisons de repos ou dans les maisons de soins. Mon but
est de pouvoir répondre aux besoins de la personne mou-
rante sur les plans physique, psychologique, social et spiri-
tuel et de prendre en charge en plus du patient également
la famille dans cette phase difficile.

A quelle fréquence étes-vous impliqué en tant que méde-
cin de famille dans des interventions palliatives au domi-
cile ou a la maison de soins?

En moyenne, un médecin de famille normal prend en
charge trois patientes ou patients en soins palliatifs. Je
m'occupe actuellement d'une douzaine de patients. Dans
notre cabinet médical de groupe avec trois médecins géné-
ralistes, je prends en charge presque toutes les patientes et
tous les patients en soins palliatifs. Je leur rends aussi visite
dans la maison de soins — c'est aussi quelque chose qui se
fait de plus en plus rarement: il y a de moins en moins de
médecins de famille qui font des visites a domicile dans les
maisons de repos.

Comment les patientes et les patients en soins palliatifs
arrivent-ils chez vous?

Certains d'entre eux sont déja en traitement chez nous de-
puis longtemps, la prise en charge en fin de vie n'est que la
conséquence de la prise en charge précédente. Cependant,
au cours des derniéres années, nous avons eu de plus en
plus souvent affaire a des patients qui avaient été traités
en raison d'un cancer exclusivement dans des hopitaux. En
raison de la proximité du lieu de résidence, les médecins de
famille prennent ensuite en charge leurs soins en cas de dé-
térioration croissante de I'état général.

Pourquoi aimez-vous la médecine palliative?

La prise en charge d'une personne et de sa famille dans
une situation palliative est trés complexe et nécessite
non seulement des connaissances médicales, mais aussi
des exigences élevées en matiere de communication avec
toutes les personnes impliquées. C'est une expérience li-
mite pour tout le monde. En raison de cela, on rencontre
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le patient aussi bien que ses proches de maniere trés in-
tensive. J'apprécie ce type de rencontre, car 'ai fait I'expé-
rience qu'il n'y a pratiquement pas d'autre situation médi-
cale ou l'on apprend a connaitre mieux les gens que dans
cette phase. Dans celle-ci, j'apprends également beaucoup
sur I'histoire de chaque personne, ce qui me fascine sans
cesse. Il s'agit alors d'introduire cette connaissance dans
I'accompagnement avec les proches afin d'aller chercher
chaque personne avec ses propres idées et ainsi favoriser
le calme et |a dignité dans le processus d'adieux et apaiser
les peurs.

Vous travaillez régulierement avec Onko Plus, une équipe
mobile spécialisée en soins palliatifs. Quelles expériences
avez-vous faites?

Des que je vois le besoin d'un soin plus étroit, jinclus le
savoir-faire d'Onko Plus. Fidele au credo: Toutes les choses
qui sécurisent le systeme sont bonnes. On doit faire en sor-
te que le réseau de soins soit le plus étroit possible. Je ne
peux pas le faire seul et Olaf Schulz (I'employé d'Onko Plus
a Knonaueramt) et moi-méme, nous nous concertons. Nous
fixons les intervalles qui séparent nos visites chez un pati-
ent ou une patiente. Par ailleurs, monsieur Schulz est mieux
formé que moi dans les soins palliatifs. Il dispose de con-
naissances spécialisées plus élevées grace a son travail con-
sacré principalement a ce domaine et il est beaucoup plus
efficace que moi dans certaines affaires administratives.
Par exemple, il réalise un plan d'action beaucoup plus ra-
pidement et a également plus de temps pour organiser par
exemple la participation de toutes les personnes concer-
nées a une table ronde. J'examine bien sdr le plan d'action,
le complete si nécessaire, y apporte mes idées, demande
des précisions et le signe. Je gagne ainsi du temps — méme
si je suis tres engagé en tant que médecin, le facteur temps
joue évidemment un réle.

La collaboration avec les médecins de famille n'est pas tou-
jours facile pour les équipes spécialisées. Quelle en est la
raison?

Je vois différentes raisons: un facteur important est le
temps. De plus, lors du temps passé dans les unités de
soins palliatifs, j'ai fait différentes expériences concernant
le savoir-faire spécifique: certains médecins de famille
n'évaluent pas correctement les limites de leurs propres
expertises dans cette situation, car ils ne connaissent par-



fois pas leurs angles morts. En méme temps, c'est quand
méme leur patient qu'ils ont pris en charge depuis des an-
nées. Pour cette raison, ils ne peuvent pas lacher prise et
céder une partie de la responsabilité. Pour moi, c'est un
soulagement, lorsque je peux avouer que j'ai besoin, par
exemple, de cing fois plus de temps qu'Olaf Schulz pour
calculer le dosage d'un analgésique. L'esprit d'équipe joue
un réle majeur dans les soins palliatifs. Une autre raison
importante: la communication est essentielle. En situa-
tion palliative, nous envoyons parfois des courriels tous
les jours, pour que tous ceux qui s'occupent d'un patient
aient le méme niveau de connaissances. Si un cabinet mé-
dical d'un médecin de famille n'est pas encore passé aux
dossiers électroniques pour les patientes et les patients,
cela demande alors trop de temps de saisir les données
manuscrites et de les envoyer par courriel aux partenaires
de I'équipe de soins. Dans cette situation, trois mots-clés
ne suffisent pas, mais il est important d'étre précis. Il faut
examiner par exemple la question de savoir a quel point
quelqu'un est déja dans le processus du déces — aussi
mentalement.

Y a-t-il encore d'autres raisons?

De nombreux médecins généralistes ne sont pas tres srs
ou ont méme peur d'utiliser des analgésiques puissants
comme les opiacés. Cela doit absolument changer, car
nous, les médecins de famille, sommes tous en principe
des médecins en soins palliatifs parce que nous ne pou-
vons guérir que quelques maladies. De plus, je crois que
chaque médecin de famille en profiterait s'il avait déja tra-
vaillé en gériatrie. Bien sir, nous avons affaire a des mou-
rants dans le cadre de la formation spécialisée en tant que
médecin généraliste, cette formation dure au minimum
cing ans. Cependant, le traitement d'un patient en soins
palliatifs est beaucoup plus complexe. Ce traitement né-
cessite en plus des connaissances médicales des schémas
de pensée completement différents qui sont surtout en-
seignés en gériatrie. Une grande partie des patients chro-
niques sont également des patients gériatriques. Le do-
maine que nous devons couvrir, nous les généralistes, est
tellement énorme — que nous ne pouvons pas tout savoir.
Cependant s'informer colte du temps et le temps devient
de plus en plus rare a mesure que le nombre de généra-
listes diminue. Si je ne sais pas quoi faire, je demande aux
médecins en soins palliatifs comme Roland Kunz, Daniel
Bliche ou aussi parfois a I'éthicien Georg Bosshard, spécia-
liste des soins de longue durée.

Une autre thése pour I'attitude négative des méde-
cins de famille est qu'ils sont exclus du processus de
soins depuis longtemps: si une personne a une mala-
die grave, elle va chez le spécialiste, et le médecin de
famille reste en dehors.

Nous sommes ici dans une région rurale, cela ne s'applique
pas a nous. Pour les petites souffrances ou pour les effets
secondaires qui se produisent pendant la thérapie, par
exemple, les patients oncologiques viennent encore chez
nous. Par ailleurs, je me permets de les inviter a passer de
temps en temps chez moi pour me tenir au courant de la
situation du moment et je suis en contact étroit avec les
spécialistes. Sinon, nous, les médecins de famille, nous
sommes seulement informés lorsque les traitements,
comme la chimiothérapie, sont terminés et que I'on ne
peut plus rien faire sur le plan médical. Cela serait tres
insatisfaisant pour moi en tant que médecin de famille et
nous ne pourrions ainsi assurer aucune continuité de trai-
tement au patient et a ses proches.

Comment pourrait-on intégrer les médecins de fa-
mille spécialisés en soins palliatifs pour une meil-
leure coopération?

La clé pourrait étre la formation continue régionale des
médecins de famille dans lesdits cercles de qualité, par
exemple sur le theme des plans d'action ou sur les symp-
témes spécifiques comme la fatigue, la nausée, le délire
chez les patients en soins palliatifs.

De nouveaux tarifs Tarmed s'appliquent depuis cette
année. Pouvez-vous déja dire quelles sont leurs
conséquences sur les soins des patients et des pa-
tientes en soins palliatifs?

Pour le moment, je peux seulement dire que dans trois
mois, on ne pourra facturer que 30 minutes a une heure au
maximum pour mener des entretiens avec les proches sans
la présence du patient ou pour effectuer des appels télé-
phoniques de coordination. Ce temps est loin d'étre suffi-
sant dans des constellations parfois trés complexes tant sur
le plan somatique que psychosocial. Assurer un suivi inté-
gral demande beaucoup de travail en I'absence du patient,
et cela prend rapidement beaucoup de temps.

Merci beaucoup pour cet entretien!

Cette interview a été menée par Sabine Arnold.
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MEDICI DI FAMIGLIA

«Noi medici di famiglia siamo tutti praticamente

medici palliativi»

Erich Villiger, medico di famiglia a Ottenbach ZH, si & dedicato quasi esclusivamente alle malattie incurabili e croniche.
Assistendo pazienti palliativi lavora in stretta collaborazione con il team mobile specializzato di cure palliative Onko

Plus a Zurigo.

palliative ch: Quanto spesso le sue pazienti e i suoi pazienti
muoiono al proprio domicilio?

Erich Villiger: Tra quelli che ricevono principalmente un
trattamento medico palliativo, un buon 20 % muoiono tra
le proprie quattro mura. lo sono anche geriatra, attivo so-
prattutto nel mio studio, ma anche a casa delle persone,
in casa anziani o in casa di cura. Il mio obiettivo e di tener
conto delle esigenze delle persone in fin di vita a livello fisi-
co, psichico, sociale e spirituale, ed accompagnare in questa
difficile fase anche la famiglia e non solo il paziente.

Quanto spesso viene coinvolto, in quanto medico di fami-
glia, nel setting palliativo presso il domicilio o nella casa
di cura?

In media un medico di famiglia normalmente assiste circa
tre pazienti palliativi. Al momento io ne sto assistendo una
dozzina. Nel nostro studio medico di gruppo, in cui pratica-
no tre medici generici, io mi occupo di quasi tutti i pazienti
palliativi. Li visito anche nella casa di cura — cosa che sta di-
ventando sempre piu rara: sono sempre meno i medici di
famiglia che fanno visite presso le case di cura.

Come arrivano da lei i pazienti palliativi?

Alcuni di loro sono gia in cura da noi da lungo tempo, I'ac
compagnamento al termine della vita € quindi la diretta
conseguenza dell'accompagnamento effettuato fino a quel
momento. In questi ultimi anni abbiamo perd avuto a che
fare sempre piu con pazienti che ricevevano trattamenti
contro il cancro esclusivamente negli ospedali. Data la vici-
nanza al domicilio, noi medici di famiglia ci assumiamo poi
la loro assistenza quando si verificano dei peggioramenti
dello stato generale di salute.

Cosa le piace della medicina palliativa?

L'accompagnamento di una persona e della famiglia nella
situazione palliativa € molto complesso e necessita, oltre
alle conoscenze mediche, grandi doti di comunicazione con
tutti gli interessati. Si tratta per tutti di un'esperienza estre-
ma. Per questo motivo il contatto con il paziente e i suoi
famigliari € molto intenso. Apprezzo questo tipo di incontro,
poiché ho fatto l'esperienza, che in nessun‘altra situazione
medica si arriva a conoscere meglio le persone come in
questa fase. Contemporaneamente vengo a conoscenza in
modo approfondito anche della storia delle singole persone,
cosa che mi affascina sempre. Si tratta poi di sfruttare que-
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sta conoscenza nell'accompagnamento con i famigliari, ac
cogliere le singole persone con le proprie idee e cosi riuscire
a stimolare in tranquillita e dignita il processo di commiato
eliminando al contempo le paure.

Lei lavora regolarmente insieme ad Onko Plus, un team
mobile specializzato in cure palliative. Che esperienze ha
potuto fare?

Appena sento che € necessaria un'assistenza piu stretta,
coinvolgo il knowhow di Onko plus. Secondo il motto: tut-
to cid che dona sicurezza al sistema, € positivo. La rete di
assistenza deve essere mantenuta fitta e stretta attorno
al paziente. Questo non posso farlo da solo e mi metto
quindi d'accordo con Olaf Schulz, il collaboratore di On-
ko-Plus nel Knonaueramt. Definiamo con quali intervalli
passiamo a visitare un paziente o una paziente. Inoltre
il Signor Schulz ha una formazione in cure palliative mi-
gliore della mia. Grazie alla sua attivita effettuata esclu-
sivamente nell'ambito delle cure palliative, egli dispone di
maggiori conoscenze specializzate e in determinate man-
sioni amministrative & decisamente piu efficiente di me.
Ad esempio riesce ad allestire un piano di intervento mol-
to piu velocemente e dispone di piu tempo per organizza-
re ad esempio una tavola rotonda con tutti gli interessati.
Poi chiaramente controllo ancora il piano di intervento, se
necessario lo completo, apporto le mie idee, pongo do-
mande e lo firmo. In questo modo risparmio tempo — an-
che se come medico mi impegno molto, il fattore tempo
ha chiaramente un ruolo importante.

La collaborazione con i medici di famiglia non & sempre
cosi semplice per i team specializzati. Come mai?

Posso pensare a diversi motivi: un fattore importante ¢ il
tempo. Inoltre durante il mio periodo passato nel reparto
di cure palliative ho potuto fare differenti esperienze ri-
guardo al knowhow specifico: ci sono medici di famiglia
che non sono in grado di valutare correttamente i limiti
delle proprie conoscenze, poiché in parte non conoscono
nemmeno i propri punti ciechi. D'altro canto si tratta pero
del loro paziente che seguono gia da diversi anni. Per que-
sto motivo non riescono a lasciarlo andare e cedere una
parte della responsabilita. Per me & un sollievo, se riesco
ad ammettere, ad esempio, che impiego cinque volte piu
tempo di Olaf Schultz nel calcolare i dosaggi per un anti-
dolorifico. Nelle cure palliative il concetto di team ha un



ruolo fondamentale. Un altro motivo importante: la co-
municazione & essenziale. In una situazione palliativa a
volte inviamo quotidianamente e-mails avanti e indietro,
per permettere a tutti coloro che assistono un paziente di
avere lo stesso livello di informazione. Se perd uno studio
medico non e ancora passato ai dossier elettronici dei pa-
zienti, e troppo laborioso digitare nel computer le annota-
zioni scritte a mano e poi inviarle per e-mail ai vari partner
del team di assistenza. In questi casi non bastano tre pa-
role chiave, ma & importante essere molto precisi. Si deve
illustrare chiaramente a che punto sitrova una persona nel
processo di morte —anche mentalmente.

Ci sono anche altri motivi?

Diversi medici generici sono insicuri nell'utilizzo di forti
antidolorifici, come ad esempio gli oppiacei, o hanno ad-
dirittura paura di usarli. Questo deve assolutamente cam-
biare, poiché in fin dei conti noi medici di famiglia siamo
tutti medici palliativi, dato che possiamo guarire solo po-
che malattie. Inoltre io sono dell'opinione che ogni medico
di famiglia trarrebbe vantaggio se lavorasse almeno una
volta in geriatria. Nel quadro della formazione in medicina
generale, che dura almeno cinque anni, abbiamo chiara-
mente a che fare anche con persone che muoiono, perd il
confronto con un paziente palliativo &€ molto piu comples-
so. Oltre alle conoscenze mediche € necessario un assetto
mentale completamente diverso e che si pud apprendere
soprattutto in geriatria. Una gran parte dei pazienti cronici
sono anche pazienti geriatrici. Il settore di competenze di
cui noi medici di famiglia ci dobbiamo occupare € veramen-
te enorme —non e possibile sapere tutto. Chiedere ulteriori
informazioni costa pero tempo, e il tempo a disposizione ¢
sempre piu limitato con la riduzione del numero dei medici
di famiglia. Se non so cosa fare, io mi consulto con medici
palliativi come Roland Kunz, Daniel Biiche o anche con I'eti-
co Georg Bosshard, specialista per le cure a lungo termine.

Un'altra tesi per spiegare I'atteggiamento negativo dei
medici di famiglia, consiste nel fatto che a lungo essi sono
stati esclusi dal processo di assistenza: se una persona si
ammala gravemente, si reca da uno specialista e il medico
di famiglia viene escluso.

Noi qui siamo in campagna e questo non vale per noi. Per
piccoli dolori o effetti collaterali che possono insorgere
durante una terapia, i pazienti oncologici, ad esempio,
vengono ancora a consultarci. Inoltre mi permetto ogni
tanto di convocarli per rimanere al corrente sull'anda-
mento attuale e sono sempre in stretto contatto con gli
specialisti. Altrimenti noi medici di famiglia veniamo in-
formati solo quando le terapie, come ad esempio chemio-
terapie, sono concluse e quando non si puo piu far nulla
sul piano medico. Per me come medico di famiglia questo
sarebbe molto insoddisfacente e non saremmo in grado
di garantire al paziente e ai suoi famigliari una continuita
nei trattamenti.

Come potrebbero le cure palliative tirare a bordo i medici
di famiglia per una collaborazione migliore?

La chiave potrebbe essere la formazione regionale di ag-
giornamento dei medici di famiglia nei cosiddetti circoli
di qualita, ad esempio su temi come piani di intervento o
singoli sintomi come fatigue, nausea o delirio nei pazienti
palliativi.

Da quest'anno sono in vigore le nuove tariffe Tarmed. Puo
gia dire in che misura queste tariffe influenzeranno I'assi-
stenza dei pazienti palliativi?

Al momento a questo riguardo posso solo dire, che nell'ar-
co di tre mesi & permesso conteggiare solo dai 30 minuti
ad un'ora per colloqui con i famigliari in assenza del pa-
ziente o per fare telefonate atte al coordinamento. Que-
sto tempo € lungi dall'essere sufficiente per casi somatici
in parte molto complessi come anche in casi psicosociali.
Poter garantire un accompagnamento completo implica
molto lavoro in assenza del paziente ed € subito necessa-
rio molto tempo.

Grazie mille per questa intervista!

L'intervista e stata condotta da Sabine Arnold.
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Abstract

Background: Many palliative care patients are admitted to hospital shortly before death even though the acute
hospital setting is not considered ideal for end-of-life care (EOLC).

Objectives: This study aimed to evaluate General Practitioners’ (GPs’) perspective on the frequency of and
reasons for hospital referrals of these patients.

Methods: Cross-sectional survey involving a stratified random sample of 2000 GPs in Switzerland in 2014. GP
characteristics, frequency and type of end-of-life transfers, reasons for referrals, confidence in EOLC, and
regional palliative care provision were assessed. Multivariate regression analysis was performed to identify the
variables associated with frequency of hospital referrals at the end of life.

Results: The questionnaire was completed by 579 (31%) GPs. Frequent hospital referrals shortly before death
were reported by 38%. GPs were less likely to report frequent hospitalizations when they felt confident in
palliative care competencies, especially in anticipation of crisis. GPs were more likely to report frequent
hospitalizations as being due to relatives’ wishes, difficulties in symptom control, inadequate or absent care
network, and the expense of palliative care at home.

Conclusions: The results suggest that adequate support of and a care network for palliative patients and
their caregivers are crucial for continuous home-based EOLC. Timely recognition of the advanced palliative
phase as well as the involvement of well-trained GPs who feel confident in palliative care, together with
adequate financial support for outpatient palliative care, might diminish the frequency of transitions shortly
before death.

Keywords: advance care planning; general practitioners; hospital referrals; palliative care; primary care; survey

Introduction severely ill patients want to stay at home or in the envi-

ronment with which they are familiar (such as a nursing

ECENT POPULATION-BASED ESTIMATES indicate that in home) until their life’s end.>? Thus, understanding the

high-income countries, 69-82% of those who die need need for palliative care is essential in planning services for
palliative care.! There is consistent evidence that many outpatients.
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Although an end-of-life hospital admission might be
considered justified in some situations, hospital deaths fol-
lowing numerous consecutive hospital admissions or after
long hospital stays are perceived as indicating poor quality of
dying.** The acute hospital setting is considered inappro-
priate for end-of-life care (EOLC) or as a place of death,
because care in this setting is predominantly focused on cure
and prolonging life, and most end-of-life patients prefer to die
at home.®”"' EOLC guidelines recommend avoiding transfers
or hospitalizations in late life.'*!?

Across four European countries, 49-60% of patients with
nonsudden deaths were hospitalized at least once in the last
three months of life, with the frequency of hospital admissions
increasing over the last weeks of life, especially for patients
living at home.'*'® Patients cared for at home were transferred
twice as often compared with those living in a nursing home."”
In the United Kingdom, according to the Office for National
Statistics, half of all deaths occur in hospitals.18 In Switzerland,
primary care at home and in nursing homes is well established,
but 40% of patients still die in acute hospitals, a further 40% in
nursing homes, and only 20% die ‘‘in other places,” such as at
home.™?® At least one transfer to hospital in two out of three
terminally ill patients was found in Switzerland.® Improved
EOLC in all settings would avoid unnecessary transfers.'®

To make dying at home more feasible, prevention of short
admissions in the final days of life was recommended.?’
Notably, there are services and practical suggestions (such as
mobile palliative care teams, hospice emergency kits with
instructions in their use for family members>>*?) that enable
families to care for the dying at home. Moreover, General
Practitioners (GPs) play a central role in providing continuity
of care and helging to avoid unnecessary hospitalizations at
the end of life.** Interestingly, countries where GPs have a
strong gatekeeping role (e.g., the Netherlands) exhibited the
lowest rates of end-of-life hospitalization.14 Patients receiv-
ing palliative care from their GP, residents of nursing homes,
and patients in nursing homes with an expressed wish to die
were less likely to be transferred to a hospital during their last
three months of life.'

Identifying GPs’ reasons for hospital referrals shortly before
death may help to prevent avoidable referrals. In France, the
most frequent reasons for transferring terminally ill patients to
the acute setting were ‘‘generalized weakness, social isolation,
and end-of-life status,” with more than half of these trans-
fers being potentially avoidable.?® Dutch GPs’ most common
reasons for hospitalization in the last three months of life were
respiratory, digestive, and cardiovascular symptoms, which
can often be anticipated.”® In Belgium, the predominant fac-
tors triggering hospital admission in late life were insufficient
care in the setting, the wishes of relatives such as the hope of
better care in hospital, and patient-related factors such as the
patient feeling safer in a hospital setting.’

In Switzerland, out-of-hospital EOLC is coordinated by GPs
who collaborate with specialized palliative care professionals
(e.g., multidisciplinary home care teams). For palliative care
patients who cannot be cared for at home, and for whom ad-
mission to the acute hospital setting is considered inappro-
priate, hospices or palliative care units have been established in
or near some hospitals. However, the availability of special-
ized mobile teams and palliative care units across Switzerland
is still very limited, with only 6 hospices, 34 palliative care
units, and 18 specialized long-term palliative care facilities
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located in urban settings.”®*° In 2014, palliative care units
provided a total of 320 beds for 8.5 million inhabitants (own
data, unpublished). This is far fewer than the European As-
sociation for Palliative Care (EAPC) recommendations of
80-100 beds per 1 million inhabitants.>"-*

In Switzerland, little is known about the pattern of referrals
in end-of-life situations or the factors influencing GPs’ de-
cisions to transfer terminally ill patients to hospital. The
declining number of GPs, and particularly of those offering
home visits, inadequate reimbursement for chronic and pal-
liative care, gaps in specific skills and training, as well as
barriers related to time and finance, might influence the
pattern of hospital admission at the end of life. The present
study examines GPs’ perspective on the frequency and type
of and reasons for end-of-life referrals, focusing on hospital
admissions and other factors that play a role in GPs’ deci-
sion to hospitalize dying patients in Switzerland. In particu-
lar, the association between frequency of hospital admissions
at the end of life and GPs’ reasons to transfer dying patients,
the availability of palliative care structures, and GPs’ confi-
dence in end-of-life care, was assessed.

Materials and Methods
Study design and setting

The method used was a postal survey, entitled ‘‘Condi-
tions and Quality of End-of-Life Care in Switzerland—the
role of general practitioners.”” The survey was part of an
observational, cross-sectional study to assess GPs’ attitudes
toward EOLC. The questionnaire was developed in con-
sultation with academic GPs and GPs with a special interest
in palliative care. First, an exploratory qualitative approach
was used to identify the self-perceived key factors in care
quality. Data were collected through 23 qualitative inter-
views with GPs, 7 interviews with relatives of palliative
care patients, 3 interviews with palliative care patients, and
3 focus groups involving 10 healthcare professionals from
each language region of Switzerland. Existing relevant
quality indicators for specific target areas of palliative care
were extracted from a literature review.*>** The question-
naire was piloted on 10 GPs to confirm its face validity and
ease of application, and it was modified where necessary. The
questionnaire included items about the personal and profes-
sional characteristics of the GPs being surveyed. It also in-
cluded questions about the type and frequency of transfers of
terminally ill patients at the end of life (one to three weeks
before death) (Table 1).

We also assessed GPs’ reasons for EOLC patient transfers,
the availability of palliative care structures, and the GPs’ con-
fidence levels across different palliative care competencies,
with a focus on confidence on advance directives, coordination
of healthcare networks, and crisis anticipation. Most responses
were measured using a 5-point Likert scale (*‘strongly agree,”
“‘agree,” ‘“‘neutral,” “‘disagree,”” and ‘‘strongly disagree’’).
There is evidence that 5-point scale is less confusing, has
increased response rate, reduced respondents’ frustration
level,35"37 and higher reliabilities,‘gg_41 is more readily com-
prehensible to respondents, and enables them to express their
views.*> The 18 items of the multi-item scale of GPs’ confi-
dence in palliative care competencies were added to a sum
score for each GP and averaged to form a mean score re-
presenting overall confidence in palliative care competencies.**
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REASONS FOR AND FREQUENCY OF EOL REFERRAL

TABLE 1. EXAMPLE QUESTION ABOUT THE TYPE
AND FREQUENCY OF HOSPITAL ADMISSION
AT THE END OF LIFE WITH THE RESPONSE CATEGORIES

TABLE 2. DEMOGRAPHIC, GEOGRAPHIC,
AND PROFESSIONAL CHARACTERISTICS
OF GENERAL PRACTITIONERS

From

nursing Very

home... frequent Frequent Sometimes Rarely Never

... to the (0] o O o (¢}
hospital

... to home o (0] (0] (6] (0]

... to the O o O o O
hospice

The survey was sent to a representative, stratified random
sample of 2000 GPs across Switzerland, selected from the
official register of the Swiss Medical Association.** Stratifi-
cation was based on language region (German-/French-/
Italian-speaking), gender, and age.***® The initial mail-out
took place in February 2014. All participants received a re-
minder letter one month later.

Statistical analyses

Descriptive statistics are reported for demographic, geo-
graphic, and professional characteristics of GPs. Logistic
regression analysis was used to produce multivariable ad-
justed odds ratios (OR) and their 95% confidence intervals
(CI). The outcome variable was defined as the frequency of
hospital admissions at the end of life (1 = “‘very frequent” or
“frequent”” vs. 0= ‘“‘sometimes,” “‘rarely,”” or ‘“‘never’’) to
dichotomize positive versus neutral/negative responses. The
association of this outcome variable with (1) GPs’ reasons to
transfer end-of-life patients, (2) availability of palliative care
structures, and (3) GPs’ mean score representing overall
EOLC confidence was investigated. GPs’ mean confidence
scores were explored separately, using multivariate logistic
regressions controlling for GPs’ age category, gender, the
regional availability of hospices, and of networks to provide
palliative care at home, as well as regional characteristics
(language region and degree of urbanity) in all models.
p values of <0.05 were considered to be statistically signifi-
cant. All analyses were completed using R 3.13.%7

Results

Of the 2000 GPs, 1893 were eligible to participate in the
study. The remaining 107 had relocated (n=7) or were
no longer involved in general practice (n=100). A total of
579 completed surveys were returned, giving a response
rate of 31%.

The median age of participants was between 55 and 59
years, and 77% of participants were male. Four percent of
participants stated not to do home visits at all, 15% did more
than 15 home visits per month, and 160 home visits per month
was the maximum. A minority of GPs had specific training in
palliative care. GPs’ characteristics are presented in Table 2.

Eighty-six percent of GPs reported care setting transfers of
terminally ill patients one to three weeks before death. Figure 1
shows that the proportion of transfers from one setting to an-
other was reported to occur frequently/very frequently. It can
be seen that the most frequently reported transfers of
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n* (%), unless

Characteristics otherwise stated

Age (years)

<49 165 (29)
50-59 214 (37)
260 200 (35)
Male sex 443 (77)
Single practice 261 (45)
Median workload® (SD) 100 (26)
Median number of consultations 13 (5)
per half-day (SD)
Median number of home visits 6 (12)
per month (SD)
Specific vocational palliative 81 (14)
care training
Language region
German-speaking 446 (78)
French-speaking 100 (17)
Italian-speaking 28 (5)
Urban/rural context of the GP’s practice
City 200 (35)
Agglomeration of a city 172 (30)
Rural region 170 (30)

“Missing values for Gender, n=1 (0.2%), Workload in percent,
n=3 (0.5%), Practice type, n=9 (1.6%), Consultations per half-day,
n=3 (0.5%), Home visits per month, n=16 (2.8%), Specific
vocational training in palliative care, n=1 (0.2), Number of deceased
cancer patients for whom GP was the main doctor in the past year,
n=238 (1.4%), Number of deceased noncancer patients for whom GP
was the main doctor in the past year, n=7 (1.2%), Language region
n=5 (1%),Urban/rural context of the GP’s practice n=4 (1%).

*Workload of 100% equals a full-time job.

GP, general practitioner.

Nursing

home
\

11% 2%

Hospice

4%

Hospital

FIG. 1. Graph of transfers of end-of-life patients with the
edges (arrows) representing the proportion of frequent re-
ferrals (often/very often) one to three weeks before death for
each pathway.



terminally ill patients shortly before death occurred from home
to hospital (37%) or from the hospital to a nursing home (23%)
(Appendix Table Al). The proportion of GPs reporting fre-
quent admissions from home to the hospital and/or from
nursing home to the hospital was 38%.

The majority of GPs reported that they had adequate access
to specialists and ambulatory palliative care services, 85% of
GPs had the possibility of collaborating with specialized
home care nurses and/or mobile multiprofessional palliative
care teams, 71% had a palliative care unit in their catchment
area, and 72% used specialized palliative care services.

Thirteen percent of GPs indicated that they needed spe-
cialized palliative care services but had no access, whereas
15% reported that they considered specialized palliative care
services as unnecessary.

The commonest reasons for any of the reported transfers at
end of life were (in descending order) ‘‘exhaustion of the care
network’’ (the informal care relatives provide for the patient),
“inadequate or absent care network,” ‘‘difficulties in symp-
tom control,”” and “‘wishes of relatives” (Fig. 2).

GPs felt most confident in the recognition and treatment of
pain, recognition and treatment of nausea, and communica-
tion (>80% agree/strongly agree), and least confident in nu-
trition counseling (25% agree/strongly agree), palliative care
for patients from different cultural backgrounds (17% agree/
strongly agree), and pediatric palliative care (8% agree/
strongly agree) (Table 3). The mean scores of GPs’ assigned
confidence across all EOLC competencies showed that on
average, GPs’ confidence levels lay between partially confi-
dent and rather confident.

The results of multivariate analyses, controlling for con-
founders, indicated that GPs were more than twice as likely to
report frequent hospital admissions shortly before death if it
was the family’s preference, if symptom control was difficult,
or if patients had a dysfunctional or nonexistent care network
(Fig. 3). GPs rejecting specialized palliative care services were

GIEZENDANNER ET AL.

significantly less likely to report frequent hospital transfers
shortly before death (Table 4). No further significant associa-
tions were found between the frequency of hospital admissions
and palliative care provision. GPs who felt confident about
their EOLC competencies were significantly less likely to re-
port frequent hospital referrals (Appendix Table A2). In par-
ticular, GPs feeling more confident in crisis anticipation were
less likely to report frequent hospital referrals (Table 5). Areas
in which GPs did not feel very confident, such as palliative care
for patients from migrant backgrounds, there was no signifi-
cant association with the frequency of hospital admissions
(p=0.117) (Appendix Table A2). Associations between the
frequency of hospital referrals and GP characteristics can be
found in the Appendix Table A3.

Discussion

Frequent hospital admissions shortly before death were
reported by 38% of GPs. The most frequent reasons were
exhaustion of the care network, an inadequate, dysfunctional
or nonexistent network, difficulties in symptom control, and
the family’s expressed preference. Confidence in EOLC
competencies was negatively associated with the frequency
of hospital transfers.

Our findings are in line with observations in other European
countries, where hospitalizations of dying patients are also a
common phenomenon. This suggests that GPs across Europe
face similar challenges in EOLC: hospital admission at the end
of life could be associated with an inadequate home care set-
ting and the burden on the informal carers (consistent with
studies from Belgium and the United Kingdom?”**), poor
symptom control (consistent with findings from the Nether-
lands®®), and time constraints (consistent with research from
the United Kingdom and Australia**>%). In the United King-
dom, unnecessary or inappropriate hospital admissions at the
end of life were also related to lack of advance care planning,

GPs reasons for end-of-life referrals

Exhaustion of the caring network —
Difficult symptom control —

Small or missing caring network —|
Wish of relatives —

Time constraints —|

Better training of other specialists —
Patient’s wish —

Incompatibility with other duties —|
Feel like there is inadequate support —
Unsatisfactory remuneration —
Emotional burden of care —
Missing resources of GPs —

Do not do home visits —|

Financial reasons —|

S
°
.
e B Median
o O IQR
T T T T 1
— - —/+ + ++

Agreement with reason

FIG. 2. Reasons and factors that played a role in the end-of-life referrals, according to family physicians. The items were
ordered from the most to the least frequent reason. Agreement with reason encompassed the following category: ““—’ = strongly

disagree, ‘-’ =disagree, ‘““—/+” =neutral, ‘‘+” =agree,

++” =strongly agree. IQR =Interquartile range.
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TABLE 3. ASSOCIATION BETWEEN FREQUENCY
OF HosPITAL TRANSFER AND CONFIDENCE
ACROSS END-OF-LIFE CARE COMPETENCIES

Multivariate
analyses®
Confidence in... OR  95% CI p
Recognition and treatment 0.80 0.58 1.11 0.182
of pain
Recognition and treatment 0.86 0.64 1.16 0.318
of nausea
Recognition and treatment of 0.83 0.63 1.10 0.198
constipation/ileus

Recognition and treatment of 0.80 0.62 1.02 0.073
agitation/delirium
Recognition and treatment of 097 0.76 1.26 0.835

anxiety/depression
Geriatric palliative care 0.89 0.71 1.11 0.292
Assistance of relatives 0.76 0.57 1.01 0.062
Coping with loss and grief 092 0.71 121 0.567
Communication 0.85 0.63 1.15 0.293
Decisions at the end of life 098 0.75 1.28 0.891
Advance directives 0.80 0.61 1.04 0.091
Coping with suicidal wishes 0.85 0.71 1.03 0.095
Coping with wish to die 0.74 0.60 0.91 0.005
Coping with spiritual needs 0.80 0.68 0.94 0.007

Palliative care for patients from 0.87 0.73 1.03 0.117
different cultural backgrounds

Coping with own emotional 0.94 0.75 1.20 0.636
burden

Crisis anticipation 0.76 0.60 0.96 0.025

Coordination of networked 0.82 0.64 1.06 0.127
provision

Mean sum score 0.64 042 097 0.041

Results from logistic regression analysis. Outcome: 1 =often/very
often transfers from home or nursing home to the hospital n=183
(38.45%).

“Multivariate analyses were adjusted for age, sex, regional
characteristics (language, urbanity, availability of hospice, avail-
ability of networks to provide palliative care at home).

CI, confidence interval; OR, odds ratio.

lack of access to care, as well as poor communication between
patient, relatives, GPs, hospitals, and home care teams.*’
The current findings indicated a strong association be-
tween GPs’ hospital referral rates and nearly all the hypoth-
esized justifications for referring terminally ill patients to
hospital shortly before death. In particular, the rationale that
such a referral was due to the patient’s or family’s prefer-
ences was strongly related to a high hospital referral rate.
There is evidence that burden on informal caregivers is a key
prompt for hospital admission in patients who had initially
chosen to die at home.*®>! A recent survey found that non-
sudden deaths in an acute university hospital setting were
frequently associated with the patients’ and families’ per-
ception that hospital care is safe(r) and superior.>” Home-
based palliative care services often did not provide sufficient
assistance to informal caregivers to train them in practical
nursing skills.> Relatives might want a transfer because they
feel exhausted, unable to cope with the symptoms or com-
plications, or unable to afford the high costs of home care
compared with hospital care, which is financed by the public
purse and insurance companies.” Consequently, providing
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EOLC at home requires the provision of palliative care ser-
vices in which both the patient and the caregiver receive
adequate support throughout illness and death.

GPs who felt confident in palliative care competencies
were less likely to report frequent hospital admissions, which
is consistent with findings from the United Kingdom and
Australia. Mitchell (2002) hypothesized that “‘a lack of GP
involvement in palliative care, often related to a lack of
confidence in their own palliative care skills, leads to high
hospitalization rates.””?' Specific training for hospital and
community staff significantly increased knowledge, skills,
and confidence in palliative care, particularly in communi-
cation, commitment to team work, and holistic care.’*

Furthermore, we found that better anticipation of future
symptoms and other problems lowered the frequency of
hospital admissions. This is consistent with the finding that
advance care planning reduces the frequency of hospital
admissions and results in lower healthcare costs and a better
quality of life for patients and their bereaved families.>>™>’
Furthermore, high levels of continuity of care, timely com-
munication, and anticipation of common symptoms were
associated with decreased emergency department use as well
as increased out-of-hospital death for cancer patients at the
end of life.”®

GPs who considered specialized palliative care services
to be unnecessary reported less frequent hospital transfers.
Accordingly, countries with strong involvement of well-
trained GPs used specialist palliative care services less fre-
quently and also reported fewer hospital deaths.*®! Although
Switzerland is known to have an excellent primary care
service, there is a chronic need to improve structural aspects
of the field of palliative care and end-of-life care. Better
access to hospice facilities, nursing homes with palliative
care competencies, and easily accessible community sup-
port might help to avoid a substantial proportion of hospital
admissions in our aging societies.®?

The lack of appreciation and the inadequate reimburse-
ment of home visits and treatment of patients in complex and
chronic disease are much discussed problems in the Swiss
healthcare system. However, the current study indicated no
association between the GP’s own remuneration, under-
funded home visits, and hospital admissions in late life.
Nevertheless, the declining number of Swiss GPs offering
home visits in recent years could be an indirect sign of GPs’
discontent with remuneration for time-consuming palliative
care support.®**

Some late referrals from home to hospital make sense and
should not be seen as a “‘failure of the system.”” New thera-
peutic approaches can extend patients’ lives in very advanced
disease and also produce new symptom constellations, as in
the case of some new anticancer treatments. The complexity
of end-of-life situations is often underestimated and may
exceed the resources available at home. Of course, we should
not ignore the proven shortcomings in palliative care supply,
but should also consider that today’s end-of-life situations
produce new patterns, in which an anticipated, structured,
and organized late referral to a palliative care unit is part of
best (or better) practice.

This study was limited by the response rate of 31%, which
might be due to the length of the questionnaire (which took an
average of 30 minutes to complete) being too burdensome for
the respondents. As the respondents did not differ from initial
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Association between frequency of hospital transfer and
agreement with reasons to refer terminally ill patients

Wish of relatives —
Difficult symptom control —

Small or missing caring network
Missing resources of GPs
Exhaustion of the caring network
Patient’s wish

Financial reasons

Do not do home visits

Time constraints

Feel like there is inadequate support
Better training of other specialists
Incompatibility with other duties
Unsatisfactory remuneration
Emotional burden of care

m OR S
O 95% Cl °
s

I I [ I [ I I
00 05 10 15 20 25 30

OR

FIG. 3. Association between frequency of end-of-life hospital transfers and agreement with reasons to refer terminally ill
patients shortly before death. Graph representing opinions on the effect of AH on symptoms in the last week of life—

horizontal orientation.

survey sample in terms of age, gender, and language region,
we have no formal indication of a strong selection bias.
However, we cannot exclude the possibility that the GPs who
participated had more interest in or were particularly affected
by the issue of EOLC. Furthermore, the proportion of GPs
reporting frequent referrals to the hospital of terminally ill
patients is by no means an objective measure of the absolute
frequency of end-of-life hospitalizations. Thus, the findings
in this study might be biased by the self-reported nature of
questionnaires. In particular, it is possible that the frequency

TABLE 4. ASSOCIATION BETWEEN FREQUENCY
OF END-OF-LIFE HOSPITAL TRANSFERS AND ACCESS
TO A PALLIATIVE CARE NETWORK

Multivariate analyses®

95% CI p

Availability of hospice in
catchment area OR

of undesirable pathways such as hospital admissions might be
underestimated.

In conclusion, the transfer of terminally ill patients to
hospital occurs relatively frequently in Switzerland. The re-
sults indicate that both the family’s preference and an inad-
equate or nonexistent care network are associated with more
frequent hospital referrals. Relatives might wish for a transfer
because they feel unable to cope or because the costs of care
at home are too high, and are marginally lower in a public
hospital. To diminish abrupt or frequent transfers shortly
before death, a timely recognition in primary care of the
palliative phase and later of the dying phase is important, as
well as the involvement of well-trained GPs who feel confi-
dent in the multidimensional field of palliative care.

TABLE 5. ASSOCIATION BETWEEN FREQUENCY
OF HosPITAL TRANSFER AND CONFIDENCE
ACROSS SPECIFIC END-OF-LIFE CARE COMPETENCIES

1.14 0.73 1.81 0.568
3.11 097 1095 0.061

Possibility to collaborate with specialized nurses/teams
Yes vs. no 1.36 0.68 2.83 0401
Do not know vs. no 256 086 7.73 0.091

Use of councils for palliative care
Necessary but not available 0.94 0.51 1.69 0.828

Yes vs. no
Do not know vs. no

Vs. yes
Not necessary vs. yes 0.28 0.13 0.53 <0.001
Results from logistic regression analysis. Outcome: 1 =often/very

often transfers from home or nursing home to the hospital n=183
(38.45%).

“Multivariate analyses were adjusted for age, sex, regional
characteristics (language, urbanity, availability of hospice, avail-
ability of networks to provide palliative care at home).

Multivariate analyses®

Confidence across specific

EOLC competencies OR 95% CI P

Advanced directives 0.80 0.61 1.04 0.091

Crisis anticipation 0.76  0.60 096 0.025

Coordination of networked 0.82 0.64 1.06 0.127
provision

Mean sum score 064 042 097 0.041

Results from logistic regression analysis. Outcome: 1= often/very
often transfers from home or nursing home to the hospital n=183
(38.45%).

“Multivariate analyses were adjusted for age, sex, regional
characteristics (language, urbanity, availability of hospice, avail-
ability of networks to provide palliative care at home).

EOLC, end-of-life care.
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APPENDIX TABLE Al. FREQUENCIES OF END-OF-LIFE PATHWAYS

Possible referrals

Never/rarely n (%)

Sometimes n (%)

Often/very often n (%)

From home to hospital

From hospital to nursing home
From nursing home to hospital

From home to nursing home
From hospital to home
From home to palliative ward

Form hospital to palliative ward

From nursing home to home

From nursing home to palliative ward

144 (29.51)
179 (37.45)
324 (67.36)
275 (58.26)
305 (65.03)
376 (78.99)
371 (78.94)
424 (90.41)
420 (89.17)

165 (33.81
187 (39.12)
103 (21.41)
147 (31.14)
121 (25.80)
81 (17.02)
81 (17.23)
37 (7.89)

44 (9.34)

179 (36.68)
112 (23.43)
54 (11.23)
50 (10.59)
43 (9.17)
19 (3.99)
18 (3.83)
8 (1.71)
7 (1.49)

APPENDIX TABLE A2. ASSOCIATION BETWEEN
FreQUENCY OF HosPITAL TRANSFER AND CONFIDENCE
Across END-OF-LIFE CARE COMPETENCIES

APPENDIX TABLE A3. ASSOCIATION BETWEEN FREQUENCY
oF HosPITAL REFERRALS AND GENERAL PRACTITIONER
CHARACTERISTICS

Multivariate analyses®

Multivariate analysis®

OR 95% CI p OR 95% CI p
Recognition and treatment 0.80 0.58 1.11 0.182 Sex (male vs. female) 1.22 074 2.03 0.448
of pain Age (per five years) 0.94 0.83 1.05 0.275
Recognition and treatment 0.86 0.64 1.16 0.318 Specific training in 1.14 0.64 2.00 0.662
of nausea end-of-life care
Recognition and treatment 0.83 0.63 1.10 0.198 Urbanity (city-mountain) 0.87 0.70 1.07 0.184
of constipation/ileus French vs. German 1.57 094 2.60 0.080
Recognition and treatment 0.80 0.62 1.02 0.073 Italian vs. German 1.57 0.63 3.81 0.321
of agitation/delirium The availability of networks 0.85 0.69  1.05 0.135
Confidence: recognition 097 0.76 1.26 0.835 to provide palliative care
and treatment of anxiety/ at home
depression Availability of hospice 1.14  0.73 1.81 0.568
Geriatric palliative care 0.89 0.71 1.11 0.292 (yes vs. no)
Assistance of relatives 0.76 0.57 1.01 0.062 Availability of hospice (do 3.11 097 1095 0.061
Coping with loss and grief 0.92 0.71 1.21 0.567 not know vs. no)
Communication 0.85 0.63 1.15 0.293
Decisions at the end of life 098 0.75 1.28 0.891 Results from logistic regression analysis. Outcome: 1 =often/very
Advance directives 0.80 0.61 1.04 0.091 often transfers from home or nursing home to the hospital n=183
Coping with Sqicidal Wishes 0.850.71 1.0 0.095 (3§1.\i?1;7toi)\;ariate analyses were adjusted for age, sex, regional
COng W!th WI.S}.I to die 0.74 0.60 0.91 0.005 characteristics (language, urbanity, availability of hospice, avail-
Coping with spiritual needs 0.80 0.68 0.94 0.007 ability of networks to provide palliative care at home).
Palliative care for patients with 0.87 0.73 1.03 0.117
different cultural background
Coping with own emotional 0.94 0.75 1.20 0.636
burden
Crisis anticipation 0.76  0.60 0.96 0.025
Coordination of networked 0.82 0.64 1.06 0.127
provision
Mean sum score 0.64 042 097 0.041

Results from logistic regression analysis. Outcome: 1 =often/very
often transfers from home or nursing home to the hospital n=183
(38.45%).

“Multivariate analyses were adjusted for age, sex, regional
characteristics (language, urbanity, availability of hospice, avail-
ability of networks to provide palliative care at home).

CI, confidence interval; OR, odds ratio.
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HAUSARZTE

«Wir konnen ziemlich viel, wenn wir fachlichen
Support bekommen» — Palliative Care aus Sicht
des Verbands Haus- und Kinderdrzte Schweiz (mfe)

Der Verband Haus- und Kinderarzte Schweiz (mfe) ist ein
vor allem politisch aktiver Interessenverband, der sich fur
die Foérderung und Starkung der Hausarztmedizin einsetzt.
Von ihrem Stellenwert hange die Gesundheit der Bevolke-
rung, ihre Lebensqualitat sowie die Kosten und die Quali-
tat der Gesundheitssysteme ab, so der Verband auf seiner
Homepage. Palliative Care spielt dabei eine grosse Rolle, wie
Eva Kaiser sagt. Die in Meiringen tatige Hausarztin ist im
Vorstand des mfe fir die Anliegen der Palliative Care zu-
standig. «Palliative Care ist ein wichtiger Aspekt der Grund-
versorgung, denn die Menschen kommen zu ihren Haus-
arztinnen und -arzten mit dem Wunsch, zu Hause sterben
zu durfen», sagt Eva Kaiser im Gesprach mit «palliative ch».
Allerdings werde die Palliative Care immer noch zu sehr von
der Onkologie her gedacht. Sie betreffe aber eigentlich jede
Situation, bei der es schlussendlich ums Sterben gehe. Krebs
sei da nur eine von vielen Diagnosen.

Die Haltung vieler Hausarztinnen und -arzte zur Palliative
Care sei allerdings etwas zwiespaltig. «Einerseits sehen sie
es als ihre Aufgabe an, den Patienten den Wunsch, zu Hau-
se zu sterben, zu erfillen, andererseits gibt es in der Haus-
arztmedizin aber auch den Trend, dass die Arztinnen und
Arzte nicht mehr am Ort ihrer Praxis leben, Teilzeit arbei-
ten und nicht mehr rund um die Uhr verfligbar sind. Dies
scheint sich zu widersprechen. Die Vorstellung, dass bei der
palliativen Betreuung ein Ansprechpartner rund um die Uhr
verfligbar ist, entspricht eher dem alten Hausarztbild und
weniger dem neuen. Da gilt es Konzepte zu entwickeln, und
das ist sicher auch eine Aufgabe unseres Verbands.» Beson-
ders wichtig ist aus Eva Kaisers Sicht ein guter Betreuungs-
plan, um Spitaleinweisungen zu vermeiden. «Zusammen
mit der Spitex schauen wir uns an, was fur Notfall-Situa-
tionen eintreten konnten und was dann zu tun ist. Es gibt
allerdings auch Falle, die zu Hause sehr schwer zu managen
sind und dann sind die Patienten froh um eine Spitaleinwei-
sung. Wichtig ist, dass sich der Patient nicht hilflos fiihlt.»

Friher, meint Eva Kaiser, sei die Versorgung vielleicht ein-
facher gewesen, weil die Gesundheitsnetze tUberschaubar
gewesen seien. Das sei heute durch die Spezialisierung in
der Medizin alles viel komplizierter. «Die Onkologie hat so
grosse Fortschritte gemacht, dass wir Hausarztinnen und
-arzte unsere Patienten kaum mehr zu Gesicht bekommen,
bevor sie zum Sterben nach Hause kommen. Da wiirde ich
mir wiinschen, dass ich friiher miteinbezogen werde und
mit meinen Patienten im Gesprach bleiben kann. Etwa um

wd

«Die Onkologie hat so grosse Fortschritte gemacht, dass
wir Hausdrztinnen und -drzte unsere Patienten kaum mehr
zu Gesicht bekommen, bevor sie zum Sterben nach Hause
kommen», sagt Eva Kaiser.

Uber die Hoffnungen zu sprechen, die im Zusammenhang
mit einer Chemotherapie bestehen und das, was man
dafir in Kauf zu nehmen bereit ist. Ich hatte z.B. eine Pa-
tientin, der es immer besser ging, als die Chemotherapie
abgebrochen wurde. Sie kam zum Sterben nach Hause,
hat dann aber noch weit Uber ein halbes Jahr gelebt und
schien immer weniger krank zu sein. Man sah, wie der Tu-
mor im Bauch immer grosser wurde, aber solange die Ver-
dauung funktionierte, storte sie das kaum. Sie wurde lie-
bevoll von ihrer Schwiegertochter zu Hause gepflegt und
war mit Rollator wieder mobil, was im Spital bereits nicht
mehr moglich war. Eine andere Patientin wollte unbedingt
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noch die Hochzeit ihrer Nichte miterleben, doch es war so
absehbar, dass sie das nicht schaffen wirde. Der Tumor
schritt so rasch fort und sie hatte massive Nebenwirkun-
gen von der Therapie. Trotzdem wurde die Chemotherapie
nicht abgesetzt, was konsequent gewesen ware, sondern
nur reduziert — mir hat echt das Herz geblutet! Da brauch-
te es wirklich gemeinsame Gesprache und die finden nicht
statt. Wir reden zu wenig miteinander! Der Dialog lauft
leider immer nur Uber die Pflege.»

Gefragt, was sie sich von der Palliative Care wiinsche, meint

Eva Kaiser: «lch wiinsche mir, dass das miteinander Reden
besser funktioniert und dass zu einem Rundtischgesprach

ANZEIGE

wirklich alle eingeladen werden, auch die Hausarzte. Sie wer-
den oft nicht kommen kénnen, aber wenn sie eingeladen
werden, wissen sie wenigstens, dass ein solches Gesprach
stattfindet und konnen ihre Wiinsche Uber die Fachperson
der Spitex deponieren. Bei mir funktioniert die Kommuni-
kation mit der Spitex sehr gut und ich kann mich darauf
verlassen, dass meine Stimme am Rundtischgesprdch ge-
hort wird.» Weitere Wiinsche sind ein flachendeckendes
Pallifon-Angebot und mobile Palliative-Care-Teams. «Wir
konnen ziemlich viel, wenn wir fachlichen Support bekom-
men», sagt Eva Kaiser.

Christian Ruch

> Spitex
Stadt:Land

* Bezugspersonenpflege und Betreuung

-.ALLES AUS EINER HAND!

L, | i iid 'tié__. ._
PALLIATIVE HOME CARE

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

* Angemessene und sinnvolle Entlastung von Angehorigen
* Interdisziplindire Zusammenarbeit mit Spitalern, Arzten und anderen Partnern

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

Spitex fiir Stadt und Land AG | Hauptsitz | Worbstrasse 46 | Postfach 345 | 3074 Muri b. Bern | www.homecare.ch
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MEDECINS DE FAMILLE

«Nous pouvons faire beaucoup de choses si nous
obtenons un soutien professionnel» — Les soins
palliatifs du point de vue de I'association
professionnelle Médecins de famille et de
I'enfance Suisse (mfe) (Résumé)

L'Association Médecins de famille et de I'enfance Suisse
(mfe) est un groupement d'intéréts principalement actif
sur le plan politique qui s'emploie a promouvoir et a ren-
forcer la médecine familiale. Les soins palliatifs y jouent
un grand réle, comme le dit Eva Kaiser, médecin de famille
travaillant a Meiringen. Elle est responsable de la question
des soins palliatifs dans le comité de mfe. «Les soins pallia-
tifs constituent un aspect important des soins de base, car
les gens viennent chez leurs médecins de famille avec le
souhait de pouvoir mourir chez eux», explique Eva Kaiser
au cours d'un entretien avec «palliative ch». Cependant,
les soins palliatifs sont encore trop pensés dans le sens de
l'oncologie. Mais ils concernent finalement chaque situa-
tion ou il s'agit en fin de compte de la mort. Le cancer est
seulement I'un des nombreux diagnostics.

Cependant, l'attitude de nombreux médecins généralistes
face aux soins palliatifs est quelque peu ambigué. «D'une
part, ils considerent qu'il est de leur devoir de satisfaire le
désir du patient de mourir a la maison, mais d'autre part, la
tendance générale veut que les médecins ne vivent plus sur
leur lieu de travail, travaillent a temps partiel et ne soient
plus disponibles 24 heures sur 24. Cela semble se contre-
dire. L'idée qu'une personne de contact soit disponible 24
heures sur 24 pour les soins palliatifs correspond plutét a
I'ancienne image du médecin de famille et moins a la nou-
velle. Il convient de développer des concepts et c'est certai-
nement une tache de notre association.» Du point de vue
d'Eva Kaisers, un bon plan de soins est particulierement
important afin d'éviter les admissions dans les hépitaux.

Dans le passé, Eva Kaiser pense que les soins étaient peut-étre
plus faciles, car les réseaux de soins de santé étaient moins
complexes. C'est beaucoup plus compliqué aujourd'hui en
raison de la spécialisation en médecine. «L'oncologie a fait de
tels progres que nous, les médecins de famille, ne voyons que
rarement nos patients avant qu'ils ne rentrent a la maison
pour mourir. Je souhaiterais étre impliqué plus tot et rester
en contact avec mes patients pour pouvoir leur parler. Par
exemple, pour parler des espoirs qui existent dans le cadre de
la chimiothérapie et de ce qu'ils sont préts a accepter.»

Interrogée sur ce qu'elle souhaite des soins palliatifs, Eva Kai-
ser a répondu: «Je souhaite que le dialogue avec les autres
fonctionne mieux et que tout le monde soit invité a une
table ronde, y compris les médecins de famille. Souvent, ils
ne pourront pas venir, mais lorsqu'ils sont invités, ils savent
au moins qu'un tel entretien a lieu et peuvent transmettre
leurs souhaits par I'intermédiaire de la personne spécialiste
du service de soins a domicile. Pour moi, la communication
avec le service de soins a domicile fonctionne tres bien et
je peux compter sur le fait que ma voix sera entendue au
cours de la table ronde.» Les autres souhaits sont une offre
Pallifon généralisée et des équipes de soins palliatifs mo-
biles. «<Nous pouvons faire beaucoup de choses si nous ob-
tenons un soutien professionnel», explique Eva Kaiser.

Christian Ruch
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MEDICI DI FAMIGLIA

«Possiamo fare veramente molto, se riceviamo un
supporto professionale» — Le cure palliative dal
punto di vista dell'associazione dei medici di
famiglia e dell'infanzia Svizzera (mfe) (Riassunto)

L'associazione dei medici di famiglia e dell'infanzia Svizze-
ra (mfe) & un'associazione di interessi attiva soprattutto
politicamente e che si batte per promuovere e rafforzare
il ruolo dei medici di famiglia. Come sostiene Eva Kaiser, le
cure palliative hanno un ruolo importante al riguardo. Eva
Kaiser, medico di famiglia praticante a Meiringen, nel co-
mitato del mfe & responsabile delle questioni riguardan-
ti le cure palliative. «Le cure palliative rappresentano un
aspetto importante dell'assistenza medica di base, poiché
le persone vanno dai propri medici di famiglia esprimen-
do il desiderio di poter morire a casa propria», spiega Eva
Kaiser durante la conversazione con palliative ch. Tuttavia
le cure palliative vengono ancora troppo spesso collegate
con l'oncologia. Esse concernono in realta ogni situazione
riguardante la morte. Il cancro rappresenta solo una tra le
tante diagnosi.

Latteggiamento di molti medici di famiglia nei confronti
delle cure palliative & tuttavia un po' combattuto. «Da un
lato si sentono in dovere di esaudire il desiderio dei pazienti
di morire nella propria casa, dall'altro tra i medici di famiglia
c'e la tendenza a non vivere piu nello stesso luogo dove si
pratica, a lavorare part time e quindi a non essere piu a di-
sposizione 24 ore su 24. Questi due aspetti sembrano con-
traddirsi I'un I'altro. L'idea che con un'assistenza palliativa la
persona di contatto sia disponibile 24 ore al giorno, corri-
sponde maggiormente alla vecchia concezione di medico di
famiglia piuttosto che a quella nuova. Bisogna quindi svi-
luppare dei concetti, e questo e sicuramente anche compito
della nostra associazione.» In special modo, secondo Eva
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Kaiser, @ importante creare un buon piano di assistenza per
evitare dei ricoveri in ospedale.

Prima, sostiene Eva Kaiser, fornire assistenza era forse piu
semplice, perché la rete sanitaria era piu gestibile. Al giorno
d'oggi le varie specializzazioni della medicina rendono tutto
pit complicato. «L'oncologia ha fatto dei progressi talmente
grandi che noi medici di famiglia non arriviamo nemmeno
piu a vedere i nostri pazienti prima che tornino a casa per
morire. Mi piacerebbe venire coinvolta prima e poter con-
tinuare ad avere un dialogo con i miei pazienti. Per poter
parlare ad esempio della speranza collegata ad una chemio-
terapia e di cosa sono disposti a sopportare per essa.»

Alla domanda di cosa Eva Kaiser desidererebbe dalle cure
palliative, ha risposto: «Mi piacerebbe che la comunicazione
funzionasse meglio e che ad una tavola rotonda vengano
invitati veramente tutti, anche i medici di famiglia. Spesso
non potranno partecipare, ma se venissero invitati, almeno
saprebbero che & avvenuta una discussione in tal senso e
potrebbero esprimere i propri desideri tramite il personale
dello Spitex. Nel mio caso, la comunicazione con lo Spitex
funziona molto bene e posso contare sul fatto che nel caso
di una tavola rotonda venga ascoltata anche la mia opinio-
ne.» Si augura inoltre un'offerta di Pallifon piu capillare e
delle squadre mobili di cure palliative. «Possiamo fare ve-
ramente molto, se riceviamo un supporto professionale»,
sostiene Eva Kaiser.

Christian Ruch



NETZWERK

Interprofessioneller Basiskurs fiir das Palliative

Netzwerk Solothurn

Palliative Care findet zum iiberwiegenden Teil in der Grundversorgung statt. Damit diese gelingt, miissen sich die
verschiedenen Professionellen gegenseitig sowie ihre eigene Rolle in ihrem Netzwerk kennen. Damit bleibt Inter-
professionalitdt nicht mehr nur ein Schlagwort, vielmehr wird sie zum gelebten Miteinander zum Wohle des Patienten

und dessen Angehdrigen.

Gemeinsames Kennen als Grundlage

Am Abend des 2. Mai 2018 trafen sich auf Einladung von
Christoph Cina, Hausarzt in Messen, sowie palliative so
alle wichtigen Netzwerkpartner des Kantons Solothurn.
Neben den Hausarzten waren der Spitex-Verband, der CEO
der Solothurner Spitaler AG, Vertreter von Heimen fiir be-
hinderte Menschen, der Gerontopsychiatrie, der Pflege-
heime, der Kirchen, des Rettungsdienstes, der Apotheken
und Vertreter der Politik anwesend. An dieser Abendveran-
staltung sollten die Anwesenden fiir die Anliegen von Pal-
liative Care sensibilisiert, die Bedurfnisse der involvierten
Organisationen und Institutionen eruiert und das Projekt
vorgestellt werden. Die Anwesenheit von Philippe Luchsin-
ger, Prasident des Verbands Haus- und Kinderarzte Schweiz
(mfe), Monika Obrist, Prasidentin von palliative ch, Sigrun
Kuhn-Hopp, Prasidentin des kantonalen Spitexverbandes
Solothurn, und von Manuel Jungi als Prasident von pallia-
tive so unterstrichen die Gewichtigkeit dieses Anlasses im
Sinne der Netzwerkbildung zur optimalen Betreuung und
Behandlung von Palliativpatientinnen und -patienten im
Kanton Solothurn.

Gemeinsames Lernen als logische Konsequenz

Am 3. Mai fand ein interprofessioneller Basiskurs fir die
Netzwerkpartner statt. Dabei wurde anhand von Patienten-
beispielen aufgezeigt, was eine vorausschauende Planung
bringen kann bzw. welche Herausforderungen auftreten
kénnen, wenn diese nicht durchgefiihrt und kommuniziert
wird. In einem Fallbeispiel (siehe Fallvignette) wurde die Be-
treuungskette — Heim fir Menschen mit Behinderungen,
ambulante Dienste (Hausarzt), Betreuungspersonen, Ret-
tungsdienst, Akutspital mit Notfallstation, Intensivstation,
Palliativstation und zurlick ins Pflegeheim — aufgezeigt.
Auch konnten hier die Rollen der Professionellen erlebt
werden — Sozialpadagoge, Hausarzt, Pflegefachperson im
Heim flr Menschen mit Behinderungen, Betreuungsper-
son, Rettungssanitater, Notarzt, Intensiv-Team, Team der
Palliativstation, Seelsorgende, Sozialarbeiter, Case-Mana-
ger der Versicherungen (Unfallversicherung, Krankenkasse).
Zusatzlich konnten aber auch die Instrumente, die in der
Palliativversorgung wichtig sind, kennengelernt werden

— Betreuungsplan, Vorsorgeauftrag, Patientenverfligung —
und die Vorgehensweisen gemass der juristischen und ethi-
schen Richtlinien aufgezeigt werden — Runder Tisch, ethi-
sche Entscheidungsfindung.

Dies fuihrte zu einem gegenseitigen Verstandnis der Rollen
der einzelnen Professionellen, der Wichtigkeit der Kommu-
nikation und damit auch der Kommunikationsmittel. Sich
gegenseitig zu kennen und zu wissen, wo man Hilfe holen
kann — Helpline, Strukturen der Spezialisierten Palliative
Care — ist essentiell fr ein funktionierendes Netzwerk und
gibt Sicherheit in der taglichen Arbeit.

Auf Konsens basierende Standards und Tools sowie die Kla-
rung des Patientenpfades sind somit wichtige Garanten fur
eine erfolgreiche interprofessionelle Zusammenarbeit. Im
Netzwerk einer regionalen Palliative Care Community wer-

Christoph Cina lud zusammen mit palliative so die Netz-
werkpartner im Bereich Palliative Care ein sich besser
kennenzulernen.
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Fallvignette

Ein 52-jahriger Patient, rollstuhlgangig und teilweise Fussganger, erlitt vor vier Jahren einen Skiunfall mit kon-
sekutivem Schadelhirntrauma, infolge dessen er elf Monate in einem «Wachkoma» war, bevor er mit Hilfe der
Neurorehabilitation wieder eine gewisse Selbstandigkeit erlangte und teilweise zu Hause und teilweise im be-
treuten Wohnen leben konnte. Aktuell besuchte er eine gut frequentierte Messe, ass im Freien, inmitten vieler
Besucher eine Bratwurst und «aspirierte» diese. Es kam dadurch zur Reanimation (entgegen besseren Wissens der
Betreuungsperson), die Rettung erreichte die Stabilisierung der Herz-Kreislauf-Situation und verlegte ihn ins Akut-
spital. Dort lag er zuerst auf der Intensivstation, wurde tracheostomiert, erhielt eine PEG-Sonde und wurde bei
schlechter Prognose mit Spontanatmung auf die Palliativstation verlegt. Die Angehorigen gaben an, dass der Pa-
tient in einer solchen Situation keine lebensverlangernden Massnahmen gewtinscht habe und wollten in diesem
Sinne, dass die Gabe von Ernahrung und Flissigkeit sistiert wiirde. Fiir das betreuende Team stellte sich die Frage
nach dem mutmasslichen Willen —war doch das Familiensystem sehr belastet, nachdem vor Jahren bereits eine
ahnliche Situation durchlebt wurde. In einer ethischen Fallbesprechung wurden die Fakten der Erkrankung, die
Prognose, die Erérterung des mutmasslichen Willens als auch die personlichen und emotionalen Abhangigkeiten
diskutiert. Der Abbruch der Ernahrung und Flissigkeitsgabe wurde als bester Weg im Sinne des mutmasslichen
Willens des Patienten beurteilt und beides gestoppt. Mittels eines Rundtischgesprachs wurde die Verlegung ins
Pflegeheim besprochen, diese gestaltete sich aber beim hohen Pflege- und Betreuungsaufwand als sehr schwie-
rig. Trotzdem wurde eine weiterbetreuende Langzeitpflege-Institution gesucht aber nicht gefunden. Der Patient
starb 30 Tage nach Beendigung der Hydratation und Ernahrung auf der Palliativstation.

den als Standards das Rundtischgesprach, der Betreuungs-
plan und die digitale Vernetzung wie z. B. mit SMIS / PalliaCare
App angewendet. Dieses Tool dient der Kommunikation und
Dokumentation. Idealerweise ist dieses Tool mit der Software
der involvierten Organisationen und Institutionen verlinkt.
Eine doppelte Dokumentation soll vermieden werden.

Gemeinsames Ziel als hochstes Gut

Mit dieser Tagung konnte nach dem Prinzip von «teach
locally» ein Kompetenzgewinn fir alle Anwesenden und
die von ihnen vertretenen Strukturen erreicht werden. Wir
durften viele in ihrem Tun gestarkte Netzwerker entlassen
und sind Uberzeugt, dass dieser Tag zur vermehrten Sicher-
heit und damit auch zur Verbesserung in der Betreuung der
Palliativpatienten beigetragen hat. Ein dhnliches Treffen
werden wir in einem Jahr wiederholen.
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Haben wir ihr Interesse geweckt?

Gerne flhren wir zusammen mit Ihnen einen Interprofes-
sionellen Basiskurs flir das Palliative-Netzwerk bei Ihnen
durch. Bei Interesse melden Sie sich bei:

Michaela Forster
Akademie Palliativzentrum
Kantonsspital St.Gallen
Rorschacherstrasse 95
9007 St.Gallen

michaela.forster@kssg.ch

Daniel Bliche, Eva Kaiser und Christoph Cina



RESEAU

Cours de base interprofessionnel pour le réseau
palliatif de Soleure (Résumé)

Lamélioration de la qualité de vie dans la derniére phase de
la vie est le but déclaré de la collaboration interprofession-
nelle en soins palliatifs. Le succes de cette collaboration a
pour toile de fond I'estime mutuelle et il est basé sur une
approche consensuelle. Les éléments essentiels sont la table
ronde, le plan de soins, ainsi qu'une plate-forme commune
de documentation et de communication avec un plan inté-
gré de médicaments.

Le cours de base interprofessionnel s'adresse aux professi-
ons travaillant en collaboration au niveau régional dans les
soins ambulatoires comme dans le domaine hospitalier et
qui se sentent responsables du réseautage régional.

Cette soirée événementielle sert principalement a la sensi-
bilisation des responsables d'organisations et d'institutions
de la région et a la présentation du projet.

La séance de formation est basée sur des études de cas con-

crets et s'adresse aux prestataires de services actifs sur le
plan opérationnel.

RETE

Avons-nous éveillé votre intérét? Nous serions heureux
d'organiser avec vous un cours de base interprofessionnel
pour le réseau des soins palliatifs. Si vous étes intéresse,
veuillez contacter:

Michaela Forster
Akademie Palliativzentrum
Kantonsspital St.Gallen
Rorschacherstrasse 95
9007 St.Gallen

michaela.forster@kssg.ch

Daniel Btiche, Eva Kaiser et Christoph Cina

Corso di base interprofessionale per la rete
palliativa di Soletta (Riassunto)

Il miglioramento della qualita di vita nell'ultima fase della
vita e l'obiettivo dichiarato della collaborazione interprofes-
sionale in cure palliative. Il successo di questa collaborazio-
neviene raggiunto grazie alla stima reciproca ed ¢ basato su
di un approccio orientato al consenso. Tavole rotonde, piani
di assistenza, cosi come piattaforme comuni per la docu-
mentazione e la comunicazione dotate di piani per i medi-
camenti rappresentano elementi fondamentali.

Il corso di base interprofessionale ¢ rivolto alle professioni
che collaborano a livello regionale sia in ambito ambulato-
riale che stazionario e che sono responsabili per i collega-
menti regionali.

Questo incontro serale mira principalmente alla sensibi-
lizzazione dei principali responsabili delle organizzazioni e
delle istituzioni della regione e alla presentazione del pro-
getto. Questo evento di formazione si basa su casi di studio
concreti ed ¢ rivolto ai fornitori di servizi attivi nel settore.

Abbiamo catturato la vostra attenzione? Volentieri realiz-
ziamo insieme a voi un corso di base interprofessionale per
la rete palliativa presso la vostra sede. In caso di interesse
e per ulteriori informazioni potete contattare il seguente
indirizzo:

Michaela Forster
Akademie Palliativzentrum
Kantonsspital St.Gallen
Rorschacherstrasse 95
9007 St. Gallen

michaela.forster@kssg.ch

Daniel Bliche, Eva Kaiser e Christoph Cina

27



28

PRAXIS UND PFLEGE

Ein «guter Tod» im Akutspital — eine Illusion?

In der Schweiz versterben jahrlich rund 68000 Menschen',
wovon es sich in geschatzt zwei Dritteln der Falle um
Palliativsituationen handelt’. Gut ein Drittel der gesamten
jahrlichen Todesfille ereignen sich im Spital.> Sterben im
Akutspital ist also haufig, wird jedoch bisweilen als «un-
erwilinschter Nebeneffekt» wahrgenommen und gehand-
habt: Einerseits «droht das Sterben (...) systembedingt zum
Randbereich, ja zur Riickseite einer Medizin zu werden, die
auf somatische Heilung ausgerichtet ist», andererseits
befeuert die moderne Medizin auch Vorstellungen und
Erwartungen in der Bevolkerung, dass jeder Todesgrund
behandelt, aufgeschoben oder aufgehoben werden kann’,
was eine realistische Auseinandersetzung mit Krankheit
und Sterben moglicherweise erschwert.

Dieser Artikel befasst sich mit der Betreuung von Men-
schen im Akutspital in Situationen, in denen das Lebensen-
de nicht seit langerem erwartet und vorbereitet wurde und
klammert die spezialisierte Betreuung auf Palliativ- oder
Onkologie-Abteilungen sowie spezielle Lebensende-Ent-
scheidungen wie assistierter Suizid oder anhaltende tiefe
Sedierung aus. Es wird auf die End-of-Life-Care fokussiert,
also die Betreuung von Menschen in den letzten Tagen und
Stunden ihres Lebens. Sie stellt lediglich einen Teilbereich
der Palliative Care dar.

Was ist denn ein «guter Tod»?

Was macht denn aber einen «guten Tod» aus? Die Vorstel-
lung davon ist in hochstem Masse individuell und von den
personlichen Vorstellungen und Erfahrungen eines Men-
schen gepragt. Es gibt jedoch Anliegen von Sterbenden
und/oder ihren Angehdrigen, die quasi als gemeinsamer
Nenner eines guten Sterbens hiufig genannt werden®:

— Gute Symptomkontrolle, kein langes Leiden

— Familidare und professionelle Kontakte nach Bedarf und
Wabhl des Sterbenden

— Intimsphare

— Gute soziale, pflegerische, medizinische und wenn ge-
wiinscht religidse Begleitung

— Beachtung von Bedurfnissen und des im Voraus verflig-
ten Willens
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— Freiraume, Ruhezeiten, in denen der Sterbende allein
sein kann

— Gelegenheit, iber das Sterben zu sprechen

— Informationen Uber die Sterbebegleitung und Palliativ-
versorgung

— Anwesend sein konnen, nach Wunsch mithelfen kdnnen
in der Betreuung

— Unterstltzung in praktischen Belangen.

Der «gute Tod» oder vielmehr das «gute Sterben» kann folg-
lich gelingen, wenn der Betroffene und seine Angehorigen
darauf vorbereitet sind, belastende Symptome méglichst
gut gelindert werden, die Wiinsche und Bedlrfnisse der
Betroffenen berlicksichtigt werden, der Sterbende nicht
einsam ist, Gesprachsmoglichkeiten bestehen und sich die
Pflege und Betreuung am Wohlbefinden und Komfort des
Patienten und seiner Angehorigen orientiert.

Die raumlichen, personellen und zeitlichen Strukturen im
Akutspital erweisen sich jedoch diesen Ansprichen oft
als wenig forderlich: Ablaufe und Handlungsweisen der
beteiligten Fachpersonen sind getaktet durch Therapien,
rasche Interventionen bei Symptom-Exazerbationen, Un-
tersuchungen, Operationsprogramme, Notfallsituationen,
Ein- und Austritte etc. «Inseln der Ruhe» sind knapp. Der
Schwerpunkt aller Bemuhungen liegt auf Therapie und Hei-
lung, weniger auf Begleitung und Gesprach, Entscheidun-
gen mussen oft unter Zeitdruck gefallt werden.

Pflegende nennen ihrerseits zahlreiche Probleme, die sie im
Umgang mit Sterben und Tod im Akutspital erleben’:

— Interpersoneller Bereich: Kommunikationsprobleme, diver-
gente Erwartungen und Haltungsdifferenzen zwischen
Pflegenden innerhalb des Teams und mit Arzten, Patien-
ten und Angehorigen.

— Intrapersoneller Bereich: Mangelhafte Ausbildung in Pal-
liative Care und End-of-Life-Care, hemmende personli-
che Erfahrungen, Vorstellungen und Werte in Bezug auf
Sterben und Tod, Berlihrungsangste, fehlende Bewalti-
gungsstrategien und Schuldgefiihle.

— Struktureller Bereich: Divergenz zwischen Theorie und
Praxis, Mangel an Raum und Zeit, hinderliche Stations-
kultur und Hierarchien.



— Soziokultureller Bereich: Wahrnehmung von und Ausein-
andersetzung mit Sterben und Tod in der Gesellschaft,
kulturelle Aspekte (Religion, Rollenbilder, Sprachbarrie-
ren, Ethik), medizinische Entwicklung.

Der Bruch zwischen «kurativ» und «palliativ»

Die moderne Medizin hat den Verlauf zahlreicher Krank-
heiten verandert: Viele Menschen leben uber Jahre mit
einer oder mehreren chronischen Erkrankungen oder einer
Tumorerkrankung, in denen sie immer wieder Phasen von
akuter Verschlechterung mit Spitalaufenthalten und Erho-
lung davon durchlaufen. Klare Grenzen zwischen «krank»
und «sterbend» verwischen, was die Prognostizierung des
Todes schwierig macht.® Im Akutspital, in dem der Fokus
stark auf «heilen» liegt, wird diese Diagnosestellung oder
das Gesprach liber die Moglichkeit des Todes oft zuguns-
ten von Behandlungen oder Untersuchungen bis zuletzt
hinausgeschoben. Griinde daftir kdnnen vage Hoffnungen
auf Besserung, Uneinigkeit im Behandlungsteam uber den
Zustand des Patienten, fehlendes Wissen tber Leitsymp-
tome des Sterbens, mangelnde Kommunikationsfahigkei-
ten, Angst vor Lebensverkiirzung, ungeklarte Fragen zur
Reanimation oder kulturelle Barrieren sein’ Gerade die
Diagnostizierung des bevorstehenden Sterbens ware aber
essenziell, um sterbende Menschen und ihre Angehorigen
angemessen begleiten und frihzeitig einen fliessenden
statt einen abrupten Ubergang von kurativer zu palliativer
Betreuung einleiten zu kénnen.

Im Akutspital bleibt unter diesen Bedingungen oft nur ein
Zeitraum von wenigen Stunden oder Tagen, um Uber grund-
legend veranderte Behandlungsziele mit allen Beteiligten
ins Gesprach zu kommen, die notigen Informationen zu ver-
mitteln und einen Konsens lber das weitere Vorgehen zu
erzielen. Die Betroffenen und ihre Angehdrigen werden vom
Sterben «Uberrumpelt», sie werden konfrontiert mit zahlrei-
chen zu fallenden Entscheiden, oftmals widerspriichlichen
Informationen, unbefriedigten Bedlrfnissen oder schlecht
kontrollierten Symptomen und starken Emotionen.

Das Stellen einer Diagnose oder Prognose und ihre Uber-
bringung an den Patienten und seine Angehodrigen gehort
in die arztliche Zustandigkeit. Dennoch ist es von grosser
Bedeutung, dass Pflegende Uber solides Wissen und breite
Erfahrung sowohl in ihrem Fachgebiet als auch im Bezug auf
Sterben und Tod verfiigen, um frithe Anzeichen eines veran-
derten Krankheitsverlaufs erkennen und mit dem Arzt be-
sprechen zu kénnen. Die Empfehlung der Fachgesellschaft
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Angehérigen liefert eine gute Ubersicht Uber die haufigsten
Phanomene beim Eintritt eines Patienten in die Sterbepha-
se, die zur Prognostizierung herangezogen werden kénnen.”
Liegen solche Hinweise vor, so ist es unter anderem in der
Verantwortung der Pflegenden, Gesprache anzuregen, den
Informationsstand aller Beteiligten zu evaluieren, das Aus-
setzen unangemessener Interventionen in Absprache mit
dem Arzt oder der Arztin zu initiieren und vorausschauend
eine angepasste Medikation verordnen zu lassen, um eine
maoglichst gute Symptomkontrolle zu erreichen.™

Diese Aufgaben konnen jedoch nur dann erkannt und aus-
geflllt werden, wenn alle medizinischen Fachpersonen uber
Basiswissen in Palliative Care und End-of-Life-Care verfligen,
eine adaquate Symptomlinderung initiieren und durchfiih-
ren kénnen, tber ein entsprechendes Training ihrer Kommu-
nikations- und Empathie-Fahigkeiten verfiigen und zudem
wissen, welche spezialisierten Strukturen sie bei Bedarf hin-
zuziehen konnen. Letztere kdnnen im Akutspital zum Beispiel
ein palliativer Konsiliardienst oder Teammitglieder mit ver-
tieften Weiterbildungen im Bereich Palliative Care sein.

Raum und Zeit

Im Akutspital sind auch die strukturellen Gegebenheiten ei-
ner wirdigen Sterbezeit oft wenig dienlich: Die Abteilungen
sind unpersonlich, hektisch und es fehlt fir Sterbende an Ein-
zelzimmern, welche die notige Intimsphare sowie Ruhe und
Zeit fur Gesprache gewahren. Praktische Massnahmen wie
das unbedingte «Erkampfen» eines Einzelzimmers fir ster-
bende Patienten, freie Besuchszeiten und nach Bedarf Schlaf-
gelegenheiten und Verpflegung fir Angehdrige, die Absage
von nicht mehr indizierten Besuchen, Therapien und medizi-
nischen und pflegerischen Handlungen und das reflektierte,
dosierte Betreten des Zimmers sind wichtige Faktoren fir die
Beruhigung einer Lebensende-Situation im Akutspital.

Eine grosse Bedeutung kommt der Teamkultur zu, wenn es
um die Betreuung von sterbenden Menschen auf einer Ab-
teilung im Akutspital geht: Fur den achtsamen Umgang mit
dem sterbenden Menschen und seinen Angehdrigen bedarf
es einer Entschleunigung des Arbeitstempos. Diese ist nur
moglich, wenn sie vom ganzen Team mitgetragen und an-
erkannt wird. Pflegende, die einen sterbenden Menschen
betreuen, sollen vom «Tagesgeschaft» der Abteilung ausge-
nommen werden und ihre Arbeit, die weniger aus sichtbaren
Tatigkeiten denn aus Dasein, Beobachten und Gesprachen
besteht, sollte vom ganzen Team ohne Rechtfertigungsbe-
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darf als wichtig anerkannt werden.* Eine solche Kultur der
Ruhe und Entschleunigung muss in einem Team geschult
und gepflegt werden und ist liber den Tod des Patienten
hinaus bedeutsam, indem sie auch den Umgang mit dem
Leichnam und den Angehdrigen des Verstorbenen pragt.

Kommunikation

Die Kommunikationsbedurfnisse von Patienten und ihren
Angehorigen betreffen einerseits die Informationsvermitt-
lung und andererseits das Bedurfnis, Uber das Sterben, die
damit verbundenen Emotionen und gegebenenfalls spiritu-
elle Aspekte sprechen zu kénnen.

Die Wahrheit am Krankenbett entscheidet darliber, ob ein
Sterbender und seine Angehorigen verstehen kénnen, was
passiert, letzte Entscheidungen treffen, Abschied nehmen
und diesen auch bewiltigen kdnnen.”” Das versténdliche
Mitteilen einer Diagnose und Prognose ist Aufgabe des Arz-
tes. Jedoch sollen diese Inhalte trotz der oft wenigen ver-
bleibenden Zeit von den Pflegenden bei Bedarf aufgegriffen
und in ihrer Bedeutung mit den Betroffenen thematisiert
werden. Der Ubergang zum seelsorgerischen Gesprach ist
dabei fliessend, wobei Seelsorge nicht als etwas zwingend
Religidses zu verstehen ist, sondern als ein Gesprachs- und
Beziehungsangebot an die Betroffenen, das ihre seelischen,
geistigen und emotionalen Bedurfnisse wahrnimmt, an-
spricht, zu formulieren hilft und aushalt.™ Das seelsorgeri-
sche Gesprach greift somit das Grundanliegen der Palliative
Care auf, den Menschen in allen seinen Dimensionen zu
begreifen und zu begleiten und ist somit — nicht nur, aber
auch — Aufgabe der Pflegenden.

Unabhangig davon, ob es um Informations- oder seelsor-
gerische Gesprache geht, setzen diese bei den Pflegenden
eine hohe Kommunikationskompetenz voraus. Dabei sind
die Grundhaltungen Empathie, Wertschatzung und Akzep-
tanz, Echtheit und Geduld® die Basis fiir jedes ehrliche Ge-
sprach, fur jede wertschatzende Interaktion und jede gelin-
gende Begleitung.

Fazit

Es ist von grosser Bedeutung, dass die qualitativ hochste-
hende Betreuung von Menschen am Lebensende, wie sie im
hospizlichen oder spezialisierten Bereich bereits etabliert
ist, auch in den Akutspitdlern soweit moglich Einzug halt.

2 5charer-Santschi, 2012, 80ff.
** Morgenthaler, 2000, 413.
*Spoerri, 2015, 325f.
*Kostrzewa, 2013, 164ff.
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Eine fachlich, kommunikativ und menschlich kompetente
End-of-Life-Care sollte ein selbstverstandlicher Bestandteil
der heutigen hochentwickelten Medizin sein, wenn diese
eine Medizin fiir den Menschen und nicht am Menschen
sein will. Menschen am Ende ihres Lebens und ihre Ange-
horigen bedirfen im Akutspital besonderen Schutzes und
aufmerksamer Begleitung, um ein wiirdevolles Sterben er-
leben und erinnern zu kénnen.

Die Empfehlungen flr die Praxis betreffen also als erstes
und dringlichstes die Implementierung von Wissen und Fer-
tigkeiten der Palliative Care und End-of-Life Care im Akut-
spital im Sinne einer Basisversorgung. Dies kann Uber inter-
ne Weiterbildungen (auch fur Arzte und Arztinnen), initiiert
durch institutionseigene Fachgruppen geschehen, durch
Fallbesprechungen in den einzelnen Teams oder durch die
externe Schulung einzelner Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter zu Fachpersonen mit vertieftem Palliativwissen. Diese
kénnen dann im Betrieb und im Team Unterstiitzung bieten
und Berufskolleginnen und -kollegen sorgfaltig an diese an-
spruchsvolle Aufgabe heranfuhren.

Ein weiterer wichtiger Themenbereich fiir die Praxis betrifft
die Schaffung einer Abteilungskultur im Umgang mit Ster-
ben und Tod. Ein gemeinsames Verstandnis und eine ge-
meinsame Sprache im Umgang mit dieser Thematik kdnnen
nicht vorgegeben oder eingeflihrt werden, sie missen sich
entwickeln und zu einem Team passen. Ein Teamnachmit-
tag zum Thema, Fallbesprechungen und Teammitglieder
mit Vorbildfunktion kénnen einen solchen Prozess jedoch
anstossen. Die Abteilungskultur kann sich dussern in gegen-
seitiger Unterstltzung und Anerkennung in Palliativsituati-
onen, in einem offenen Umgang mit eigenen und instituti-
onellen Grenzen oder in Abschiedsritualen beim Tod eines
Patienten, wie zum Beispiel einer Abschiedsecke im Stati-
onsbiiro oder dem Schreiben eines Kondolenzbriefes an die
Hinterbliebenen. Die Abteilungskultur ist jedoch kein festge-
legter Wert, sondern ein stetiger Prozess und muss in ihrer
Stimmigkeit fir ein Team immer wieder hinterfragt werden.

Die Sterbebegleitung im Akutspital wird stets eine Heraus-
forderungbleiben, da gegensatzliche Anliegen, Themen und
Geschwindigkeiten aufeinander prallen. Es geht jedoch da-
rum, in diesen Gegensatzen Handlungs- und Gestaltungs-
spielraume zu entdecken und zu nutzen. Wenn Palliative
Care im Kontext der Akutpflege genligend Aufmerksamkeit
erhalt und Teams entsprechend geschult werden, so ist das
Verbringen der letzten Lebenszeit im Akutspital kein «un-
erwinschter Nebeneffekt», sondern kann je nach Situation



sowohl fur den Sterbenden als auch fir seine Angehdrigen
und das Betreuungsteam ein stimmiger Weg sein.

Mirjam Sigrist
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PRATIQUE ET SOINS

Une «bonne mort» dans un hopital de soins aigus —

une illusion?

Les soins palliatifs et les soins en fin de vie ne se passent
pas uniquement dans des institutions spécialisées, mais
souvent également dans les services curatifs des hopi-
taux de soins aigus. Par conséquent, I'accompagnement
des mourants et de leurs proches ne peut pas étre délégué
exclusivement a des spécialistes, mais il devrait étre large-
ment ancré avec des connaissances et des compétences de
base dans la formation et la pratique.

Les conceptions et les expériences d'une «<bonne mort» sont
individuelles au plus haut degré et probablement aussi dif-
férentes que les personnes mourantes elles-mémes. Cepen-
dant, il existe un certain nombre de souhaits des mourants
et de leurs proches qui sont toujours nommés, ainsi que des
problemes récurrents que le personnel soignant en contact
avec la mort et le décés dans un hopital de soins aigus décrit.

L«esprit» et les conditions-cadres dans un hopital de soins
aigus ainsi que le peu de temps restant a vivre sont souvent
peu bénéfiques a une «bonne mort». Il faut de la part des
personnes soignantes de la sensibilité, des connaissances,
un engagement spécial et souvent également des dons
d'imagination et d'improvisation pour adapter les circons-
tances aux besoins des mourants et de leurs proches. A cet-
te occasion, la culture d'équipe joue surtout un réle impor-
tant dans les relations avec le déces et la mort.

Les personnes en phase finale et leurs proches ont un be-
soin particulier d'aide et de protection. La communication
joue un réle extrémement important dans ce contex-
te, que ce soit dans la transmission de l'information que
dans la discussion spirituelle. Elle exige de I'nonnéteté,
de l'ouverture, de l'espace et du temps et présuppose
I'intériorisation de I'attitude de soins chez le personnel
soignant.

La «bonne mort» ou plutdt le «<bon déces» peut aussi réus-
sir a I'nopital de soins aigus, mais il impose des exigences
élevées a toutes les personnes concernées. La condition
préalable est que tous les membres de I'équipe de soins
disposent des connaissances de base appropriées en soins
palliatifs, qu'une culture d'équipe soit créée face au déces
et a la mort, que les possibilités existent pour garantir
la tranquillité et la sphere privée et que des possibilités
de discussions soient créées qui prennent au sérieux les
personnes concernées et leurs proches dans toutes les di-
mensions de leur étre et les accompagnent. En outre, des
ressources supplémentaires, comme un service de consul-
tation ou des professionnels ayant des connaissances ap-
profondies, devraient pouvoir étre mobilisées en cas de
besoin.

Mirjam Sigrist

((La régle d'or de la conduite est la tolérance mutuelle, car nous ne penserons jamais tous de

la méme facon, nous ne verrons qu'une partie de la vérité et sous des angles d/fférents))
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PRATICA E CURA

Una «buona morte» nel reparto acuto
dell'ospedale — un'illusione?

Cure palliative e cure di end-of-life non avvengono solo in
strutture specializzate, ma spesso anche nei reparti degli
ospedali acuti orientati alle cure. l'accompagnamento delle
persone in fin di vita e dei loro famigliari non puo quindi ve-
nir delegato unicamente a degli specialisti, ma bensi le co-
noscenze e competenze di base dovrebbero venir ancorate
solidamente nella formazione e nella pratica.

Il concetto e l'esperienza di una «buona morte» sono alta-
mente individuali e quindi cosi diversi come le persone stes-
se che si apprestano a morire. Ci sono tuttavia determinate
esigenze da parte delle persone in fin di vita e dei loro fami-
gliari, che vengono citate regolarmente, cosi come problemi
ricorrenti descritti dagli infermieri nell'approccio alla morte
nell'ospedale acuto.

Lo «spirito» e il contesto dell'ospedale acuto, cosi come il
poco tempo rimasto da vivere non contribuiscono positiva-
mente ad una «buona morte». Agliincaricati viene richiesta
sensibilita, conoscenze, un impegno particolare e a volte
anche un po' di fantasia e capacita d'improvvisazione nell'a-
dattare la situazione alle necessita della persona in fin di
vita e dei suoi famigliari. A questo proposito la cultura di
collaborazione nel team ha un ruolo importante nel gestire
il morire e la morte.

Negli ultimi tempi della propria esistenza le persone e i loro
famigliari necessitano maggiormente di protezione e di
aiuto. La comunicazione in questo contesto svolge un ruolo
estremamente importante, sia nella trasmissione di infor-
mazioni che in discussioni riguardanti I'assistenza spirituale.
Sono necessarie sincerita, chiarezza, spazio e tempo, e pre-
suppone che le persone incaricate abbiano interiorizzato lo
spirito insito nelle cure.

Una «buona morte» o piu che altro «il riuscire a morire bene»
pud avvenire anche nel reparto acuto dell'ospedale, nono-
stante questo ponga requisiti elevati per tutte le persone
coinvolte. La condizione & che tutti i membri del team di cura
dispongano di adeguate conoscenze di base in cure palliati-
ve, che venga creata una cultura collaborativa di team per la
gestione del processo di morte e della morte stessa, che sus-
sistano possibilita per garantire tranquillita e intimita e ven-
gano fornite possibilita di discussione per poter affrontare in
modo serio ed accompagnare tutte le dimensioni dell'essere
della persona colpita e dei loro famigliari. Inoltre in caso di
necessita deve essere possibile richiedere la partecipazione
di risorse supplementari come un servizio di consulenza pal-
liativo o dei professionisti con conoscenze specializzate.

Mirjam Sigrist

(( If the highest aim of a captain were to preserve

ship, he_would keep itin portforever ))

Thomas Aqumas
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Assoziationen unterschiedlicher Akteure
uber die Versorgung von terminal erkrankten

Menschen im Hospiz

Seit Cicely Saunders wurden Tabuthemen wie Sterben, Tod und der Umgang damit vermehrt zum Diskussionsthe-
ma gemacht. (Saunders, 2000) Die Hospizentwicklung der Schweiz ist im Vergleich mit Europa wenig verbreitet.
(Eychmiiller, 2011; Steffen-Burgi, 2009) Ein Grund dafiir sind Falschannahmen iiber die Hospizkultur in der Offent-
lichkeit. (Fringer, 2016) Daher geht es in diesem Artikel um das Bild, beziehungsweise die Assoziation Hospiz in der

schweizerischen Gesellschaft.

In der Schweiz sind Hospize im Sinne von spezialisierten
Palliative-Care-Einrichtungen im Bereich der stationaren
Langzeitpflege erst wenig verbreitet. Zudem existieren
beziiglich der Versorgungsstrukturen bedeutsame inter-
kantonale Unterschiede. (Fringer und Arrer, 2018; palliative
ch, Eychmiller, GDK, Coppex, BAG, von Wartburg, 2014;
von Wartburg und N&f, 2012) Hierzulande gibt es lediglich
20 Hospiz- und Palliativbetten pro eine Million Einwohner.
Im Vergleich dazu hat Deutschland 60 und Osterreich 42
Hospiz- und Palliativbetten pro eine Million Einwohner. Der
Vergleich mit den Empfehlungen der Europdischen Gesell-
schaft fur Palliative Care (EAPC), wonach zur Sicherstellung
einer Palliativversorgung 80 bis 100 Betten pro eine Million
Einwohner notig sind, zeigt, dass ein erheblicher Ausbaube-
darf besteht (Eychmiller, 2011; Radbruch und Payne, 2011;
Jaspers und Schindler, 2004). Um die Hospizentwicklung
in der Schweiz auszuweiten, versucht die Projektgruppe
«Hospiz St. Gallen» seit mehreren Jahren ein Hospiz fur die
Region Ostschweiz aufzubauen. Aus der Sachstands- und
Begleitevaluation, die 2014 bis 2015 daflir erhoben wurden,
geht hervor, dass die grossten Herausforderungen in der Be-
schaffung eines Finanzierungsmittels, verbunden mit den
intensiven Aushandlungsprozessen zur Entwicklung einer
nachhaltigen Forderstruktur, bestehen. Ausserdem stehen
einige Pflegeheime der Hospizbewegung kritisch gegen-
Uber. Ein Argument diesbezlglich ist, dass ausreichend
Pflegeheime zur Verfligung stehen, die eine qualitativ aus-
reichende Palliativversorgung anbieten. Gemass der Pro-
jektgruppe muss zudem gegen Falschannahmen in der Of-
fentlichkeit gekampft werden. So ist zum Beispiel zu wenig
bekannt, dass der Hospizdienst auch auf junge Patientinnen
und Patienten ausgerichtet ist und es sich oft als schwierig
erweist, fur diese Patientengruppe eine Sterbeeinrichtung
zu finden. Folglich sei noch viel Verstandnis- und Aufkla-
rungsarbeit notig, um alte Bilder, Klischees und Assoziatio-
nen abzulegen. Aus dieser Evaluation wird klar, wie komplex
sich die Gegebenheit zur Entwicklung eines Hospizes fiir die
Region Ostschweiz darstellt. (Fringer, 2016)

Aus dem zuvor beschriebenen Hintergrund wird fur diesen
Beitrag nun folgende Forschungsfrage abgeleitet: Welche

palliative ch - 2-2018

Assoziationen haben Angehdrige, Politikerinnen und Poli-
tiker sowie Vertreterinnen und Vertreter von Institutionen
des Gesundheitswesens beziiglich der Versorgung eines
terminal erkrankten Menschen in einem Hospiz? Inwieweit
stimmen die Assoziationen mit den Erfahrungen von Hospiz-
leiterinnen und Hospizleitern der Deutschschweiz liberein?

Anhand der Forschungsfragen wird deutlich, dass das Er-
heben von Assoziationen und Erfahrungen ein qualitatives
Studiendesign erfordert. Daher wurden in unserer qualitati-
ven deskriptiven Vergleichsstudie die Assoziationen unter-
schiedlicher Akteure des Gesundheitswesens exploriert. Als
Ausgangspunkt und Basis wurden Daten aus einem vorgan-
gigen Projekt verwendet, im Stil einer Sekundaranalyse und
durch Experteninterviews erganzt (Polit und Beck, 2011).
Das urspriingliche Projekt intendierte die Sachstands- und
Begleitevaluation des Hospizes St. Gallen fur die Region
Ostschweiz, daflr wurde in den Jahren 2014 und 2015 mit
dem Projektnamen Hospiz Evaluation St. Gallen (HopES)
eine Studie durchgefiihrt. Das Ziel bestand darin, die Not-
wendigkeit und Bedeutung des Hospizes aus der Perspek-
tive unterschiedlicher Akteure aufzuzeigen (Fringer, 2016).
Aufgrund des Datensatzes wird deutlich, dass sich die Da-
ten fir eine Sekundaranalyse eignen. Aus den verfligbaren
Daten der unterschiedlichen Akteure Uber das Bild Hospiz
wurde klar, dass Hospizleitende zur Erganzung des Daten-
satzes hinzugezogen werden missen. Der erste Teil des
Samplings bestand aus einer Vollerhebung des vorliegen-
den Datenkorpus des Projekts HopES. Die Primardaten um-
fassen 16 Interviews mit 23 unterschiedlichen Akteuren des
Gesundheitswesens, die vier Gruppen zugeordnet werden
kénnen. Ein Gruppeninterview wurde mit der Initiativgrup-
pe Hospiz St. Gallen, bestehend aus sechs Personen (zwei
Palliativmedizinern und vier Pflegefachpersonen mit jahre-
langer Berufserfahrung auf einer Palliativstation) gemacht.
Finf Interviews wurden mit Angehdrigen (sieben Personen)
durchgefihrt. In finf Interviews wurden Politikerinnen und
Politiker befragt. Weitere finf Interviews erfolgten mit
Vertreterinnen und Vertretern des Gesundheitswesens.
Das sind Personen, die in stationdren Langzeiteinrichtun-
gen, Spitalern und Hilfsgesellschaften wie Palliative Care



oder Krebsliga arbeiten (Fringer und Schreyer, 2014). Als
Erganzung wurde in einem zweiten Teil eine zielgerichtete
Sampling-Bildung mit Experten durchgeflhrt. Fur die Aus-
wahl geeigneter Personen der Experten-Interviews wurden
vorab bestimmte Kriterien festgelegt. Als Einschlusskriteri-
um galt, dass die Teilnehmenden Leitende eines deutsch-
schweizerischen Hospizes sind, das den Vorgaben der EAPC
entspricht. Mit diesen Vorgaben wird eine vergleichbare
Qualitat der Hospize beziehungsweise des Samplings ge-
wahrleistet. Damit Experteninterviews durchgefiihrt wer-
den konnten, mussten die Hospizleitenden Fachwissen im
Sinne einer Expertise bezliglich der Pflege und Betreuung
von terminal erkrankten Menschen haben (Bogner, Littig,
Menz, 2014). Insgesamt konnten finf Expertinnen und
Experten fir die vorliegende Untersuchung gewonnen
werden. Die Experteninterviews wurden im Herbst 2016
erhoben. Fur die Datenanalyse aller Interviews wurde die in-
haltlich-strukturierende Analyse nach Schreier verwendet.

Aus der Datenanalyse der Interview-Transkripte konnten
flnf Hauptkategorien generiert werden. Die erste Kate-
gorie beinhaltet die Assoziationen der Gesellschaft mit
den Begriffen Hospiz und Sterben. Es scheint ein geringes
Bewusstsein in der Gesellschaft vertreten zu sein, was ein
Hospiz ist. Der Begriff Hospiz wird in der Gesellschaft mit
einem Sterbehaus assoziiert. Des Weiteren wird das Hos-
piz mit der Sterbehilfeorganisation Exit beziehungsweise
Dignitas in Verbindung gebracht.

Die zweite Kategorie beschreibt die Versorgungsstruktu-
ren in der Schweiz flr terminal erkrankte Menschen. Die
Hospizversorgung ist erganzend zum Spitalaufenthalt und
deckt die Versorgungsliicke zwischen dem Spital und dem
Pflegeheim ab. Das Pflegeheim bietet die Grundversorgung
der palliativen Pflege an und das Hospiz ubernimmt die
spezialisierte palliative Pflege. Viele Menschen mochten die
letzte Phase ihres Lebens zu Hause verbringen. Dazu gibt es
bereits qualifizierte Angebote.

Die Grundsatze bezlglich des Hospizdienstes werden in
der dritten Kategorie beschrieben. Das Hospiz bietet eine
intensive Sterbebegleitung und eine hochprofessionelle
24-Stunden-Betreuung an. Die Angehdrigen schatzen es,
dass sie die letzte Zeit mit den Betroffenen noch intensiv
verbringen konnen. Eine zentrale Aufgabe des Hospizes gilt
der Angehorigenbetreuung. Die Angehdrigen haben teil-
weise existenzielle Angste fur die Zukunft und sind froh,
wenn diese durch das interdisziplinare Hospizteam geklart
werden konnen.

Die vierte Kategorie umfasst die Assoziationen beziiglich
der personellen Strukturen und der Bildungsmoglichkeiten.
Generell haben Hospize einen hoheren Personalschlissel
als ein Spital oder ein Pflegeheim. Das Team des Hospi-
zes zeichnet sich zusatzlich daruber aus, dass es eine gute

Durchmischung von Pflegefachpersonen und Freiwilligen
aufweist. Die Freiwilligen nehmen eine grosse Bedeutung
und Rolle im Hospiz ein.

Die letzte Kategorie beinhaltet die Assoziationen in Zusam-
menhang mit der Umgebungsgestaltung und Atmospha-
re eines Hospizes. Der Standort des Hospizes sollte in der
Nahe einer Stadt und gut mit den 6ffentlichen Verkehrsmit-
teln erreichbar sein. Die terminal erkrankten Menschen kon-
nen ihre Haustiere mit ins Hospiz nehmen, allerdings sollte
die Versorgung des Haustieres mit dem Team vorab geklart
werden. Alle Hospize bieten Begleithunde an. Die Angehd-
rigen schatzen die offenen Besuchszeiten. Eine Ubernach-
tungsmoglichkeit im Hospiz ist ebenfalls wichtig flr Ange-
horige. Eine familiare Atmosphare wird geschatzt.

Die Assoziationen der Gesellschaft mit dem Begriff Hospiz
zeigten auf, dass der Begriff noch haufig auf die Geschich-
te reduziert wird. Seitens der Akteure wird verstandlich,
dass es die Grundversorgung und die spezialisierte pallia-
tive Versorgung gibt, wobei sie das Hospiz lUberwiegend
mit der spezialisierten Versorgung in Verbindung bringen.
Fir die Angehorigen scheint es wichtig zu sein, dass sie mit
den Betroffenen nochmals intensiv die verbleibende Zeit
erleben konnen. Bezlglich der Umgebungsgestaltung und
Atmosphare des Hospizes wird deutlich, dass der Alltag und
die Normalitat weiter leben zu konnen eine zentrale Bedeu-
tung haben. Daher scheint es, dass der Einsatz von Freiwilli-
gen in der Hospizversorgung nicht wegzudenken ist.

Im Vergleich mit den Erfahrungen der Hospizleitenden
kénnen aus der Perspektive der einzelnen Akteure fir die
Zukunft nun verschiedene Massnahmen und Ergebnis-
se abgeleitet werden. Den Angehdrigen sollte aufgezeigt
werden, dass die interdisziplinare Zusammenarbeit eine
grosse Rolle spielt, um die Symptome zu kontrollieren, und
dass der betroffene Mensch dabei im Zentrum steht. Bei
den Vertreterinnen und Vertretern der Institutionen des
Gesundheitswesens wird deutlich, dass sie ein grundsatz-
liches Verstandnis haben fir ein Hospiz und dass sie un-
terscheiden koénnen zwischen ihrer Institution und einem
Hospiz. Sie akzeptieren das Hospiz und sehen sich nicht in
Konkurrenz. Aus der Perspektive der Politikerinnen und Po-
litiker wird klar, dass ihre Sichtweise nicht ganz der Definiti-
on eines Hospizes entspricht. Ihnen sollte deutlich gemacht
werden, dass die Interdisziplinaritat fur die Zusammenar-
beit im Hospizdienst eine grosse Bedeutung einnimmt. Die
Sichtweise der interviewten Hospizleitenden entspricht der
Definition der Hospizversorgung von EAPC. Demnach geht
als zentrale Relevanz hervor, dass es noch mehr Offentlich-
keitsarbeit braucht, um das Hospiz auf allen Ebenen, insbe-
sondere auf jener der Angehorigen und auf der politischen
Ebene besser bekannt zu machen. Durch dieses Wissen ist
es nun moglich, gezielt die Falschannahmen bezuglich der
Versorgung von terminal erkrankten Menschen im Hospiz
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bei den einzelnen Akteuren zu revidieren. Fur die kinftige
Etablierung von Hospizen in der Schweiz sollte die Offent-
lichkeit mehr Gber die Versorgung von terminal erkrankten
Menschen im Hospiz informiert und sensibilisiert werden.
Diese Sensibilisierung kénnte beispielsweise durch eine
Plattform mit Fallbeispielen gelingen. Auf der theoretischen
Ebene konnte ein Konzept entwickelt werden, wie sich das
Bild der Gesellschaft beztiglich der Versorgung von terminal
erkrankten Menschen im Hospiz verandern lasst.

Ausblickend wird deutlich, dass die fokussierte Zielgruppe,
die Angebote, der Nutzen und somit der gesellschaftliche
wie 6konomische Mehrwert von Hospizen intensiv transpa-
rent gemacht werden muss. Hospize dirfen nicht nur das
Ergebnis einer Zeiterscheinung sein, sondern mussen ein
echtes Kennzeichen fir ein fortschrittliches Gesundheits-
systems darstellen und Ausdruck einer kimmernden Gesell-
schaft sein, die sich in einem echten Bemuihen um die Be-
durfnisse von Sterben mit besonderen Bedarfen annimmt.

Bettina Waldvogel und André Fringer
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FORMATION ET RECHERCHE

Associations d'idées de différents acteurs surla
prise en charge des personnes malades en phase
terminale dans les hospices (Résumé)

En Suisse, les hospices (établissements spécialisés dans
les soins palliatifs) sont moins répandus en comparaison
avec I'Europe. En outre, il existe des différences intercan-
tonales significatives en termes de structures de soins.
Selon le groupe de projet «Hospice Saint-Gall», il est né-
cessaire de lutter contre des idées fausses répandues
dans le public. Par exemple, il n'est pas assez connu que
I'nospice s'adresse aussi aux jeunes patientes et patients
et qu'il est souvent difficile, pour ce groupe de patients,
de trouver un établissement accompagnant les person-
nes en phase terminale. Pour cette raison, cette étude se
penche sur les associations d'idées sur un hospice dans
la société.

Grace a cette étude comparative qualitative descriptive,
on explore les associations d'idées de différents acteurs du
systeme de santé. Il s'agit des proches, des représentan-
tes et représentants d'institutions de la santé ainsi que de
politiciennes et de politiciens. Par la suite, ces associations
d'idées ont été comparées avec les expériences des direc

tions des hospices. Pour l'analyse des données de toutes
les interviews, I'analyse du contenu structuré selon Schrei-
er a été utilisée.

Les trois perspectives des acteurs réunis donnent l'image
que la Société Européenne de Soins Palliatifs (European
Association for Palliative Care EAPC) recommande. Cette
image correspond a un hospice. Se référant aux acteurs
individuels, il devient clair qu'une image fragmentée et
incomplete prévaut dans les perspectives individuelles
concernant l'association d'idées sur I'hospice. Il faut donc
plus de sensibilisation du public pour mieux faire connait-
re les hospices a tous les niveaux, en particulier au niveau
des proches et au niveau politique. Les connaissances ac
quises dans cette étude permettent de corriger de facon
ciblée les idées fausses concernant la prise en charge de
personnes en phase terminale dans les hospices chez les
différents acteurs.

Bettina Waldvogel et André Fringer

(( Le monde est dangereux a vivre! Non pas tant a cause de ceux qui font le mal, mais a cause

de ceux qui regardent et laissent faire. ))

Albert Einstein
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FORMAZIONE E RICERCA

Visioni associate alla cura di malati terminali negli
ospizi dal punto di vista dei diversi protagonisti

(Riassunto)

In Svizzera gli ospizi sono meno diffusi rispetto al resto
d'Europa. Inoltre sussistono importanti differenze inter-
cantonali riguardo alle strutture di assistenza. Secondo il
gruppo di progetto «Hospiz St. Gallen» & necessario com-
battere contro delle false congetture nell'opinione pubbli-
ca. Per esempio non e abbastanza noto che il servizio di
ospizio € indirizzato anche a pazienti giovani e che spesso
per questo gruppo di pazienti risulta difficile trovare una
struttura per il periodo terminale. Per questo motivo que-
sto studio si occupa dei concetti che la societa associa ad
un ospizio.

Con questo studio comparativo qualitativo sono state
esaminate le visioni associate al concetto di ospizio da di-
versi protagonisti nel settore sanitario. Sono stati presi in
considerazione famigliari, rappresentati di istituzioni nel
settore sanitario, cosi come personaggi politici. Successi-
vamente queste associazioni di visioni sono state parago-
nate con le esperienze dei direttori degli ospizi. Per I'analisi

dei dati é stata utilizzata I'analisi di struttura dei contenu-
ti secondo Schreier.

Unendo tutte e tre le prospettive dei gruppi consultati,
esce un quadro che € anche quello consigliato dalla societa
europea per le cure palliative (EAPC). Questo quadro corri-
sponde ad un ospizio. Riferito ai singoli gruppi interpellati
emerge perod in prevalenza un'immagine frammentata ed
incompleta nelle singole prospettive rispetto all'insieme
dei concetti associati ad un ospizio. E quindi necessario
fare ancora molto lavoro a livello dell'opinione pubblica
per far conoscere meglio l'ospizio in tutti i suoi aspetti,
specialmente sul piano dei famigliari e sul piano politico.
Grazie alle informazioni elaborate da questo studio € pos-
sibile rivedere in modo mirato le supposizioni sbagliate dei
singoli gruppi riguardo alla cura in un ospizio di persone
malate terminali.

Bettina Waldvogel e André Fringer

(( Nature's _bet_z_yt)/_ is a gift that cultivates




INTERNATIONAL

Der EAPC-Kongress machte Bern fiir drei Tage zum
Zentrum der Palliative-Care-Forschung

lhren zweijahrlich stattfindenden Forschungskongress hielt die European Association for Palliative Care (EAPC) vom
24. bis 26. Mai in Bern ab. Mehr als 1000 Teilnehmende aus rund 60 Landern waren in die Schweiz gereist und erlebten
ein dichtgedrangtes, spannendes Programm, das neueste Forschungsergebnisse prasentierte.

Es war ein Anlass der Jubilaen: Der Forschungskongress fand
bereits zum zehnten Mal statt, doch fallt ins Jahr 2018 auch
der 30. Geburtstag der EAPC, die heute 55 Vereinigungen in
31 Landern zahlt. Ausserdem — nicht zu vergessen — hatte Ci-
cely Saunders, die grosse Pionierin der Palliative Care, dieses
Jahr ihren 100. Geburtstag feiern konnen. In seiner Begris-
sung wies Steffen Eychmiiller auf den Berner Baren hin, der
durch seine Starke auch ein gutes Wappentier fur die Palliati-
ve Care ware. Matthias Egger, Prasident des Schweizerischen
Nationalfonds (SNF), raumte in seinem Grusswort ein, dass
Palliative Care immer noch eine vernachlassigte Disziplin der
Medizin sei. In der Schweiz gebe es weiterhin zu wenige Pal-
liative-Care-Teams flir die Pflege zu Hause und bisher exis-
tierten an den Schweizer Universitaten erst zwei Lehrstihle
flr Palliative Care. Die Forschung in Palliative Care werde aus
wirtschaftlichen und interdisziplinaren Griinden vernachlas-
sigt, sie werde aber dringend bendtigt. Das Nationale For-
schungsprogramm 67 zum Themenkomplex «Lebensende»,
das mit 12 Mio. Franken dotiert war, habe die Notwendigkeit
von Palliative Care klar aufgezeigt, so dass der SNF Forschung
in diesem Bereich weiter unterstitzen wolle.

Alecv. Graffenried, der Berner Stadtprasident, begriisste die
Kongressteilnehmerinnen und -teilnehmer mit nachdenkli-
chen Worten: Sterben und die Sorge um Sterbende hatten
leider keine Top-Prioritat in unserer Gesellschaft, denn wir
wiussten nicht, wie darlber zu sprechen sei. «Wir brauchen
eine offentliche Diskussion uber das Lebensende und mus-
sen Uber das Ende genauso sprechen wie Uber den Beginn
des Lebens. Das Ubereinkommen zu schweigen muss en-
den. Es braucht eine neue Todeskultur. Denn der Umgang
mit dem Tod zeigt die Reife einer Gesellschaft an», so von
Graffenried. Er erinnerte in diesem Zusammenhang an den
kurz zuvor verstorbenen Berner alt Stadtprasidenten Alex-
ander Tschappat, der an Leberkrebs litt und stets offen tber
seine Krankheit sprach. Von Graffenried dusserte die Hoff-
nung, dass die Schweiz nicht nur fuir den Assistierten Suizid,
sondern auch fir Palliative Care ein Zentrum wird.

Swiss Session

In einer Swiss Session wurden im Laufe des Kongresses in-
teressante Forschungsergebnisse aus der Schweiz prasen-
tiert, so etwa zum Thema Sterbewunsch. Kathrin Ohnsorge
(Hospiz im Park, Arlesheim) wies in ihrer Prasentation da-

rauf hin, dass der gedusserte Sterbewunsch nicht immer
der Wunsch sei, das Sterben zu beschleunigen. Trotzdem
solle der Wunsch ernst genommen und angesprochen wer-
den, selbst wenn er von Patientenseite gar nicht geaussert
werde. Auch widersprichliche Winsche konnten fur den
Patienten Sinn haben, der Wechsel kénne sogar innerhalb
von Stunden erfolgen. Trotzdem sollte man dies nicht als
Zeichen von Verwirrtheit oder Depression nehmen. Zudem
seien nicht alle Sterbewiinsche unstabil und sie missten
auch nicht notwendigerweise von Leiden ausgelost sein.
Eve Rubli Truchard (CHUV, Lausanne) thematisierte den
Sterbewunsch von Alters- und Pflegeheimbewohnern, der
durch verschiedene Faktoren (kérperlich, psychisch, spiri-
tuell) ausgelost werden kénne. In ihrer Untersuchung im
Rahmen des NFP 67 zeigten sich regionale Unterschiede: In
der Waadt sei der Sterbewunsch gemass der Untersuchung
haufiger anzutreffen als in den Kantonen Tessin und St. Gal-
len. Mit solch regionalen Besonderheiten befasste sich auch
Mathieu Bernard (CHUV). Er stellte in einer Erhebung fest,
dass der Wunsch, das Sterben zu beschleunigen von fast
42 % aller Befragten geaussert wurde, im Tessin jedoch nur
von 25 %. «Liegt das daran, dass dieser Wunsch aus katholi-
scher Sicht ein Tabu ist?», fragte Bernard.

Betty Althaus (CHUV), berichtete, dass Dankbarkeit ein
verheissungsvoller Zugang fur Palliative Care sei. Denn da
Dankbarkeit als Lebensorientierung das Positive in der Welt
erkenne und schatze, sei eine starke Korrelation zwischen
Dankbarkeit und Lebensqualitat erkennbar. Je mehr Dank-
barkeit vorhanden sei, desto geringer sei der psychische
Stress der Patientinnen und Patienten. Eine wichtige Quel-
le der Dankbarkeit sei v.a. die Familie. Eva Soom Ammann
(Universitat Bern) widmete sich aus soziologischer Sicht
der Selbstbestimmung in einem Pflegeheim. Das Heim als
«totale soziale Institution» stehe teilweise in einem Wider-
spruch zur Selbstbestimmung und Wiirde im Sterben. Denn
die Heimbewohner seien oft Insassen mit beschrankter
Mobilitat und Privatsphare, zudem gebe es ein asymme-
trisches Machtverhaltnis zwischen Pflegenden und Be-
wohnern. Dennoch werde dem Individuum Autoritat zuge-
schrieben, was aber zu Unklarheiten fiihren konne, dies v.a.
wenn es um zu treffende Entscheidungen geht.

Sarah Ziegler (Universitat Zurich) beschaftigte sich mitden
Erfahrungen von Arztinnen und Arzten sowie Pflegekréf-
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Selbstverstdndlich war auch palliative ch mit einem Informationsstand am EAPC-Kongress vertreten! Im Bild unsere Mitarbei-

terinnen Esther Frey (1) und Liliane Engi.

ten mit der tiefen Sedation bis zum Tod, die in der Schweiz
v.a. bei Krebs- und Herz-Kreislauf-Erkrankungen zunehme.
Ausserhalb der Spezialisierten Palliative Care kamen auch
Opiode zum Einsatz, innerhalb nur Benzodiazepine. Es be-
stiinden unterschiedliche Sedationskonzepte, so dass die
Regularien, die multidisziplinare Zusammenarbeit und der
Wissensaustausch verbessert werden mussten. Clarissa
Caimi (I0SI, Bellinzona) referierte, dass der Einbezug einer
Palliative-Care-Konsultation gemass einer Untersuchung
in Tessiner Spitdlern unnitze und invasive Therapien zu
vermeiden helfe, dltere und nicht-onkologische Patienten
jedoch eher wenig Zugang zu Palliative Care hatten. Zu
Wort kamen ausserdem Sabrina Fehn (Fachhochschule
St. Gallen) zum Thema Freiwilliger Verzicht auf Nahrung
und Flussigkeit (siehe dazu ausfihrlicher Ausgabe 2-2018,
S. 46 ff.) sowie Stéphanie Giezendanner (Universitat Basel)
zum Bereich Hausarzte (siehe dazu den Beitrag in dieser
Ausgabe, S.12ff).

Wie liber Palliative Care sprechen?
Der EAPC-Forschungskongress zeigte aber auch immer
wieder, wie lang der Weg zu einer optimalen Versorgung

in Palliative Care noch ist. So berichtete Anna Collins (Mel-
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bourne/Australien) vom Fall der Patientin Sarah, die erst
drei Tage vor lhrem Tod palliativmedizinisch behandelt
wurde. Weniger als 60% der australischen Patientinnen
und Patienten mit einer unheilbaren Krankheit bekdamen
Palliative Care, und dies im Schnitt auch erst 27 Tage vor
dem Tod. Der Grund seien oft falsche Vorstellungen: Palli-
ative Care werde als eine «Reduzierte Care» und «Care der
eingeschrankten Wahl» missverstanden. Sie werde zudem
oft als Euphemismus fuir den Tod allgemein und Metapher
flr den Tod des schwerkranken Menschen interpretiert.
Wie also soll man tber Palliative Care sprechen? Frih, in
der 3. Person («man» statt «Sie»), mit Mut, aber auch of-
fen fir die individuellen Bedurfnisse der Patientinnen und
Patienten, so Collins, die auch eine Vision fur die Zukunft
mitbrachte: Die schwer kranken Menschen verstehen
Palliative Care als «Quality Care». Die Familie ist zu dieser
Form der Flirsorge bereit und die Gemeinschaft weiss auf
die Bedurfnisse zu antworten. Die Professionellen bieten
Palliative Care frihzeitig an und das Gesundheitssystem
integriert sie in die Routine der Pflege.

Wie wichtig hierbei die Freiwilligen sind, zeigte Ros Scott
(Dundee /Grossbritannien), die sich mit der Freiwilligenar-
beit in acht Landern befasste. Sie bestehe insbesondere da-



rin, bei den Patientinnen und Patienten zu sein und Unter-
stltzung in Form von Entlastung zu bieten, oft auch noch
nach dem Tod der Betroffenen. Darin enthalten seien nicht
selten religios-spirituelle Aktivitaten wie z.B. die Gestaltung
der Abdankungsfeier. Die Aufgabe als Freiwillige/r bringe
dem eigenen Leben Bedeutung und Wachstum sowie neue
Perspektiven (Materielles wird weniger wichtig), personli-
che Entwicklung und Dankbarkeit, fur die Schwerkranken
und Sterbenden da sein zu dirfen. Mitunter sei dieses En-
gagement aber auch mit Schwierigkeiten und Herausfor-
derungen verbunden. Scott verwies auch auf die EAPC Vo-
lunteering Charter, zu der man weitere Informationen im
Internet findet."

Gegen Ende des Kongresses sprach noch der Medizin-
soziologe David Clark (Glasgow) aus Anlass des 100. Ge-
burtstages von Cicely Saunders. Er ist Autor einer neuen
Biografie, die im Juni unter dem Titel «Cicely Saunders: A
Life and Legacy» bei Oxford University Press erschienen ist.
Clark kannte Saunders in ihren letzten zehn Lebensjahren
personlich und wirkte an der Sicherung ihres Nachlasses
mit. Er brachte bereits zwei Blicher lber sie heraus: eins
mit Briefen, eins mit Schriften, beide erschienen ebenfalls
bei Oxford University Press. Saunders habe ihre Karriere

* Siehe www.eapcnet.eu/Themes/Resources/VolunteeringCharter.aspx
? Siehe http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216318769196

ANZEIGE

eigentlich als Sozialwissenschaftlerin begonnen, ehe sie
sich der Medizin und Pflege zuwandte. Ihre spirituelle Su-
che fihrte sie vom Evangelikalismus zu einer katholisch
gepragten Mystik, etwa eines Teilhard de Chardin. Mit der
Offnung des St. Christopher's Hospiz habe 1967 ein ganz
neuer Lebensabschnitt fiir sie begonnen und ihre Spuren
seien auch heute noch in vielen Bereichen und Aspekten
der Palliative Care zu finden.

Ausser den genannten Referentinnen und Referenten wa-
ren noch zahllose andere Beitrage zu horen sowie Poster
mit weiteren Forschungsergebnissen zu sehen. Sie beweg-
ten sich allesamt auf einem hohen wissenschaftlichen
Niveau und wurden trotzdem auf eine gut verstandlichen
Weise prasentiert, so dass sich der Besuch dieses Kongres-
ses «vor der Haustir» auch lohnte, wenn man nicht Teil
der Research Community ist, sondern sich «einfach so»
fur Palliative Care interessiert. Sdmtliche Abstracts finden
sich zum Download im Internet.! Der nichste ordentliche
Kongress der EAPC findet vom 23. bis 25. Mai 2019 in Ber-
lin statt, der nachste Forschungskongress vom 13. bis 16.
Mai 2020 in Palermo.

Christian Ruch

Gefillt mir! palliative ch ist jetzt auch auf facebook.

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

B9 Like
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INTERNATIONAL

Le congres de I'EAPC a fait de Berne le centre de la
recherche en soins palliatifs pendant trois jours

L'European Association for Palliative Care (EAPC) a tenu son congrés bisannuel du 24 au 26 mai a Berne. Plus de
1000 participants venus d'une soixantaine de pays se sont rendus en Suisse et ont profité d'un programme bien char-
gé et passionnant présentant les derniers résultats de la recherche.

C'était l'occasion de plusieurs jubilés: le congres de la re-
cherche se tenait déja pour la dixieme fois, mais l'année
2018 marque aussi le 30° anniversaire de I' EAPC qui compte
aujourd'hui 55 associations dans 31 pays. En outre —a ne
pas oublier — Cicely Saunders, la grande pionniére des soins
palliatifs, aurait pu célébrer son 100° anniversaire cette an-
née. Dans son allocution de bienvenue, Steffen Eychmiiller
a attiré l'attention sur 'ours bernois qui serait également un
bon animal héraldique pour les soins palliatifs a cause de sa
force. Matthias Egger, président du Fonds national suisse de
la recherche scientifique FNS, a reconnu dans son discours
de bienvenue que les soins palliatifs sont encore une disci-
pline négligée en médecine. En Suisse, il y a encore trop peu
d'équipes de soins palliatifs pour les soins a domicile et il
n'existe jusqu'a présent que deux chaires de soins palliatifs
dans les universités suisses. La recherche en soins palliatifs
est négligée pour des raisons économiques et interdiscipli-
naires, mais il existe un besoin urgent pour celle-ci. Le pro-
gramme national de recherche 67 sur la thématique «Fin de
vie» qui était doté de 12 millions de francs suisses a claire-
ment montré le besoin de soins palliatifs, de sorte que le FNS
veut continuer a soutenir la recherche dans ce domaine.

Alec v. Graffenried, le maire de la ville de Berne, a salué les
participantes et les participants du congres en choisissant des
mots qui prétent a réflexion: mourir et se soucier des mou-
rants ne sont malheureusement pas des priorités essentielles
dans notre société, parce que nous ne savons pas comment
en parler. «Nous avons besoin d'une discussion publique sur
la fin de |a vie et nous devons parler de Ia fin tout comme du
début de la vie. Les accords pour garder le silence doivent se
terminer. Une nouvelle culture de la mort est nécessaire. Car
['attitude face a la mort montre la maturité d'une société», a
déclaré von Graffenried. Il a rappelé dans ce contexte Alexan-
der Tschappat, ancien maire de Berne décédé récemment, qui
souffrait d'un cancer du foie et qui avait toujours parlé ou-
vertement de sa maladie. Von Graffenried a exprimé l'espoir
que la Suisse devient un centre non seulement pour le suicide
assisté mais aussi pour les soins palliatifs.

Swiss Session

Lors d'une Swiss Session, des résultats de recherche intéres-
sants provenant de la Suisse ont été présentés au cours du
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congres, notamment sur le théme du souhait de mourir. Ka-
thrin Ohnsorge (Hospiz im Park, Arlesheim) a souligné dans
sa présentation que le souhait exprimé de mourir n'est pas
toujours le désir d'accélérer la mort. Néanmoins, le souhait
devrait étre pris au sérieux et on devrait I'aborder méme s'il
n'est pas du tout exprimé par le patient. Méme des souhaits
contradictoires peuvent avoir un sens pour le patient, le
changement pourrait méme avoir lieu en quelques heures.
Cependant, on ne devrait pas considérer cela comme un
signe de confusion ou de dépression. De plus, tous les sou-
haits de mourir ne seraient pas instables et ne devraient pas
nécessairement étre provoqués par la souffrance. Eve Rubli
Truchard (CHUV, Lausanne) a pris pour theme le souhait de
mourir des résidents de maisons de repos et de soins qui
pourrait étre déclenché par différents facteurs (physiques,
psychologiques, spirituels). Dans leurs études dans le cadre
du programme national de recherche PNR 67, il est apparu
des différences régionales: dans le canton de Vaud, le désir
de mourir se retrouve plus fréiquemment selon '¢tude que
dans les cantons du Tessin et de Saint-Gall. Mathieu Bernard
(CHUV) a également traité de telles particularités régio-
nales. Il a constaté dans une enquéte que le désir d'accé-
lérer la mort était exprimé par pres de 42 % des personnes
interrogées, mais seulement 25 % au Tessin. «Est-ce parce
que ce désir est un tabou du point de vue catholique?», s'est
demandé Bernard.

Betty Althaus (CHUV) a rapporté que la gratitude serait
un acceés prometteur aux soins palliatifs. Car la gratitude
en tant qu'orientation de la vie reconnait le positif dans le
monde et elle estime qu'on peut reconnaitre une forte cor-
rélation entre la gratitude et la qualité de vie. Plus il y a de
gratitude, plus le stress mental des patients est faible. Une
source importante de gratitude serait surtout la famille
selon elle. Eva Soom Ammann (Université de Berne) s'est
consacrée au point de vue sociologique de l'autodétermi-
nation dans une maison de soins. Le home en tant qu'«ins-
titution sociale totale» serait en partie en contradiction
avec l'autodétermination et la dignité dans la mort. Car les
résidents de homes seraient, selon elle, souvent des pen-
sionnaires avec une mobilité et une sphere privée limitées,
il existerait également une relation de pouvoir asymétrique
entre les soignants et les résidents. Néanmoins, on octroie a
l'individu une autorité qui pourrait conduire a des ambigi-
tés, lorsqu'il s'agit surtout de décisions a prendre.



Sarah Ziegler (Université de Zurich) a traité de I'expérience
des médecins et du personnel soignant avec la sédation
profonde jusqu'a la mort qui serait en augmentation en
Suisse surtout pour les cancers et les maladies cardio-
vasculaires. En dehors des soins palliatifs, on utiliserait
également les opioides, a l'intérieur des soins palliatifs
seulement les benzodiazépines. Il existerait différents
concepts de sédation, de sorte que la réglementation, la
coopération multidisciplinaire et I'échange des connais-
sances devraient étre améliorés. Clarissa Caimi (I0SI, Bel-
linzona) a rapporté que l'inclusion d'une consultation en
soins palliatifs aiderait a éviter les thérapies inutiles et in-
vasives selon une étude dans les hopitaux tessinois, mais
que les patients plus agés et non oncologiques auraient
plutdt un moindre accés aux soins palliatifs. En outre, la
parole a été donnée a Sabrina Fehn (Haute école spéciali-
sée de Saint Gall) sur le théme du renoncement volontaire
aux aliments et aux liquides (pour plus de détails sur ce
theme, consultez le numéro 2-2018, page 46 et suivantes)
ainsi qu'a Stéphanie Giezendanner (Université de Bale) sur
le domaine des médecins généralistes (voir a ce sujet I'ar-
ticle dans ce numéro a la page 12).

Comment parler des soins palliatifs?

Le congres pour la recherche de I'EAPC a également montré
a maintes reprises a quel point le chemin vers des soins pal-
liatifs optimaux est encore long. Ainsi, Anna Collins (Mel-
bourne /Australie) a rapporté le cas de la patiente Sarah
qui a recu des soins palliatifs seulement trois jours avant sa
mort. Moins de 60% des patientes et patients australiens
souffrant d'une maladie incurable recevraient des soins
palliatifs et cela en moyenne également seulement 27 jours
avant la mort. La raison serait souvent de fausses idées: les
soins palliatifs sont mal compris et considérés comme des
«soins réduits» et des «soins de choix limité». En outre, ils
sont souvent percus comme un euphémisme signifiant la
mort en général et comme une métaphore pour la mort
des personnes gravement malades. Alors, comment doit-
on parler des soins palliatifs? Précocement, a la 3% personne
(«on» au lieu de «vous»), avec courage, mais aussi de facon
ouverte aux besoins individuels des patientes et des pa-
tients selon Collins qui a également apporté une vision pour
l'avenir: Les personnes gravement malades comprennent
les soins palliatifs comme étant des «soins de qualité». La
famille est préte pour cette forme d'assistance et la collecti-
vité sait comment répondre aux besoins. Les professionnels
offrent des soins palliatifs en temps utile et le systeme de
santé les integre dans la routine des soins.

! Voir www.eapcnet.eu/Themes/Resources/VolunteeringCharter.aspx
* Voir http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216318769196

Limportance des bénévoles dans cette situation a été dé-
montrée par Ros Scott (Dundee /Grande-Bretagne), qui s'est
consacrée au volontariat dans huit pays. Il consiste en par-
ticulier a étre avec les patientes et les patients et a offrir
un soutien sous la forme d'un soulagement, souvent méme
apres la mort des personnes concernées. Cela inclut souvent
des activités religieuses et spirituelles comme ['organisa-
tion de la cérémonie funebre. La tache réalisée en tant que
bénévole apporte du sens et un développement a sa propre
vie ainsi que de nouvelles perspectives (I'aspect matériel de-
vient moins important), un développement personnel et de
la gratitude de pouvoir étre |a pour les personnes gravement
malades et pour les mourants. Parfois, cet engagement serait
associ¢ a des difficultés et des défis. Scott a fait également
référence a la charte du volontariat de I' EAPC a propos de la-
quelle on peut trouver plus d'informations sur I'lnternet.*

Vers la fin du congres, le sociologue médical David Clark (Glas-
gow) a pris la parole a l'occasion du centiéme anniversaire
de Cicely Saunders. Il est 'auteur d'une nouvelle biographie
publiée en juin sous le titre «Cicely Saunders: A Life and Lega-
cy» parue aux éditions Oxford University Press. Clark a connu
Saunders personnellement au cours de ses dix derniéres an-
nées et a pris part a la sauvegarde de ses archives. Il a déja
publié deux livres sur elle: I'un avec des lettres, 'autre avec
des écrits, les deux sont parus aux éditions Oxford University
Press. En fait, Saunders avait commencé sa carriere comme
sociologue avant de se tourner vers la médecine et les soins.
Sa quéte spirituelle I'a conduite de I'évangélisme a la mys-
tique marqué par le catholicisme, comme celle de Teilhard
de Chardin. Avec I'ouverture de I'hospice St. Christopher's en
1967, une toute nouvelle période de la vie a commencé pour
elle et ses traces seraient encore perceptibles aujourd'hui
dans de nombreux domaines et aspects des soins palliatifs.

Outre les conférenciéres et conférenciers mentionnés, il y
avait encore d'innombrables autres contributions a écouter
ainsi que des affiches présentant d'autres résultats de re-
cherche a voir. Elles étaient toutes d'un haut niveau scienti-
fique et ont été cependant présentées d'une maniere bien
compréhensible, de telle sorte qu'une visite de ce congres
tenu «a nos portes» valait également la peine si on ne faisait
pas partie de la communauté de la recherche, mais qu'on
s'intéressait «tout simplement» aux soins palliatifs. Tous les
résumés peuvent étre téléchargés sur Internet.” Le prochain
congres ordinaire de I' EAPC aura lieu du 23 au 25 mai 2019 a
Berlin, le prochain congres de la recherche se tiendra du 13 au
16 mai 2020 a Palerme.

Christian Ruch
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INTERNAZIONALE

Per la durata di tre giorni il congresso EAPC ha
reso Berna il centro della ricerca in cure palliative

Quest'anno il congresso dedicato alla ricerca, organizzato ogni due anni dall'European Association for Palliative Care
(EAPC), si & tenuto a Berna dal 24 al 26 maggio. Piu di 1000 partecipanti da 60 paesi si sono recati in Svizzera e hanno

potuto assistere ad un fitto ed interessante programma in cui sono stati presentati i piu recenti risultati della ricerca.

In questa occasione sono stati festeggiati diversi anniversa-
ri: il congresso dedicato alla ricerca ha avuto luogo gia per
la decima volta, inoltre nel 2018 si e festeggiato anche il
30° compleanno della EAPC, che oggi conta 55 associazio-
ni in 31 nazioni. Oltre a cio — non dimentichiamolo — Cicely
Saunders, la grande pioniera delle cure palliative, quest'an-
no festeggerebbe il suo centesimo compleanno. Nel suo
discorso di saluto introduttivo Steffen Eychmiiller ha fatto
riferimento all'orso bernese, che con la sua forza sarebbe
anche un ottimo emblema per le cure palliative. Matthias
Egger, presidente del fondo nazionale svizzero (FNS), nel suo
saluto ha ammesso che le cure palliative sono una disciplina
ancora trascurata della medicina. In Svizzera i team di cure
palliative esistenti per la cura a domicilio non sono ancora
sufficienti e finora nelle universita svizzere esistono solo
due cattedre di cure palliative. La ricerca nelle cure palliati-
ve viene trascurata per motivi economici e interdisciplinari,
nonostante sia estremamente necessaria. Il programma di
ricerca nazionale 67 dedicato alla tematica «termine della
vita», con una dotazione di 12 milioni di franchi, ha mostra-
to chiaramente la necessita delle cure palliative, il FNS vuole
quindi continuare a sostenere la ricerca in questo settore.

Alec v. Graffenried, sindaco di Berna, ha salutato i parteci-
panti e le partecipanti al congresso con parole di riflessione:
nella nostra societa la morte e la preoccupazione per coloro
che stanno morendo non sono tra le principali priorita, dato
che non sapremmo nemmeno come parlarne. «Abbiamo
bisogno di una discussione pubblica riguardante il termine
della vita e dobbiamo parlare della fine della vita cosi come
parliamo dell'inizio della vita. Questo accordo nel tacere deve
finire. E necessaria una nuova cultura della morte. L'approc
cio che si ha con la morte mostra il grado di maturita di una
societa», ha detto Graffenried. In questo contesto ha ricor-
dato l'ex sindaco di Berna Alexander Tschappat, scomparso
recentemente a causa di un cancro al fegato e che ha sempre
parlato apertamente della propria malattia. Von Graffenried
ha espresso la speranza che la Svizzera diventi un centro non
solo per il suicidio assistito, ma anche per le cure palliative.

Swiss Session

Durante una Swiss Session nel corso del congresso sono
stati presentati i risultati della ricerca in Svizzera, come
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ad esempio riguardanti il tema del desiderio di morte. Ka-
thrin Ohnsorge (Hospiz im Park, Arlesheim) nella sua pre-
sentazione ha sottolineato che I'esprimere un desiderio di
morte non coincida sempre con il desiderio di accelerare la
sua venuta. Questo desiderio pero deve essere preso seria-
mente e bisogna parlarne, anche se il paziente non si fosse
espresso in tal senso. Anche dei desideri contraddittori po-
trebbero avere un senso per il paziente, che addirittura po-
trebbe cambiare idea nel giro di poche ore. Ciononostante
non bisognerebbe interpretarlo come un segno di uno stato
confusionale o di depressione. Inoltre non tutti i desideri di
morte sono instabili e non sono necessariamente causati da
una sofferenza. Eve Rubli Truchard (CHUV, Lausanne) ha te-
matizzato il desiderio di morte di persone ricoverate in case
anziani e case di cura e che pud scaturire da diversi fattori
(fisici, psichici, spirituali). Nel corso del suo studio effettua-
to nell'ambito del progetto FNS 67 sono emerse delle diffe-
renze regionali: secondo questa ricerca nel canton Vaud il
desiderio di morire viene espresso piu frequentemente che
non nel canton Ticino e San Gallo. Anche Mathieu Bernard
(CHUV) si e occupato di queste particolarita regionali. Du-
rante la sua indagine ha potuto appurare che il 42% degli
intervistati ha espresso il desiderio di accelerare la venuta
della propria morte, in Ticino pero solo il 25 % si € espresso
in tal senso.«Dipende forse dal fatto che dal punto di vista
cattolico questo rappresenti un tabu?» ha chiesto Bernard.

Betty Althaus (CHUV) ha riferito che la gratitudine rappre-
senta una promettente possibilita per le cure palliative. In-
fatti, poiché la gratitudine come orientamento di vita € in
grado di riconoscere quanto c'e di positivo nel mondo e ap-
prezzarlo, € possibile identificare una forte correlazione tra
gratitudine e qualita di vita. Piu & presente la gratitudine,
minore diventa lo stress psichico delle pazienti e dei pazien-
ti. Un'importante sorgente di gratitudine & rappresentata
soprattutto dalla famiglia. Eva Soom Ammann (Universitat
Bern) si e dedicata all'aspetto sociologico dell'autodetermi-
nazione in una casa di cura. La casa di cura come «totale
istituzione sociale» € in parte in contraddizione con I'au-
todeterminazione e la dignita nel morire. Gli ospiti di una
casa di cura hanno spesso una mobilita e una sfera privata
limitata, inoltre regna un rapporto di forza asimmetrico tra
infermieri e ospiti. Ciononostante all'individuo viene attri-
buita un'autorita che puo pero portare ad incertezze, so-
prattutto quando si tratta di prendere decisioni importanti.



Sarah Ziegler (Universitat Zurich) si & occupata delle espe-
rienze fatte sia da medici che da personale infermieristico
con la sedazione profonda fino alla morte e che in Svizzera
sta aumentando soprattutto con pazienti malati di cancro
e affetti da malattie cardiocircolatorie. Nel quadro di cure
palliative specialistiche viene fatto uso solo di benzodiaze-
pine, mentre al di fuori vengono utilizzati anche oppioidi.
Esistono diversi concetti di sedazione, bisognerebbe quindi
migliorare le norme, le collaborazioni multidisciplinari e lo
scambio di conoscenze.

Clarissa Caimi (10SI, Bellinzona) ha riferito che, stando ad
un'indagine effettuata negli ospedali ticinesi, il fatto di inte-
grare una consultazione di cure palliative aiuti ad evitare te-
rapie inutili ed invasive, mentre i pazienti pit anziani e non
oncologici hanno meno accesso alle cure palliative. Hanno
inoltre preso la parola Sabrina Fehn (Fachhoschschule St.
Gallen) in merito al tema della rinuncia volontaria a cibo e
liquidi (per maggiori informazioni vedi al riguardo I'edizione
2-2018, p. 46 e ss), cosi come Stéphanie Giezendanner (Uni-
versitat Bern) riguardo al settore medici di famiglia (v. il con-
tributo in questa edizione, p.12).

Come parlare delle cure palliative?

Il congresso dell'EAPC ha mostrato ancora una volta quan-
to sia lunga la strada ancora da percorrere per arrivare ad
un'assistenza di cure palliative ottimale. A tale proposito
Anna Collins (Melbourne /Australia) ha presentato il caso
della paziente Sarah, a cui vennero prestate cure palliative
solo tre giorni prima della sua morte. Meno del 60 % delle
pazienti e dei pazienti australiani che soffrono di malattie
incurabili ricevono cure palliative, e questo in media solo
27 giorni prima della propria morte. Le cause sono spesso
rappresentate da idee sbagliate: le cure palliative vengo-
no considerate erroneamente solo come «cure ridotte» e
«cure di scelta limitata». Inoltre spesso vengono interpre-
tate come un eufemismo per la morte in generale e come
metafora per la morte di persone gravemente ammalate.
Allora come bisogna parlare delle cure palliative? Per tem-
po, in terza persona («si» e non «Lei»), con coraggio, ma al
contempo anche in modo aperto alle necessita individuali
delle pazienti e dei pazienti - ha detto Collins, che ha an-
che presentato una visione per il futuro in cui le persone
gravemente ammalate considerino le cure palliative come
«Quality Care», in cui la famiglia sia pronta a questa forma
di assistenza e la comunita sappia rispondere alle necessi-
ta, in cui i professionisti offrano per tempo le cure palliati-
ve e in cui il sistema sanitario le integri nella routine delle
cure fornite.

! Vedi www.eapcnet.eu/Themes/Resources/VolunteeringCharter.aspx
? Vedi http://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/0269216318769196

Quanto siano importanti i volontari in questo contesto, I'ha
mostrato Ros Scott (Dundee/Granbretagna) che si & occu-
pato del lavoro di volontariato in otto nazioni. Questo con-
siste in special modo nello stare con le pazienti e i pazienti
e di offrirgli aiuto sotto forma di sostegno, spesso anche
dopo la morte degli interessati. Non raramente questo in-
clude attivita religiose o spirituali come ad esempio I'orga-
nizzazione della cerimonia funebre. Il compito svolto come
volontario dona maggior significato alla propria vita e porta
ad una crescita interiore e a scoprire nuove prospettive (le
cose materiali perdono di importanza), ad uno sviluppo per-
sonale e a gratitudine per potere essere d'aiuto alle perso-
ne gravemente malate e al termine della loro vita. Questo
impegno implica pero al contempo difficolta e sfide. Scott
ha reso attenti anche al EAPC Volunteering Charter, di cui si
possono trovare ulteriori informazioni in internet.*

Verso la fine del congresso ha parlato ancora il sociologo in
medicina David Clark (Glasgow) in occasione del centesimo
compleanno di Cicely Saunders. Clark e autore di una nuo-
va biografia apparsa in giugno presso la Oxford University
Press con il titolo «Cicely Saunders: A Life and Legacy». Clark
ha potuto conoscere personalmente la Saunders negli ulti-
mi dieci anni della sua vita ed ha partecipato ad assicurare
la sua eredita. Ha gia pubblicato due libri che la riguardano:
uno con le lettere, uno con degli scritti, entrambi apparsi
con la Oxford University Press. Saunders aveva iniziato la
sua carriera come sociologa prima di dedicarsi alla medicina
e alle cure. La sua ricerca spirituale I'na portata dall' evan-
gelicalismo ad un misticismo improntato al cattolicesimo,
tipo quello di Teilhard de Chardin. Con I'apertura dell'ospi-
zio St. Christopher's nel 1967, per lei € cominciata una fase
completamente nuova della sua vita ed ancora oggi € pos-
sibile trovare le sue tracce in molti settori ed aspetti delle
cure palliative.

Oltre alle relatrici e ai relatori menzionati, c'erano ancora
innumerevoli altri contributi da sentire e sono stati espo-
sti poster con ulteriori risultati di ricerche. Tutti quanti si
muovevano ad un alto livello scientifico e al contempo sono
stati presentati in modo molto comprensibile, per cui vale-
va la pena visitare questo congresso «sulla porta di casa»
non solo per coloro che fanno parte della Research Commu-
nity, ma anche per chi & «semplicemente» interessato alle
cure palliative. Tutti gli abstracts possono essere scaricati
da internet.” Il prossimo congresso ordinario dell'EAPC avra
luogo dal 23 al 25 maggio 2019 a Berlino, mentre il prossi-
mo congresso dedicato alla ricerca sara dal 13 al 16 maggio
2020 a Palermo.

Christian Ruch
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Patientenpublizistik erweitert: neue und
aktualisierte Broschiiren der Krebsliga Schweiz

Die Krebsliga bietet tber 170 Broschiren zu verschiede-
nen Themen an: zu den Krebsarten und zu Therapien, zur
Pravention und Friherkennung sowie Informationen zum
Umgang mit den belastenden Folgen von Krankheit und
Behandlung oder zum Beispiel auch zu den Sozialleistun-
gen. 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 erhaltlich, zusatzlich teilweise auch in 5 Mi-
grationssprachen.

Neu erschienen

In Deutsch ist die Broschire «Multiples Myelom — Plasma-
zellmyelom» erschienen. Die Broschire beschreibt Unter-
suchungs- und Behandlungsmoglichkeiten der umgangs-
sprachlich auch Knochenmarkkrebs genannten Krankheit
und gibt zahlreiche Empfehlungen zum Umgang mit Ne-
benwirkungen und Beschwerden. Die Broschlre wird in
Franzosisch und Italienisch ebenfalls im Laufe dieses Jahres
erscheinen.

Die bereits in Deutsch und Franzdsisch bestehende Weglei-
tung zum Erstellen einer Patientenverfligung ist mit dem
Titel «Scelte di fine vita — Guida alla compilazione delle diret-
tive anticipate» nun auch in Italienisch erhaltlich.
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Auf den aktuellsten Stand gebracht

Folgende Broschiren wurden tberarbeitet und auf den ak-
tuellsten Stand gebracht:

In Deutsch:
— Heller Hautkrebs — Basaliom, Spinaliom, Vorstufen
— Strahlentherapie — Radiotherapie

In Deutsch, Franzosisch und Italienisch:
— Leben ohne Kehlkopf/Vivre sans larynx/Vivere senza
laringe

In Franzosisch und in Italienisch:

— Cancer et sexualité au masculin /Il cancro e la sessualita
maschile

L'urostomie/L'urostomia

In Italienisch:

— Cancro della prostata

Attivita fisica e cancro — Riacquistare fiducia nel proprio
corpo

Alle Broschiiren konnen rund um die Uhr und kostenlos im
Web-Shop unter www.krebsliga.ch/broschueren herun-
tergeladen und bestellt werden.

Krebsliga Schweiz
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Palliative Care in der hausarztlichen Praxis

Palliative Care wird oft mit einer gewissen Zurlickhaltung
begegnet. Viele verbinden den Begriff mit dem Sterben,
der letzten Lebensphase eines Menschen, oder sie flrchten
gar den Verlust ihrer eigenen Autonomie, falls sie in dieser
Situation ins Spital oder Pflegeheim miussen. Das Bild trifft
nur teilweise zu. «In der Pflege schwerkranker Menschen
istauch in einem ambulanten Setting vieles moglich», sagt
Christoph Cina, Hausarzt in Messen im Kanton Solothurn.
Nur etwa ein Flinftel aller Palliativpatienten brauchen spe-
zialisierte Pflege und mussen stationar behandelt werden.

Wahrung der Autonomie

In seiner Praxis behandelt und begleitet Cina immer wieder
schwerkranke Menschen mit ganz verschiedenen Diagno-
sen, nicht nur Krebspatienten. «Der Unterschied ist einfach,
dass Krebsbetroffene durch ihre Krankheit friiher mit Fra-
gestellungen der Palliative Care konfrontiert werden», sagt
er. Damit die Pflege im ambulanten Bereich funktioniert, ist
eine gute Beziehung zwischen Hausarzt und Patienten wich-
tig. Es geht um die Wirde eines Menschen, um die Wahrung
seiner Autonomie. Der Patient durfe nicht nur als krankes
Organ wahrgenommen werden. Der Arzt muss den ganzen
Menschen sehen. «Palliative Care richtet sich nach dem Lei-
den, nicht nach der Diagnose», sagt Cina. Selten betrifft Pal-
liative Care ausschliesslich medizinische Probleme. Ebenfalls
im Fokus stehen auch psychische, soziale oder spirituelle Pro-
bleme. Es sei wichtig, dass sich die schwerkranken Menschen
auch in diesen Bereichen getragen und aufgehoben flihlen.

Doch wie ein Gesprach zu dem Thema beginnen? Fiir Cina
ist die Frage nach einer Patientenverfiigung ein guter Ein-
stieg. Hier kann er zum Beispiel die Frage ansprechen, wo
denn ein Patient bis zu seinem Lebensende gerne bleiben
wolle. Zur konkreten Planung und Koordination der Pflege
wird dann ein runder Tisch mit Angehorigen, den behan-
delnden Arzten und den Pflegenden eingerichtet. Bei wei-
teren gesundheitlichen Verschlechterungen kénnen auch
weitere spezialisierte Dienste beigezogen werden.

Finanzierung bleibt problematisch

Hausarzte bewerten die palliativmedizinische Versorgung
in der Schweiz mehrheitlich als befriedigend, das geht aus
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eine Umfrage hervor, fur die als Teil der Nationalfondsstu-
die zum Lebensende (NRP 67) Hausarzte aus allen Landes-
teilen befragt wurden. Zwei Drittel haben die Moglichkeit,
in ihrer Region mit einem Hospiz oder einer Spitalabteilung
fir Palliative Care zusammenzuarbeiten. Von einer haufi-
gen Verlegung schwerkranker Patienten in ein Spital berich-
tet ein Drittel der Arzte, bei einem weiteren Drittel ist dies
gelegentlich der Fall. Grund dafir sind etwa Schwierigkei-
ten bei der Behandlung belastender Symptome oder auch
der Wunsch der Angehorigen.

Schwierig bleibt jedoch die Finanzierung. Palliative Care ist
teuer, gerade wenn Patienten in ihrem vertrauten Umfeld
bleiben mochten. Ein Drittel der fur die Studie befragen
Arzte sieht die zeitaufwandigen Betreuungs- und Koordina-
tionsaufgaben in der Palliative Care mit dem aktuellen Tarif
zu wenig honoriert. «Es ist ein Skandal, dass fir Palliative
Care nicht mehr Ressourcen vorhanden sind», kritisiert Cina.
Zudem besteht ein Informationsdefizit. Patienten und ihre
Nahestehenden wissen oft zu wenig Uber Unterstlitzungs-
und Finanzierungsangebote. Immer wieder kommt es vor,
dass eine Betreuung zu Hause aus finanziellen Griinden
abgebrochen und der schwerkranke Mensch ins Spital ge-
braucht werden musste.

Umfeld ist entscheidend

Entscheidend ob ein schwerkranker Mensch zu Hause
bleiben kann, sind jedoch vielfach nicht nur medizinische
Aspekte, sondern auch der Patient und sein Umfeld. Zu
klaren gilt es etwa ob Angehdrige oder Nahestehende
Uber ausreichend physische und psychische Ressourcen
verfligen um einen schwerkranken Menschen Uberhaupt
zu betreuen. Viele Leute wollen sich damit nicht auseinan-
dersetzen oder es fehlt ihnen die Zeit um Pflegeaufgaben
zu Ubernehmen.

Palliative Care im ambulanten Bereich ist auch eine ge-
sellschaftliche Frage. «Wir brauchen eine neu zu definie-
rende Sozialkultur, das ist eine grosse Herausforderung»,
sagt Cina. Die schwerkranken Patienten in ihrer ganzen
Menschlichkeit erleben zu kdnnen, sei fiir ihn ein absolu-
ter Mehrwert.

Beatrice Bosiger, Krebsliga Schweiz
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Les soins palliatifs dans le cadre de 1a pratique du

médecin de famille

Le theme des soins palliatifs inspire souvent une certaine
réserve. Nombreux sont ceux qui associent ce terme a l'ul-
time phase de la vie et qui craignent la perte de leur propre
autonomie si cette situation les contraint a prendre le
chemin de I'ndpital ou d'un établissement de soins. Cette
représentation ne correspond qu'en partie a la réalité. «En
matiere de soins prodigués aux personnes gravement ma-
lades, beaucoup de choses sont également possibles dans
un cadre ambulatoire», indique Christoph Cina, médecin de
famille a Messen, dans le canton de Soleure. Seuls un cin-
quieme environ des patients recevant des soins palliatifs
ont besoin de soins spécialisés et doivent étre pris en charge
en milieu hospitalier.

Préservation de I'autonomie

Dans le cadre de sa pratique, Christoph Cina traite et accom-
pagne constamment des personnes gravement malades
souffrant de pathologies tres différentes, et pas seulement
d'un cancer. «La différence réside simplement dans le fait
que les patients souffrant d'un cancer, de par leur maladie,
sont confrontés plus tot aux questions ayant trait aux soins
palliatifs», explique le médecin. Une bonne relation entre le
médecin de famille et son patient est essentielle pour assu-
rer l'efficacité des soins dispensés dans le domaine ambula-
toire. Il en va de la dignité d'une personne et de la préserva-
tion de son autonomie. Le praticien ne doit pas seulement
voir le patient comme un organe malade, mais le considérer
dans sa globalité. «Les soins palliatifs sont tournés vers la
souffrance, plutot que vers le diagnostic», ajoute le Docteur
Cina. lls concernent rarement des problémes exclusivement
médicaux, des aspects psychiques, sociaux ou spirituels en-
trant également en ligne de compte. Il estimportant que les
personnes atteintes de graves pathologies se sentent sou-
tenues et prises en charge aussi dans ces domaines.

Mais comment entamer une discussion sur le sujet ? Pour
Christoph Cina, interroger la personne sur ses directives an-
ticipées constitue une bonne entrée en matiére. Le médecin
peut par exemple demander a un patient dans quel milieu il
souhaite rester jusqu'a la fin de sa vie. Une table ronde est
ensuite organisée avec les proches, les médecins traitants
et le personnel soignant afin de planifier et de coordonner
concretement les soins. Si I'état de santé se dégrade par la
suite, d'autres services spécialisés peuvent étre impliqués.

La question du financement demeure problématique

Les médecins de famille jugent majoritairement satisfai-
sants les soins palliatifs prodigués en Suisse. C'est ce qu'in-

dique une enquéte menée aupres de médecins de famille
de toute la Suisse dans le cadre de I'é¢tude du Fonds national
suisse sur la fin de vie (PNR 67). Deux tiers d'entre eux ont
la possibilité de travailler en collaboration avec un établis-
sement ou un service hospitalier spécialisé dans les soins
palliatifs dans leur région. Un tiers des médecins signalent
un transfert fréquent de patients gravement malades dans
un hoépital, un autre tiers faisant état d'un transfert occa-
sionnel. Ces hospitalisations sont généralement liées a des
difficultés a traiter des symptémes lourds, ou interviennent
a lademande des proches.

La question du financement demeure toutefois pro-
blématique. Les soins palliatifs sont onéreux, a fortiori
lorsque les patients souhaitent rester dans leur environ-
nement habituel. Un tiers des médecins interrogés dans le
cadre de I'¢tude jugent trop faibles les honoraires percus
actuellement pour les activités — chronophages — d'ac
compagnement et de coordination des soins palliatifs. «Il
est scandaleux qu'il n'y ait pas plus de ressources allouées
aux soins palliatifs», déplore le Docteur Cina. L'on constate
en outre un manque d'informations. Les patients et leurs
proches n'ont sont souvent pas assez connaissance des
offres existantes en matiere de soutien et de finance-
ment. Il est fréquent qu'une prise en charge a domicile
doive étre interrompue pour des raisons financieres et
que la personne gravement malade doive étre envoyée a
I'ndpital.

L'environnement est déterminant

Les aspects médicaux ne sont souvent pas les seuls fac
teurs qui déterminent si la personne peut rester a son do-
micile. Le patient lui-méme et son environnement entrent
aussi en ligne de compte. Il y a lieu de clarifier notamment
si les proches disposent de ressources physiques et psy-
chiques suffisantes pour fournir l'accompagnement requis.
De nombreuses personnes ne souhaitent pas assurer cette
prise en charge ou n'ont pas le temps nécessaire pour pro-
diguer des soins.

Les soins palliatifs dispensés en milieu ambulatoire consti-
tuent également une question de société. «Nous avons
besoin de définir une nouvelle culture sociale, ce qui re-
présente un vaste défi», estime Christoph Cina. Pour lui,
étre en mesure d'envisager les patients gravement ma-
lades dans toute leur humanité constitue une véritable
plus-value.

Beatrice Bosiger, Ligue suisse contre le cancer
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Schweizer Palliative-Care-Preis 2018

fur Eva Bergstrasser

Seit 2010 vergibt das Institut Palliative Care und Orga-
nisationsethik alle zwei Jahre den Schweizer Palliative-
Care-Preis an herausragende Personlichkeiten, die sich
um Palliative Care verdient gemacht haben. Zu den bis-
herigen Preistragern zahlen Roland Kunz, Daniel Bliche,
Hans Neuenschwander und Andreas Kruse. In deren An-
wesenheit wurde am 30. Juni in Zlrich Eva Bergstrasser
ausgezeichnet, dies flr ihr Engagement im Bereich der
Padiatrischen Palliative Care (PPC). Sie ist leitende Arztin
Onkologie und Padiatrische Palliative Care am Universi-
tats-Kinderspital Zurich.

Matthias Mettner, Leiter des Instituts Palliative Care und
Organisationsethik, stellte die Preisverleihung unter ein Zi-
tat des italienischen Dichters Dante: «Drei Dinge sind aus
dem Paradies geblieben: die Sterne der Nacht, die Blumen
des Tages und die Augen der Kinder».

Andreas Kruse, Professor fiir Gerontologie an der Univer-
sitat Heidelberg, spielte zur Einstimmung u.a. zwei Stiicke
aus den «Kinderszenen» von Robert Schumann, die nicht
fir Kinder geschrieben wurden, sondern ein riickblickendes
Nachdenken Uber Kinder seien. Zudem rezitierte er eine
Fuge von Johann Sebastian Bach, die mit Spiritual Care ge-
meinsam habe, dass sie Leiden, Geistigkeit und existenzielle
Kraft zum Ausdruck bringe. Musik von Mozart und Beetho-
ven rundete Kruses Einstimmung ab.

Als erster Laudator wirdigte Roland Kunz, Chefarzt Geri-
atrie und Palliative Care am Zircher Stadtspital Waid, Eva
Bergstrasser als eine langjahrige Weggefahrtin: Sie sei eine
Personlichkeit, die sich nie ins Rampenlicht gestellt habe,
keine schrillen Auftritte zelebriere, sondern durch stilles
Wirken tberzeuge. Als die Ziele fur die Palliative Care in der
Schweiz formuliert wurden, so v.a. im Freiburger Manifest
aus dem Jahre 2001, habe es Eva Bergstrasser mit viel Uber-
zeugung geschafft, dass die Fachgesellschaft fur Padiatrie
dort eingebunden wurde. Sie habe zudem im Rahmen ihrer
Arbeit in der Schweizerischen Akademie der Medizinischen
Wissenschaften (SAMW) gezeigt, dass die Zielgruppe der
PPC nur zu einem geringen Teil Kinder mit einer onkologi-
schen Erkrankung sind. Zudem engagierte sie sich im Vor-
stand von palliative ch. Kunz bedauerte es, dass die PPC
keinen Platz in der Nationalen Strategie gefunden hat. Eva
Bergstrasser sei es immer darum gegangen, Palliative Care
als Haltung in der Padiatrie zum Wohle der kranken Kinder
und ihrer Eltern optimal zu verankern. «Liebe Eva, du hast
diesen Preis schon lange verdient!», sagte Kunz und dankte
ihr fir alles, was er von ihr lernen durfte sowie die jahrelan-
ge Unterstitzung.
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Michael Grotzer, Professor fur Padiatrie an der Universitat
Zurich und Arztlicher Direktor des Kinder-Universitats-
spitals Zirich, der mit Eva Bergstrasser seit 18 Jahren im
gleichen Team arbeitet, wirdigte die gegenseitig grosse
Wertschatzung. Er verwies auf ihren beeindruckenden Le-
benslauf: Eva Bergstrasser studierte und promovierte an
der Privaten Universitat Witten /Herdecke in Deutschland.
Ihre Weiterbildung zur Facharztin Kinder- und Jugendmedi-
zin begann sie in Aarau und schloss diese neben der Spe-
zialisierung in padiatrischer Hamatologie und Onkologie
1998 in Freiburg i.Br. ab. Seit 1999 ist sie am Universitats-
Kinderspital Zurich tatig; bis 2013 als Oberarztin flir On-
kologie und Hamatologie, seitdem als Leitende Arztin. Fur
ihre Leistungen im Bereich der PPC wurde sie 2006 mit dem
Guido Fanconi Preis ausgezeichnet, eine der wichtigsten
Auszeichnungen im Bereich der Padiatrie. Eva Bergstrasser
hat ausserdem 2014 ihr vielbeachtetes Buch «Palliative Care
bei Kindern. Schwerkranke Kinder begleiten, Abschied neh-
men, weiterleben lernen» veroffentlicht.

Michael Grotzer bezeichnete seine Kollegin als eine Pionie-
rin der Palliative Care in der Kinder- und Jugendmedizin,
die eine aussert wertvolle und allgemein geschatzte Quer-
schnittsfunktion austibe.

Daniel Scheidegger, Prasident der SAMW, bekannte, dass er
Eva Bergstrdsser erst seit 18 Monaten kenne, eine Laudatio
zu halten sei daher nicht so eine einfache Aufgabe. Scheide-
gger hatte jedoch Weggefahrten von Eva Bergstrasser be-
fragt, die sich an ihr kleines Blro in Freiburg/Brsg. erinnern
und sie als sehr souveran und empathisch schildern. Sie
habe sich nicht mit Eitelkeiten abgegeben und sich bewei-
sen mussen. Es lohne sich, ihr zuzuhoren, sie habe Humor,
stelle aber auch hohe Anforderungen, dies allerdings sicher
zuerst einmal an sich selbst. Verlasslichkeit und Hartnackig-
keit seien weitere Wesensmerkmale, ausserdem die Freude
an Asthetik und Kunst. Last but not least sei sie eine hervor-
ragende Gastgeberin, die gern koche und backe und nichts
dem Zufall Gberlasse.

Nach Verlesung der Preisurkunde durch Jacqueline Sonego
Mettner dankte Eva Bergstrasser fur die grosse Ehre. Sie
stellte die Frage, ob die Palliative Care in der Schweiz wirk-
lich etabliert sei. Im Bereich der Padiatrie sei sie noch immer
nicht gesetzlich verankert. Die auch international beachte-
te PELICAN-Studie habe die aktuelle Situation gezeigt: Die
meisten Kinder verstiirben im Spital, v.a. auf Intensivstatio-
nen, nur 17 % zu Hause. Palliativ betreute Kinder seien we-
niger lange im Spital, brauchten weniger Medikamente und
weniger invasive Massnahmen, es sei ausserdem zu vermu-



Die Laudatoren und die Preistréigerin (v. |.): Daniel Scheidegger, Roland Kunz, Eva Bergstrdsser, Matthi

Sonego Mettner und Michael Grotzer (Bild: zVg).

ten, dass sie langer lebten. Zudem konnten sie dort sterben,
wo sich die Familie das wiinsche. Derzeit gebe es fir die
PPC drei Zentren: neben Zirich in St. Gallen und Lausanne.
Weitere Initiativen gebe es in Luzern und Basel. Bergstrasser
zeigte sich Uberzeugt, dass eine flachendeckende PPC-Ver-
sorgung in der Schweiz moglich sei, wenn sich die Zentren
gut mit der Kinderspitex und Kinderarztpraxen vernetzten.
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Zudem werde der Aufbau eines Weiterbildungsprogramms
flr PPC bendtigt, so Bergstrasser in ihrer Dankesrede, der
ein Apéro folgte und so einmal mehr einen wirdigen und
gelungenen Anlass des Instituts Palliative Care und Organi-
sationsethik abrundete.

Christian Ruch
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fragen und antworten aus anthroposophischer sicht
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Wie aus der Kremationsasche von Verstorbenen

Diamanten werden

Aufdem weitldufigen Gelande der EMS-Chemie im blindne-
rischen Domat/Ems hat eine KMU-Firma ihr Domizil gefun-
den, die einen ganz speziellen Service bietet. Denn die Al-
gordanza AG (Algordanza ist Ratoromanisch und bedeutet
Erinnerung) fertigt aus der Kremationsasche Verstorbener
Diamanten. Wie kommt man bloss auf so eine Idee? «Auf
so eine Idee kommt man nicht von heute auf morgen», sagt
Rinaldo Willy, Griinder, CEO und Verwaltungsratsprasident
des Unternehmens. «Bei mir wurde mit 21 Hautkrebs diag-
nostiziert, und nach einer solchen Diagnose andern sich in
den meisten Fallen der Blickwinkel auf das Leben und auch
die Prioritaten. Ich bin dankbar fur diese Erfahrung, aber im
ersten Moment stand ich erst einmal unter Schock. Und
ich habe mir Uberlegt: Was hinterlasse ich? Oder anders
gefragt: Wie kann ich etwas hinterlassen, das meine Ange-
horigen Uber den Verlust hinwegtrostet? Als ich dann ein-
mal auf einem Friedhof sah, wie ein Grab aufgelost wurde,
der Bagger den Sargdeckel zerbrach und der Leichnam eben
noch nicht vollstandig verwest war, war ich schockiert. Und
ich wusste: Fir mich kommt nur Kremation in Frage, und
ich wollte, dass die Asche an den Platzen im Engadin ver-
streut wirde, die mir viel bedeuten. Gleichzeitig wurmte es
mich, dass meine Mutter dann nichts mehr hatte, das siean
mich erinnert.»

Zum Gliick wurde Rinaldo Willy wieder gesund, so dass er die-
se Gedanken vorerst nicht weiterverfolgen musste. Spater las
er einen Artikel iber die Zuchtung synthetischer Diamanten
aus Asche und glaubte, damit sei die Asche Verstorbener ge-
meint, was aber ein Missverstandnis war, denn es ging um
Diamanten fir die Halbleiter-Technologie. «Mir gefiel der
Gedanke, dass sich Asche transformieren lasst und nicht ein-
fach irgendwo verstreut oder anonym beigesetzt wird, wie
das heute immer ofter der Fall ist. Ein Diamant wird dagegen
nicht entsorgt, sondern vererbt, so dass sich jede Generation
an den verstorbenen Menschen erinnern kann.»

Mit der Zeit vergass Rinaldo Willy den Artikel. Doch dann
machte ihn sein damaliger Lehrer von der Churer Hochschule
flr Technik und Wirtschaft darauf aufmerksam, dass jener
Russe, der sich mit der Herstellung synthetischer Diamanten
aus Asche befasste, in der Schweiz sei. Nun packte Willy er-
neut die l[dee und zusammen mit seinem Dozenten wagte er
das Risiko, aus dieser Idee ein Unternehmen zu machen. Nach
ersten Versuchen war es dann 2004 so weit, dass die Firma Al-
gordanza die Produktion aufnehmen konnte. Um die Markt-
chance eines Diamants aus der Asche Verstorbener zu testen,
stellte sich Rinaldo Willy in den Zircher Hauptbahnhof und
sprach Passanten an: «Ich fragte sie: Wie finden Sie die Idee,
aus Kremationsasche einen Diamant herzustellen?‘ Acht von
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zehn fanden das eine schone Idee. Nur drei dieser acht gaben
an, dass sie sich das fur sich selber oder einen Angehorigen
vorstellen kénnten. Das zeigte mir, dass die Schweizerinnen
und Schweizer immerhin so liberal sind, dass sie das nicht
grundsatzlich ablehnen, auch wenn es vielleicht fir sie selbst
nichtin Frage kommt.» Willy kontaktierte auch Kirchenvertre-
ter. Von protestantischer Seite seien eher kritische Stimmen
gekommen, weil diese Geschaftsidee eine Privatisierung und
Kommerzialisierung des Todes sei und den Abschied von dem
Toten und das Loslassen verhindere. Die katholische Kirche
sei zundchst wohlwollend eingestellt gewesen, doch dann
anderte sich der Tonfall: Im Oktober 2016 gab die Glaubens-
kongregation des Vatikans eine neue Instruktion zum Um-
gang mit der Asche Verstorbener aus, in der es heisst: «Wenn
aus legitimen Griinden die Wahl der Feuerbestattung getrof-
fen wird, ist die Asche des Verstorbenen in der Regel an ei-
nem geweihten Ort aufzubewahren, also auf einem Friedhof
oder, wenn es angebracht ist, in einer Kirche oder an einem
fur diesen Zweck von der zustandigen kirchlichen Autoritat
bestimmten Ort. (..) Um jegliche Zweideutigkeit pantheisti-
scher, naturalistischer oder nihilistischer Farbung zu vermei-
den, ist es nicht gestattet, die Asche in der Luft, auf dem Land
oder im Wasser oder auf andere Weise auszustreuen oder
sie in Erinnerungsgegenstanden, Schmuckstiicken oder an-
deren Objekten aufzubewahren.» Fiir Rinaldo Willy und sein
Team war das «ein Schlag ins Gesicht», wie er sagt. «Ich war,
als das verdffentlicht wurde, sehr nervos. Aber letztlich wa-
ren die Auswirkungen nicht so gravierend, denn jemand, der
sich streng an die kirchlichen Vorschriften halt, wahlt sowieso
meistens eine Erdbestattung. Und seit diesem Dokument des
Vatikans verkaufen wir in Italien sogar drei Mal mehr Diaman-
ten, weil es uns Aufmerksamkeit gebracht hat.»

Die Algordanza AG legt grossen Wert auf einen pietdtvollen
Umgang mit der Asche. So steht sie beispielsweise nie einfach
herum, sondern ist immer abgedeckt. Bei Urnentransporten
aus Ubersee wird die Asche aufgeteilt und in zwei verschiede-
nen Flugzeugen transportiert, so dass im Falle eines Ungliicks
nicht alles verloren ware. Ist die Asche dann in Domat/Ems
eingetroffen, muss zundchst abgeklart werden, ob die gesam-
te Menge verwendet werden soll. Normalerweise ergeben
sich zweieinhalb bis vier Kilo Asche bei einer Kremation. Um
daraus einen Diamanten herzustellen, braucht es mindestens
500 Gramm. «Es gibt Kunden, die wiinschen neben der Trans-
formation in einen Diamanten noch eine Beisetzung oder
Verstreuung der restlichen Asche», sagt Rinaldo Willy.

Danach beginnt ein zweistufiger Prozess: Beim ersten
Schritt wird die Asche «nasschemisch», d.h. mit Sauren und
Laugen so behandelt, dass der Kohlenstoff extrahiert wird.



Der Btindner Unternehmer Rinaldo Willy kam auf die Idee, aus der Asche Verstorbener Diamanten herzustellen.

Darauf folgt der zweite, physikalische Schritt: Nun wird
der so gewonnene Kohlenstoff durch hohen Druck und
hohe Temperatur zum Kristallisieren gebracht, so dass ein
Diamant entsteht. «Es ist nichts anderes als eine Nachah-
mung dessen, was in der Natur im Erdinneren geschieht»,
so Willy. Der kieselsteinartige, achteckige Rohdiamant wird
dann, meistens in Belgien, geschliffen, es sei denn, der Kun-
de wiinscht den Rohdiamanten so zu belassen. «Dafir ent-
scheiden sich vor allem jlingere Kunden.» Das Absatzgebiet
fir die Diamanten befindet sich zu rund zwei Dritteln im
deutschsprachigen Raum. Viele Kunden hat das Unterneh-
men ausserdem in Japan. Die Algordanza AG beschaftigt
derzeit fast 90 Personen, davon arbeiten zwolf in der Pro-
duktion in Domat/Ems.

«Das Schone ist: Obwohl die unterschiedlichen Kulturen
ganz verschiedene Zugange zum Tod haben — in Japan ist
die Trauerfarbe beispielsweise Weiss —, geht es im Grun-

de immer um das Gleiche: Um die Liebe und den Respekt
dem Verstorbenen gegentiber», meint Rinaldo Willy. «Mit
dieser Liebe sind unsere Diamanten assoziiert. Ein spani-
scher Psychologe hat einmal an einer Podiumsdiskussion
gesagt, dass ein solcher Diamant den Trauerprozess veran-
dere: Nach einer Erdbestattung habe man oft ein schlech-
tes Gewissen, weil man zu selten auf den Friedhof geht. Ist
man dann da, schaut man auf den Toten quasi herab und
stellt sich die Zersetzung vor. Das seien negative Assozia-
tionen. Ein Diamant sei als Edelstein etwas Reines und von
jeher positiv besetzt. Der Diamant wecke somit nicht Trauer
und Geflhle des Verlusts, sondern eher die Erinnerung an
den verstorbenen Menschen und die Emotionen, die man
mit ihm verbindet. Ich habe schon Kunden erlebt, die hat-
ten Tranen der Freude in den Augen, als sie den Diamant in
Handen hielten.»

Christian Ruch
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PARTENAIRES

Comment les cendres de la personne défunte

deviennent des diamants

Dans le vaste complexe d'EMS-chimie situé dans le canton
des Grisons a Domat/Ems, une PME a trouvé son domicile.
Elle offre un service tres spécial. En effet, la firme Algordan-
za SA (Algordanza est un mot du romanche et signifie «sou-
venir») fabrique des diamants a partir des cendres de la
personne défunte. Comment peut-on avoir une telle idée?
«On ne trouve pas une telle idée du jour au lendemain»,
explique Rinaldo Willy, fondateur, directeur et président
du conseil d'administration de I'entreprise. «Lorsque j'avais
21 ans, on a diagnostiqué chez moi un cancer de la peau
et, aprés un tel diagnostic, le regard sur la vie et les priori-
tés changent dans la plupart des cas. Je suis reconnaissant
d'avoir fait cette expérience, mais au début j'étais sous le
choc. Et jai pensé, que vais-je laisser? Ou question formu-
lée en d'autres termes: Comment puis-je laisser quelque
chose qui console mes proches de la perte? Quand j'ai vu
par la suite dans un cimetiére comment une tombe avait
été désaffectée, I'excavatrice avait brisé le couvercle du
cercueil et le cadavre n'était pas completement décompo-
sé, j'ai été choqué. A ce moment-1a, j'ai su que la crémation
était la seule chose envisageable pour moi et je voulais que
les cendres soient dispersées dans des lieux de I'Engadine
qui signifient beaucoup pour moi. En méme temps, j'étais
contrarié par le fait que ma mere n'aurait alors plus rien qui
lui rappelle mon souvenir.»

Heureusement, Rinaldo Willy s'est si bien rétabli qu'il n'a
pas eu a poursuivre ces pensées dans un premier temps.
Plus tard, il a lu un article sur la fabrication de diamants
synthétiques a partir de cendres et a cru qu'il s'agissait des
cendres de personnes défuntes, mais c'était un malenten-
du, car il s'agissait de diamants pour la technologie des se-
mi-conducteurs. «Cette idée que des cendres puissent étre
transformées et pas seulement étre dispersées quelque
part ou enterrées anonymement comme c'est de plus en
plus le cas aujourd'hui m'a plu. Un diamant, par contre, n'est
pas mis au rébut mais légué, de sorte que chaque généra-
tion peut se souvenir du défunt.»

Au fil du temps, Rinaldo Willy a oublié I'article. Mais par
la suite, son ancien professeur de I'Ecole supérieure de
technique et d'économie de Coire a attiré son attention
sur le fait que le Russe qui se consacrait a la fabrication de
diamants synthétiques a partir de cendres était en Suisse.
Willy a alors repris I'idée et avec son professeur, il a osé
prendre le risque de créer une entreprise a partir de cette
idée. Apres les premiers essais, le moment ou la firme
Algordanza a pu commencer la production est arrivé en
2004. Pour tester les chances commerciales d'un diamant
a partir des cendres d'une personne défunte, Rinaldo Wil-
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ly s'est rendu a la gare centrale de Zurich et s'est adressé
aux passants: «Je leur ai demandé: «Que pensez-vous de
I'idée de fabriquer un diamant a partir des cendres de la
crémation?» Huit personnes sur dix trouvaient que c'était
une bonne idée. Seulement trois de ces huit personnes
pouvaient s'imaginer cela pour elles-mémes ou pour un
proche. Cela m'a montré que les Suisses sont quand méme
libéraux au point de ne pas rejeter en principe cette idée,
méme si elle n'entre peut-étre pas en ligne de compte
pour eux-mémes.» Willy a également contacté les repré-
sentants des Eglises. Du coté protestant, des voix plutét
critiques se sont élevées parce que cette idée entrepre-
neuriale était, selon elles, une privatisation et une com-
mercialisation de la mort et empéchait de dire adieu aux
personnes défuntes et de lacher prise. L'Eglise catholique
avait accueilli cette idée d'abord de facon bienveillante,
mais le ton a ensuite changé: en octobre 2016, la Congré-
gation pour la Doctrine de la Foi du Vatican a publié une
nouvelle instruction concernant le traitement des cendres
des défunts dans laquelle on pouvait lire: «Si, pour des rai-
sons légitimes, I'on opte pour l'incinération du cadavre, les
cendres du défunt doivent étre conservées normalement
dans un lieu sacré, a savoir un cimetiere ou, le cas échéant,
une église ou un espace spécialement dédié a cet effet par
I'autorité ecclésiastique compétente. (..) Pour éviter tout
malentendu de type panthéiste, naturaliste ou nihiliste,
la dispersion des cendres dans l'air, sur terre, dans l'eau
ou de toute autre maniere n'est pas permise; il en est de
méme de la conservation des cendres issues de l'inciné-
ration dans des souvenirs, des bijoux ou d'autres objets.»
Pour Rinaldo Willy et son équipe, «c'était une gifle», dit-il.
«Quand cela a été publié, j'étais treés nerveux. Mais en fin
de compte, les effets n'étaient pas aussi graves, parce que
quelqu'un qui adhére strictement aux régles de I'Eglise
choisit de toute facon la plupart du temps une inhuma-
tion. Et depuis ce document du Vatican, nous vendons
trois fois plus de diamants en lItalie, parce que celui-ci a
attiré I'attention sur notre entreprise.»

Algordanza SA attache une grande importance a une ma-
nipulation pieuse des cendres. Par exemple, elles ne sont
pas simplement laissées abandonnées, mais sont toujours
couvertes. Dans le cas des transports d'urnes d'outre-mer,
les cendres sont divisées et transportées dans deux avions
différents afin que tout ne soit pas perdu en cas de ca-
tastrophe. Une fois les cendres arrivées a Domat/Ems, il
faut d'abord clarifier si la quantité totale doit étre utilisée.
Normalement, lors d'une crémation, il y a une production
de deux kilos et demi a quatre kilos de cendres. Il faut au
moins 500 grammes pour en produire un diamant. «ll y a des



clients qui souhaitent, en plus de la transformation en dia-
mant, l'inhumation ou la dispersion des cendres restantes»,
explique Rinaldo Willy.

Puis, un processus en deux étapes commence: lors de la pre-
miere étape, les cendres sont traitées «par voie chimique hu-
mide», c'est-a-dire avec des acides et des solutions alcalines
afin que le carbone soit extrait. Ceci est suivi de la deuxieme
¢étape: le carbone ainsi obtenu est alors cristallisé a haute
pression et haute température de sorte qu'un diamant est
formé. «Ce n'est rien de plus qu'une imitation de ce qui se
passe dans les profondeurs de la Terre», selon Willy. Le dia-
mant brut ayant la forme d'un caillou octogonal est ensuite
taillé la plupart du temps en Belgique, a moins que le client
ne souhaite laisser le diamant brut tel quel. «Ce sont sur-
tout les jeunes clients qui se décident pour le diamant brut.»
Le territoire de vente pour les diamants se trouve environ
au deux tiers dans les pays germanophones. Lentreprise
compte également de nombreux clients au Japon. Algor-
danza SA emploie actuellement pres de 90 personnes dont
douze travaillent dans la production a Domat /Ems.

ANNONCE

«Ce qui est beau, c'est que: bien que les différentes
cultures aient des approches tres différentes de la mort
—auJapon, la couleur du deuil, par exemple, est le blanc —,
cela revient essentiellement a la méme chose: a I'amour
et au respect pour la personne défunte», estime Rinaldo
Willy. «Nos diamants sont associés a cet amour. Un psy-
chologue espagnol a dit une fois lors d'un débat public
qu'un tel diamant changerait le processus de deuil: apres
l'inhumation, on a souvent mauvaise conscience parce
que l'on va trop rarement au cimetiere. Lorsqu'on est sur
place, on regarde quasiment le mort de haut et on ima-
gine la décomposition. Ce sont des associations négatives.
Comme pierre précieuse, un diamant serait quelque chose
de pur ayant une connotation depuis toujours positive. Le
diamant n'éveille donc pas la tristesse et les sentiments de
perte, mais plutét le souvenir de la personne défunte et
les émotions qui lui sont associées. J'ai déja vu des clients
qui avaient des larmes de joie dans les yeux alors qu'ils te-
naient le diamant dans les mains.»

Christian Ruch
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PARTNER

Come trasformare la cenere dei defunti in diamanti

Sull'ampia proprieta dell'EMS-Chemie situata nei Grigioni a
Domat/Ems si & installata una piccola-media impresa che
offre un servizio molto particolare. Infatti la Algordanza AG
(Algordanza & romancio e significa ricordo) & in grado di pro-
durre diamanti partendo dalle ceneri dei defunti. Come si ar-
riva d un'idea simile? «A questa idea non ci si arriva dall'oggi
al domani», dice Rinaldo Willy, fondatore, CEO e presidente
amministrativo dell'impresa. «A 21 anni mi e stato diagno-
sticato un cancro, e dopo una diagnosi simile, nella maggior
parte dei casi, la prospettiva con cui si vede la vita cambia,
cosi come cambiano le priorita. lo sono grato di aver fatto
questa esperienza, ma dapprima rimasi scioccato. Ho quin-
di riflettuto: Cosa lascio in eredita? O in altre parole: come
posso lasciare qualcosa in eredita che vada a consolare i miei
famigliari per la perdita? Quando poi una volta ho visto in un
cimitero lo spurgo di una tomba, come la scavatrice rompe-
va il coperchio della bara, mentre il corpo del defunto non
era ancora completamente decomposto, rimasi scioccato.
E i seppi subito: per me solo la cremazione poteva essere
presa in considerazione e volevo che le mie ceneri fossero
sparse nei luoghi dell'Engadina che mi erano cari. D'altro
canto mi rodeva il pensiero che mia madre non avrebbe piu
posseduto nulla che le ricordasse la mia persona.»

Per fortuna Rinaldo Willy guari, di modo che non fu obbliga-
to a seguire subito questa linea di pensieri. Piu tardi incappo
in un articolo che descriveva come sintetizzare dei diamanti
partendo dalla cenere e penso che si trattasse delle ceneri
dei defunti, cosa che poi si rivelo essere un equivoco, dato
che si trattava di diamanti per la tecnologia dei semicon-
duttori. «Mi piacque l'idea che la cenere possa venir trasfor-
mata e non venga solo sparsa da qualche parte o sepolta in
modo anonimo, come succede spesso oggi. Un diamante in-
vece non viene buttato via, ma lasciato in eredita, in modo
che ogni generazione avra un ricordo del defunto.»

Col passare del tempo Rinaldo Willy dimentico l'articolo
letto. Un giorno pero il suo ex-docente della Hochschule
flr Technik und Wirtschaft di Coira lo rese attento al fatto
che il russo che si occupava della produzione di diamanti
sintetici a partire dalla cenere si trovasse ora in Svizzera.
Willy ripesco allora la sua idea ed insieme al suo docente
decise di correre il rischio nel creare un'impresa basata su
questa idea. Dopo i primi tentativi, nel 2004 la Algordan-
za poté iniziare la produzione. Per sondare le possibilita di
mercato nel creare un diamante partendo dalle ceneri, Ri-
naldo Willy si posiziono nella stazione centrale di Zurigo
interrogando i passanti: «Chiesi loro: ‘Cosa ne pensa dell'i-
dea di sintetizzare un diamante partendo dalle ceneri di
cremazione?' Otto su dieci trovarono che fosse una buona
idea. Solo tre di questi otto indicarono di poter immagina-
re questa soluzione per loro stessi o dei parenti. Questo mi
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mostro che gli Svizzeri sono perlomeno cosi liberali da non
rifiutare di principio I'idea, anche se forse non ne avrebbe-
ro fatto uso per loro stessi». Willy contatto anche dei rap-
presentanti della chiesa. Da parte protestante arrivarono
delle reazioni piuttosto critiche, poiché questa idea di bu-
siness era una privatizzazione e commercializzazione della
morte ed andava ad ostacolare il commiato dal defunto ed
il riuscire ad andare oltre. La chiesa cattolica dapprima si
espresse favorevolmente, in seguito pero i toni mutarono:
nell'ottobre del 2016 la congregazione di fede del vaticano
emesse delle nuove istruzioni riguardo alla gestione delle
ceneridei defunti, nella quale si legge: «Se per motivi legit-
timi si decide di effettuare una cremazione, allora le ceneri
del defunto devono venir conservate in luogo consacrato,
quindi in un cimitero o, se appropriato, in una chiesa o in
luogo adibito a questo scopo dalle autorita competenti
della chiesa. (..) Per evitare ogni ambiguita di natura pan-
teistica, naturalistica o nihilistica, non &€ permesso spargere
le ceneri nell'aria, sul terreno o in acqua o in altro modo, e
nemmeno e permesso conservarle in oggetti ricordo, gio-
ielli o altri oggetti.» Per Rinaldo Willy e il suo team questo
rappresento «un pugno in faccia», come dice lui. «Quando
venne pubblicato questo scritto, ero molto nervoso. Ma
in fin dei conti le conseguenze non furono cosi importan-
ti, poiché le persone che si attengono strettamente alle
prescrizioni della chiesa scelgono comunque per lo piu la
sepoltura. E da quando e apparso questo documento del
Vaticano, in Italia vendiamo addirittura tre volte di piu dia-
manti, perché ha attirato I'attenzione su di noi.»

Per la Algordanza AG & molto importante trattare le ceneri
in modo dignitoso. Ad esempio non vengono lasciate sem-
plicemente in giro, ma vengono sempre coperte. Nel caso
ditrasportidi urne da oltreoceano, le ceneri vengono divise
e trasportate con due diversi aerei, in modo che nel caso di
incidente non vada perso tutto. Dopo che le ceneri arriva-
no a Domat/Ems bisogna dapprima chiarire se deve venir
utilizzata l'intera quantita. Normalmente la cremazione
produce da due e mezzo a quattro kg di cenere. Per poter
produrre un diamante sono necessari almeno 500 grammi.
«Ci sono clienti che oltre alla trasformazione in un diaman-
te, desiderano anche una sepoltura o spargere il resto delle
ceneri», dice Rinaldo Willy.

Poi inizia un processo di due fasi: nella prima fase le ceneri
vengono bagnate chimicamente, cio¢ trattate con acidi e
basi in modo da estrarre il carbonio. Segue poi la seconda
fase, quella fisica: tramite forti pressioni e alte tempera-
ture, il carbonio ottenuto viene spinto a cristallizzare, in
modo da ottenere un diamante. «Si tratta semplicemente
di imitare il processo che avviene in natura all'interno della
crosta terrestre», spiega Willy. Il diamante grezzo ottago-



nale e simile ad un ciottolo viene poi levigato, per lo piu in
Belgio, a meno che il cliente non desideri tenere il diamante
grezzo. «Spesso sono i clienti piu giovani che fanno questa
scelta». Le regioni di vendita dei diamanti corrispondono
per circa due terzi alle regioni germanofone. Inoltre ab-
biamo diversi clienti anche in Giappone. La Algordanza AG
occupa al momento 90 impiegati, dodici dei quali lavorano
nella produzione a Domat/Ems.

«La cosa bella & che nonostante culture differenti abbia-
no approcci totalmente diversi nei riguardi della morte
—ad esempio in Giappone il colore del lutto € il bianco —si
tratta in fondo sempre della stessa cosa: I'amore ed il ri-
spetto per i defunti», afferma Rinaldo Willy. «<E a questo
amore che si associano i nostri diamanti. Uno psicologo

spagnolo ad un convegno ha una volta affermato che un
simile diamante cambia il processo del lutto: dopo una se-
poltura spesso si ha la coscienza sporca, perché ci si reca
troppo raramente in cimitero. Quando poi si ¢ Ii, si guarda
al defunto praticamente dall'alto verso il basso e ci si im-
magina il processo di decomposizione. Queste sono tutte
associazioni negative. Un diamante invece € una pietra
preziosa a cui si associa un'idea di purezza e di positivita.
Un diamante quindi non suscita sentimenti di tristezza o
di perdita, ma piuttosto fa rivivere il ricordo della persona
defunta e le emozioni ad essa collegate. Ho gia avuto dei
clienti, che quando hanno potuto avere il diamante fra le
mani, hanno pianto lacrime di gioia.»

Christian Ruch

((Un bambino puo insegnare sempre tre cose ad un adulto:

1. A essere contento senza motivo.

2. A essere sempre occupato con qualche cosa.

3. A pretendere con ogni sua forza quello che desidera. >>

Paulo Coelho
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Sandra Eckstein ist neue Leiterin der fachgruppe

arzte

Der Vorstand von palliative ch hat per 15. Mdrz 2018 Dr. med. Sandra Eckstein als neue Leiterin der fachgruppe arzte
von palliative ch gewéhlt. Sandra Eckstein ist Arztliche Leiterin der Palliative Care am Universititsspital Basel. Als
Stellvertreterin wurde Dr. med. Gudrun Theile gewahlt. Sie ist Oberdrztin am Kompetenzzentrum Palliative Care USZ.
«paliative ch» hat sich mit Sandra Eckstein iiber ihre neue Aufgabe unterhalten.

palliative ch: Frau Dr. Eckstein, wie kam es dazu, dass Sie
Leiterin der fachgruppe drzte wurden?

Sandra Eckstein: Ich arbeite jetzt seit dreieinhalb Jahren in
der fachgruppe drzte und finde, dass es in dieser Aufbau-
phase, in der wir uns immer noch befinden, wichtig ist, dass
man sich engagiert. Die gemeinsame Arbeit mit den Kolle-
gen hat mir immer grosse Freude gemacht, und seit rund
einem Jahr war bekannt, dass Daniel Bliche und Steffen
Eychmiller ihre Verantwortung als Leitung der Fachgruppe
gerne weitergeben wiirden. Nachfolger zu finden war nicht
so einfach, nicht zuletzt weil diese Aufgabe auch zeitliche
Ressourcen fordert. Die Leitung der fachgruppe arzte habe

Sandra Eckstein

palliative ch - 3-2018

ich mit Gudrun Theile aus Zirich Ubernommen, sie ist Stell-
vertreterin. Wir arbeiten, auch in der gesamten Steuergrup-
pe der fachgruppe arzte, im Team, da geht es um gelebte
Kooperation und darum, gemeinsam die Richtung zu ent-
wickeln. Mir liegt sehr viel an Netzwerk- und Zusammen-
arbeit, das ist es, was mir in der fachgruppe arzte Freude
macht. Ich habe die Mdoglichkeit in einem Netzwerk zu ar-
beiten und zu gestalten.

Wo sehen Sie die grossten Baustellen, die auf Sie warten?

Das ist eine schone Frage. Nach der intensiven Pionierphase
geht es meines Erachtens jetzt darum, dass wir Nachwuchs-
forderung betreiben und den jungen Kolleginnen und Kolle-
gen, die sich fur Palliative Care interessieren, die Freude fur
das Fach vermitteln und die Sicherheit geben, dass es Aus-
bildungsplatze gibt. Wir brauchen unbedingt diesen Nach-
wuchs, damit diese Fachdisziplin weiter wachsen und sich
entwickeln kann. Das ist die Seite der Spezialisierten Palliati-
ve Care, aber das ist ja nur ein kleiner Teil. Die andere grosse
Aufgabe ist daher, die Allgemeine Palliative Care zu fordern,
so dass es zu einer guten und engen Zusammenarbeit mit
den einzelnen Fachdisziplinen kommt, und auch mit der
Spitex und den Hausarzten, die ja wirklich einen Grossteil
der Allgemeinen Palliative Care leisten.

Wie sehen Sie die Rolle der Hausdrzte? Muss man die mit
missionarischem Eifer fiir Palliative Care begeistern oder
nehmen Sie das anders wahr?

Das nehme ich tatsachlich anders wahr. Ich muss sagen,
mich begeistern die Hausarzte! Zum einen gibt es einen
Stellvertreter der Hausarzte in der Steuergruppe und wir
haben z.B. hier in Basel einen sehr geschatzten Kollegen,
der sich enorm fiir das Fach einsetzt. Ohne ihn und seine
Kollegen ginge die Arbeit in der Allgemeinen Palliative Care
eigentlich gar nicht. Mein Eindruck ist eher, dass wir fur
die Hausarzte Unterstiitzungsformate finden missen, die
fir die Grundversorgung geeignet sind. Auf einer Retraite
der fachgruppe arzte werden wir demnachst diskutieren,
wie wir die Anliegen der Hausarzte besser fordern konnen.
Zunachst geht es aber darum, ihnen zuzuhoren, was sie ei-
gentlich benotigen. Es war wichtig, den Fokus erst einmal
auf die Spezialisierte Palliative Care zu richten, aber es be-
steht dann die Gefahr, dass man die Allgemeine Palliative
Care aus den Augen verliert. Die meisten Patienten werden



von den Hausdrzten gesehen, uns Spezialisten braucht nur
ein Bruchteil der Bevolkerung. Insgesamt muss das Ziel na-
tirlich sein, das ganze ambulante Setting zu fordern.

Wie sind Sie zur Palliative Care geckommen?

Ich bin Internistin und hatte meinen Schwerpunkt ur-
sprunglich in der Hdmatologie und Onkologie. Dort wurde
flr mich deutlich, in welchem Spannungsfeld die Patienten
und ihre Angehdrigen leben, einerseits Kraft und Mut fir
Therapien, aktive Lebensgestaltung, Hoffnung auf Heilung
oder Lebensverlangerung zu haben, wahrend sie gleichzei-
tig mit korperlichen Belastungen, Autonomieverlust und
dem Tod konfrontiert sind.

Dieses Spannungsfeld habe ich als sehr intensiv und teil-
weise auch belastend empfunden, da es haufig zu wenig
Raum fur diese schwierige Situation gab. Als ich mit mei-
nem ersten Kind schwanger war, arbeitete ich in der Ha-
matologischen Ambulanz, in der viele Patienten unter sup-
portiver Therapie waren. Die Arbeit mit den Patienten dort
war eine sehr positive Erfahrung fir mich. Moglichkeiten
der modernen Medizin, unterstitzende Massnahmen, Vo-
rausplanung fir Notfallsituationen ebenso wie Gesprache
zu Behandlungswiinschen oder dem Lebensende hatten
dort nebeneinander Berechtigung. Obwohl diese Patienten
schwer krank waren und nur eine sehr begrenzte Lebenszeit
hatten, war dort sehr viel Leben zu spiren.

Auch wenn das keine Friihintegration von Palliative Care im
heutigen Sinne war, so war es eine sehr gute Erfahrung, die
gezeigt hat, dass es moglich ist, den palliativen Ansatz zu
integrieren und Patienten wie Angehorige, aber auch das
Behandlungsteam davon profitieren. Das wollte ich gerne
vertiefen und nach der Geburt meines ersten Kindes 2005
habe ich dann begonnen, mich gezielt in der Palliative Care
weiterzubilden.

Eine ketzerische Frage: Haben die Onkologen immer noch
Miihe mit der Palliative Care, weil jeder Palliativpatient so
eine Art Niederlage fiir sie ist?

Ich finde, die Onkologen haben einen riesigen Schritt vor-
warts gemacht. Gerade wenn man sich die jungen Onko-

logen in der Weiterbildung anschaut, merkt man, dass da
ganz viel passiert ist. Sie haben nun auch Palliative Care
im Curriculum, was sehr schon ist, aber es gibt auch unter
den dlteren Onkologen viele, die die Palliative Care stark
gefordert haben und immer noch fordern, ohne die geht
es also gar nicht. Vielleicht immer noch nicht ganz klar ist,
warum es eigentlich Spezialisten in Palliative Care braucht,
und was man immer noch feststellt, ist, dass die Palliative
Care bei vielen Patienten relativ spat, also erst in den letz-
ten Lebenswochen, eingebunden wird. Wenn man intensiv
zusammenarbeitet, kann sich das andern, doch dafir ist es
wichtig, dass die Palliative Care Uber eine eigene Identitat
verfligt und als inhaltlich eigenstandiges Fach anerkannt
wird. Das ist sicher auch eine zentrale Aufgabe: die Eigen-
standigkeit des Fachs zu fordern, sowohl klinisch als auch
wissenschaftlich.

Was macht Sandra Eckstein, wenn sie sich nicht mit Pallia-
tive Care beschiftigt?

Ich lebe mit meiner Familie, wir haben drei Kinder, da ist
viel zu tun, aber auch ganz viel Kraft, denn zu Hause ist
Leben, da ist es bunt, und diese ganz andere Welt brau-
che ich auch. Ich bin ausserdem gern handwerklich tatig
— gartnern, nahen, basteln —, weil ich einen manuellen,
kreativen Ausgleich benétige, den ich mit den Kindern na-
tirlich toll ausleben kann. Das finde ich sehr wertvoll. Ich
lese auch viel, das konnen Fachblicher sein, aber vor allem
auch ganz viel anderes, da kann ich gut entspannen. Al-
lerdings ist es fir mich nicht mehr so wichtig wie friher,
die Arbeit hinter mir zu lassen, wenn ich nach Hause gehe.
Die Arbeit in der Palliative Care ermdglicht mir einen ganz
anderen Austausch mit Patienten, Angehdrigen und nicht
zuletzt mit meinen wunderbaren Kollegen. Es ist mehr ein
Arbeiten im Netzwerk, das gibt viel Energie zurtick und wir
haben schon den Luxus, ein bisschen mehr Zeit fir die Pa-
tienten zu haben.

Vielen Dank fiir das Gesprach und viel Erfolg in der fach-
gruppe arzte!

Das Interview fiihrte Christian Ruch.
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Ein Dank an Daniel Biiche

Lieber Dani

«Ein paar wirdigende Worte zu Daniel Biiches Rolle in der fach-
gruppe arzte, 500—700 Worter wirden absolut gentigen», wurde
mir von der Redaktion aufgetragen. Das soll genugen? Und dann
noch «absolut»? Haben die eine Ahnung, das reicht nicht weit. Die
paar Zeilen werden Deinem tatsachlichen Schaffen nicht gerecht.
Als typischer Schweizer Understater ohne Koketterie bist Du ja
nicht grad einer, der 6ffentliche Wiirdigungen und Huldigungen
liebt. Du hast Dir das auf Grund Deiner erfolgreichen Arbeit fiir
die fachgruppe drzte selber eingebrockt, und da musst Du jetzt
einfach durch.

«|ch habe nur meinen Job gemacht», so stelle ich mir Deine Re-
aktion vor. Ja, das hast Du, und zwar sehr gut. Das ist schon viel.
Es gibt auch solche, die ihren Job nicht machen.

Im Hinblick auf die Anerkennung irgendeiner Form der Spezi-
alitat Palliativmedizin fand am 3.11.2010 das informelle erste
Treffen mit den Vertretern des SIWF statt. Die Bise, die uns, Daniel Biiche

Catherine Gasser und mir, ins Gesicht blies, war recht steif.

Umso froher war ich, dass Du bereit warst, die Leitung der

fachgruppe arzte, und insbesondere das harzige Geschaft der Titelanerkennung zu libernehmen. Du warst die
ideale Besetzung fiir diesen Job.

Du warst (und bist) ein Arzt, welcher als Allgemeinmediziner die Eigenheiten der Spezialisten kennt, und welcher
als Spezialist die Note und Bedurfnisse der Aligemeinmediziner, sei es im Spital, als auch in «der freien Wildbahn»,
allein, zu Hause beim Patienten, kannte. Du warst fiir die beiden Extreme des Spektrums von allgemein bis spezi-
alisiert, kompetent und konsistent.

Du hattest langjahrige Erfahrung in der Fiihrung einer Klinik unter Integration von Kollegen und Mitarbeitern aus
Bildung und Forschung.

Als Absolvent eines Masterstudiums brachtest Du neue Lymphe von ausserhalb in die nationale Nabelschau-
szene ein.

Seit vielen Jahren hattest Du Dich fiir die Aus-, Weiter- und Fortbildung in verschiedenen Berufsgruppen und auf
jedem Niveau engagiert.

Und nicht zuletzt warst und bist Du ein Mensch, der gut und oft tiber den Tellerrand hinausschaut, und der auch
neben den beruflichen Herausforderungen im Leben steht.

Beste Voraussetzungen also, den Kampf um den Titel erfolgreich zu flihren, aber auch unsere Erwartungen hoch-
zuschrauben. Diese Erwartungen hast Du um ein Vielfaches libertroffen. Erstens ging es schnell und zweitens hast
Du uns nicht irgendeinen Titel, sondern den ersten «interdisziplinaren Schwerpunkt», den die FMH anerkannt hat,
erarbeitet. Darauf diirfen Du und wir stolz sein.

Kritiker und Neider gibt es immer. Die Mutigeren unter ihnen treten nach uns an, um es auch gut zu machen. Du
hast das Gliick (des Tlchtigen), Dein Amt auf einem Hohenpunkt abzugeben. Sicher hast Du neben dem grossen
Erfolg auch mihsamere Erfahrungen gemacht, Dinge in der palliative comunity gesehen, die nicht so gut oder sogar
aus dem Ruder laufen. Wenn Du jetzt die Bruicke verlasst, wiinsche ich mir, dass Du trotzdem auf dem Dampfer
bleibst und uns mit genuiner und erworbener Weisheit im Gepack auf Sinkgefahren aufmerksam machst.

Diese Weisheit und Dein Arzt-Sein wird jetzt, so verstehe ich Deine Plane, wieder vermehrt den Patienten und ihren
Angehorigen zu Gute kommen. Gut fir sie. Gut auch fiir Dich. Du sagtest ja auch immer mal wieder, dass Dir die
Patienten viel zurlickgeben. So gesehen ist die in den klinischen Alltag investierte Energie zwar nicht so schaufenster-
wirksam, aber fur den inneren Reichtum mindestens ebenso effizient wie jedes berufspolitische Engagement.

Fir das zweite danke ich Dir und fur das erste wiinsche ich Dir alles Gute.

Hans

Hans Neuenschwander
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NOUVELLES PALLIATIVE CH

Sandra Eckstein est la nouvelle responsable du
groupe professionnels médecins

Le 15 mars 2018, le comité de palliative ch a nommé le
Dr Sandra Eckstein au poste de nouvelle responsable du
groupe professionnels médecins de palliative ch. Sandra
Eckstein est responsable médicale des soins palliatifs a
I'nopital universitaire de Bale. Le Dr Gudrun Theile a été
désignée au poste de suppléante. Elle est médecin-chef
au centre de compétences des soins palliatifs de I'USZ.
«palliative ch» a interviewé Sandra Eckstein au sujet de sa
nouvelle mission.

palliative ch: Dr Eckstein, comment étes-vous arrivée au
poste de responsable du groupe professionnels méde-
cins?

Sandra Eckstein: Cela fait maintenant trois ans et demi
que je travaille au sein du groupe professionnels médecins
et je pense qu'il est important de s'engager a ce stade de
développement dans lequel nous nous trouvons encore.
J'ai toujours beaucoup apprécié le travail de collaboration
avec mes collegues et, depuis un an environ, nous savions
que Daniel Biiche et Steffen Eychmiiller voulaient passer
le flambeau en tant que responsables du groupe profes-
sionnel. Trouver des successeurs n'était pas si simple, no-
tamment parce que cette mission requiert une certaine
disponibilité. J'ai donc décidé d'endosser la responsabilité
du groupe professionnels médecins, avec Gudrun Theile
de Zurich comme suppléante. Nous travaillons en équipe,
également au sein du groupe de pilotage du groupe pro-
fessionnels médecins. S'agissant d'une coopération vécue,
nous devons développer ensemble les lignes directives. Le
travail de réseautage et de collaboration me tient tres a
cceur; c'est ce qui me plait dans le groupe professionnels
médecins. J'ai la possibilité de travailler au sein d'un réseau
et de faire preuve de créativité.

Quels sont pour vous les principaux chantiers en at-
tente?

C'est une bonne question. Aprés une premiere phase pion-
niere intense, nous devons maintenant, selon moi, nous at-
teler a la promotion de la releve et transmettre aux jeunes
collegues intéressés par les soins palliatifs le golt de cette
discipline et les rassurer quant a l'existence de places de
formation. Nous avons absolument besoin de cette releve
pour continuer a développer cette spécialité. Mais les soins
palliatifs spécialisés ne sont qu'une petite partie de notre
tache. Lautre grande mission est donc de promouvoir les
soins palliatifs généraux pour favoriser une collaboration
efficace et étroite avec les différentes disciplines spéciali-
sées ainsi qu'avec les spitex et les médecins de famille qui
jouent vraiment un réle majeur dans le domaine des soins
palliatifs généraux.

Quel doit étre selon vous le role des médecins de famille?
Faut-il user d'une ferveur missionnaire pour les intéresser
aux soins palliatifs ou voyez-vous cela autrement?

En fait, j'ai un tout autre point de vue. Je dois avouer que
j'ai beaucoup d'admiration pour les médecins de famille!
Pour commencer, il existe un représentant des médecins de
famille au sein du groupe de pilotage; a Bale, nous avons
par exemple un collegue treés apprécié qui s'implique énor-
mément dans cette spécialité. Sans lui et ses collegues,
le travail en soins palliatifs généraux serait impossible. Je
pense plutét que nous devons trouver pour les médecins
de famille des solutions de soutien adaptées aux soins
primaires. A l'occasion d'un prochain séminaire du groupe
professionnels médecins, nous discuterons des moyens de
mieux répondre aux demandes des médecins de famille.
Tout d'abord, nous devons nous mettre a leur écoute pour
comprendre leurs besoins réels. Méme s'il était important,
dans un premier temps, de mettre l'accent sur les soins
palliatifs spécialisés, nous ne devons pas perdre de vue les
soins palliatifs généraux. La majorité des patients sont sui-
vis par leur médecin de famille. Seule une partie infime de
la population a besoin de nous autres spécialistes. Bien en-
tendu, I'objectif global doit étre de promouvoir le dispositif
ambulatoire dans son ensemble.

Comment en étes-vous venue aux soins palliatifs?

En tant qu'interniste, mes domaines de spécialité étaient
a l'origine I'nématologie et l'oncologie. C'est la que jai
pris conscience du conflit avec lequel les patients et leurs
proches sont aux prises avec, d'un c6té, la force et le cou-
rage d'affronter les thérapies, de rester actif, l'espoir de
guérir ou de survivre et, de l'autre, la confrontation avec les
contraintes physiques, la perte d'autonomie et la mort.

Cet état de tiraillement m'a énormément marquée et par-
fois méme éprouvée; il existe souvent peu d'espace pour
une situation aussi difficile. A I'€poque ol j'étais enceinte
de mon premier enfant, je travaillais en hématologie am-
bulatoire ou de nombreux patients étaient en thérapie de
soutien. Le travail avec ces patients a été une expérience
treés positive pour moi. La-bas, la coexistence de la méde-
cine moderne avec toutes ses possibilités, de mesures de
soutien, de la planification des situations d'urgence et des
entretiens sur les souhaits de traitement ou sur la fin de vie
était tout a fait légitime. Ces patients étaient gravement
malades et avaient une espérance de vie tres limitée et,
malgré tout, on sentait chez eux une tres grande vitalité.

Méme s'il ne s'agissait pas d'une intégration précoce des
soins palliatifs au sens actuel, I'expérience acquise a été

61



62

tres précieuse et a montré qu'il était possible d'intégrer
l'approche palliative dans l'intérét des patients, de leurs
proches ou encore de I'¢quipe soignante. J'ai eu envie d'ap-
profondir le sujet et, aprés la naissance de mon premier en-
fanten 2005, j'ai entrepris de suivre des formations en soins
palliatifs.

Je vais maintenant me faire I'avocat du diable: les oncolo-
gues ont-ils toujours autant de mal avec les soins palliatifs,
parce que chaque patient en soins palliatifs représente en
quelque sorte un constat d'échec pour eux?

Jetrouve que les oncologues ont fait un grand pas en avant.
Quand on observe les jeunes oncologues en formation
continue, on se rend compte des progrés énormes qui ont
été faits. Les soins palliatifs font désormais partie des cur-
sus de formation et c'est trés bien comme cela, mais parmi
les oncologues plus agés, beaucoup ont ceuvré et ceuvrent
encore en faveur des soins palliatifs. Sans eux, rien de tout
cela ne serait possible. Des questions restent peut étre tou-
tefois en suspens: pourquoi a-t-on besoin de spécialistes
en soins palliatifs et, ce que l'on continue de constater,
pourquoi les soins palliatifs sont-ils dans de nombreux cas
intégrés aussi tardivement, durant les derniéres semaines
de vie? C'est par un travail d'étroite collaboration que les
choses pourront évoluer, mais pour cela il est important
que les soins palliatifs bénéficient d'une identité propre et
soient reconnus comme une spécialité a part entiere. Pro-
mouvoir I'indépendance de cette spécialité, tant au niveau
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clinique que scientifique est sans aucun doute aussi I'une
de nos missions prioritaires.

Que fait Sandra Eckstein, une fois sortie de l'univers des
soins palliatifs?

Je passe du temps en famille. Nous avons trois enfants et,
méme s'il y a fort a faire, cela me donne de I'énergie; a la
maison, il y a de la vie, de la couleur et j'ai besoin aussi de
cette autre facette de la vie. J'aime également tout ce qui
est travaux manuels — jardiner, coudre, bricoler. Ces activi-
tés, que j'adore partager avec mes enfants, m'apportent
I'équilibre manuel et créatif dont j'ai besoin. C'est trés pré-
cieux pour moi. Je lis également beaucoup, parfois des ou-
vrages spécialisés, mais surtout des livres tres différents,
qui me permettent de me détendre. Cela dit, je ne trouve
plus aussi important qu'autrefois de faire autre chose
quand je rentre a la maison. Le travail en soins palliatifs
m'offre des échanges tout autres avec les patients, leurs
proches et surtout avec mes collegues merveilleux. C'est
plus un travail en réseau, cela donne beaucoup d'énergie
en retour et on a maintenant le luxe d'avoir un peu plus de
temps pour les patients.

Un grand merci pour cet entretien et bonne chance au sein
du groupe professionnels médecins!

Propos recueillis par Christian Ruch.



Merci, Daniel Biiche!

Cher Dani

«Quelques mots d'éloge pour le réle de Daniel Bliche dans le groupe professionnels médecins, 500 a 700 mots
seraient absolument suffisants», m'a dit |a rédaction. Cela doit suffire? Et puis encore le mot «absolument»? lls en
ont une idée, cela ne suffit pas. Les quelques lignes ne rendent pas justice a ton travail effectif.

Etant un Suisse discret typique, sans coquetterie, tu n'es pas précisément une personne qui aime les témoignages
de reconnaissance et les hommages publics. Tu t'es mis toi-méme dans le pétrin en raison de ton travail couronné
de succes pour le groupe professionnels médecins et tu dois maintenant y passer.

«Je n'ai que fait mon travail», c'est ainsi que je m'imagine ta réaction. Oui, tu I'as fait, et méme tres bien. C'est déja
beaucoup. Il y en a aussi qui ne font pas leur travail.

En vue de la reconnaissance d'une certaine forme de la spécialité médecine palliative, la premiere réunion in-
formelle avec des représentants de I'Institut suisse pour la formation médicale postgraduée et continue (ISFM)
a eu lieu le 3.11.2010. La bise qui a soufflé sur nos visages, de Catherine Gasser et de moi-méme, était tres
rude. J'étais donc d'autant plus heureux que tu fusses prét a assumer la direction du groupe Médecins et que
tu prisses en charge en particulier les affaires laborieuses de la reconnaissance des titres. Tu étais le candidat
idéal pour ce travail.

Tu étais (et tu es) un médecin qui, en tant que médecin généraliste, connaissait les particularités des spécialistes
et qui, en tant que spécialiste, connaissait les nécessités et les besoins des médecins généralistes, tant a I'nopital
qu'en «conditions naturelles», seul a domicile avec les patients. Tu étais compétent et cohérent pour les deux
extrémités du spectre, de la médecine générale a la médecine spécialisée.

Tu avais de nombreuses années d'expérience dans la gestion d'une clinique avec l'intégration de collegues et
d‘employés de la formation et de la recherche.

En tant que diplomé de master, tu rapportais une nouvelle lymphe de I'extérieur dans la scene nationale nombriliste.
Depuis de nombreuses années, tu t'étais engagé pour la formation, la formation postgrade et la formation conti-
nue dans différents groupes professionnels et a tous les niveaux.

Enfin et surtout, tu étais et tu es une personne qui pense hors des sentiers battus et qui se trouve aussi, a coté des
défis professionnels, dans la vie.

Donc, les meilleures conditions pour mener avec succes le combat pour le titre, mais aussi pour maximiser nos at-
tentes. Ces attentes, tu les as largement dépassées. Premierement, c'était rapide et deuxiemement, tu as élaboré
pour nous pas n'importe quel titre, mais le premier «point fort interdisciplinaire» que la Fédération des médecins
suisses (FMH) a reconnu. Tu peux en étre fier ainsi que nous tous.

Des critiques et des envieux, il y en a toujours. Les plus courageux d'entre eux assureront la reléve pour le faire
aussi bien. Tu as la chance (des gens talentueux), de quitter ton poste a l'apogée. A coté du succes, tu as slre-
ment aussi fait des expériences difficiles, tu as vu des choses dans la communauté palliative qui ne sont pas si
bonnes ou méme qui échappent a tout contrdle. Si tu quittes le pont maintenant, je souhaiterais que tu restes
malgré tout a bord avec dans les bagages une sagesse authentique et acquise pour nous rendre attentifs aux
dangers du naufrage.

Cette sagesse et ton étre voué a la médecine vont, c'est ainsi que je comprends tes plans, de nouveau davantage
profiter aux patients et a leurs proches. C'est une bonne chose pour eux. C'est également bon pour toi. Tu as tou-
jours dit que les patients te rendaient beaucoup. Vue de cette facon, I'énergie investie dans la pratique clinique
quotidienne n'a pas autant d'effet sur le public, mais elle est au moins aussi efficace pour la richesse intérieure
que tout engagement politique professionnel.

Pour le deuxiéme, je te remercie et pour le premier, je te souhaite tout le meilleur.

Hans

Hans Neuenschwander
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NOTIZIE PALLIATIVE CH

Sandra Eckstein e l1a nuova direttrice

della sezione medici

Il 15 marzo 2018 il C.d.A. di palliative ch ha eletto la dot-
toressa Sandra Eckstein direttrice della sezione medici di
palliative ch. Sandra Eckstein ¢ responsabile medico delle
cure palliative alla clinica universitaria di Basilea. Come vi-
cedirettrice é stata eletta la dottoressa Gudrun Theile, me-
dica capoclinica presso il Competence Centre Palliative Care
USZ. Abbiamo parlato con Sandra Eckstein del suo nuovo
incarico.

palliative ch: Dottoressa Eckstein, come é arrivata a essere
eletta direttrice della sezione medici?

Sandra Eckstein: Lavoro da tre anni e mezzo nella sezione
medici e trovo che nella fase iniziale in cui ancora ci trovia-
mo sia importante impegnarsi. Ho sempre amato lavorare
insieme ai colleghi, e da un anno circa si sapeva che Daniel
Bliche e Steffen Eychmiller intendevano passare il testimo-
ne. Non ¢ stato facile trovare dei successori, anche perché
quest'incarico richiede grande impegno anche in termini
di tempo. Mia vice alla direzione della sezione medici sara
Gudrun Theile, di Zurigo. Anche nel comitato direttivo della
sezione medici lavoriamo in team: una collaborazione atti-
va ¢ infatti fondamentale per definire insieme la direzione
da prendere. Per me sono molto importanti il networking e
la collaborazione, e per questo che amo lavorare in questa
sezione. Ho la possibilita di operare all'interno di una rete e
di contribuire a costruirla.

Quali sono i principali impegni che la attendono?

E una bella domanda. Dopo una prima, intensa fase inizia-
le, si tratta ora, a mio avviso, di incoraggiare le nuove leve,
di trasmettere ai giovani colleghi e colleghe la passione
per il settore delle cure palliative e di assicurare loro dei
posti per la specializzazione. Abbiamo assolutamente bi-
sogno di nuove leve per permettere a questa disciplina di
crescere e svilupparsi. Questo per quanto riguarda le cure
palliative specializzate, ma non & 'elemento centrale. C'¢
un altro compito importante, che consiste nel promuove-
re le cure palliative generali per favorire la stretta colla-
borazione con le altre discipline, con Spitex e i medici di
famiglia, che forniscono buona parte delle cure palliative
generali.

Qual &, secondo lei, il ruolo dei medici di famiglia? Vanno
convertiti con zelo missionario alla causa delle cure pallia-
tive? O ha un'altra opinione al riguardo?

Effettivamente la vedo in modo diverso. Devo dire innan-
zitutto che apprezzo molto il ruolo svolto dai medici di
famiglia. Abbiamo un loro rappresentante nel comitato
direttivo e, per esempio, qui a Basilea abbiamo uno stima-
to collega che si prodiga enormemente a favore delle cure
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palliative. Senza di lui e i suoi colleghi, il lavoro nell'am-
bito delle cure palliative generali non andrebbe avanti.
A mio parere dobbiamo trovare forme di sostegno per i
medici di famiglia che siano idonee all'assistenza di base.
Al prossimo incontro della sezione medici parleremo di
come rispondere adeguatamente alle esigenze dei medici
di famiglia. Innanzitutto dovremo ascoltarli per sapere di
che cosa hanno bisogno. In un primo momento ¢ stato
fondamentale concentrarsi sulle cure palliative specializ-
zate, ma c'e il rischio di perdere di vista quelle generali.
La maggior parte dei pazienti viene vista dai medici di
famiglia, solo una piccola parte della popolazione ha in-
fatti bisogno di noi specialisti. Nel complesso, dobbiamo
naturalmente puntare a promuovere tutte le cure ambu-
latoriali.

Come é arrivata a occuparsi di cure palliative?

Sono un'internista, originariamente specializzata in emato-
logia e oncologia. Li ho capito quali sono le tensioni cui sono
sottoposti pazienti e familiari: da un lato avere la forza e
il coraggio necessari per le terapie, un approccio attivo alla
vita, la speranza di guarire o almeno di prolungare la vita,
dall'altro confrontarsi con i disturbi fisici, la perdita di auto-
nomia e la morte.

Ho sentito l'intensita e anche il peso di queste diverse pul-
sioni, perché spesso troppo poco spazio era dedicato a que-
sta situazione difficile. Quando ero in attesa del mio primo
figlio, lavoravo nel reparto ambulatoriale di ematologia in
cui molti pazienti erano in terapia di sostegno. Il lavoro con
questi pazienti ha rappresentato un'esperienza molto posi-
tiva per me. Qui avevano spazio in egual modo le possibilita
della medicina moderna, le misure di sostegno, la program-
mazione per le situazioni di emergenza e i colloqui in merito
alle preferenze terapeutiche o di fine vita. Anche se questi
pazienti erano molto malati, con un'aspettativa di vita limi-
tata, si sentiva la vita pulsare.

Anche se non si trattava diintegrazione precoce delle cure
palliative come si intendono oggi, e stata per me comun-
que un'ottima esperienza: ho appreso che & possibile in-
tegrare un approccio palliativo e che i pazienti, i familiari
e anche il personale ne traggono beneficio. Ho quindi de-
ciso di approfondire e dopo la nascita del mio primo figlio
nel 2005 ho iniziato a specializzarmi in modo mirato in
cure palliative.

Una domanda «eretica»: gli oncologi fanno ancora fatica
ad accettare le cure palliative perché i pazienti che ne han-
no bisogno rappresentano una sorta di sconfitta per loro?



Trovo che gli oncologi abbiano fatto passi da gigante. La
differenza si nota nei giovani oncologi che si stanno spe-
cializzando. Adesso nel piano di studi hanno anche le cure
palliative, ed & un'ottima cosa. Anche tra gli oncologi piu
anziani, tuttavia, ce ne sono molti che hanno incoraggiato
le cure palliative e che continuano a farlo; senza di loro non
si potrebbe andare avanti. Forse non e ancora molto chiaro
perché c'¢ bisogno di specialisti in cure palliative; osservia-
mo inoltre che per molti pazienti le cure palliative vengono
introdotte relativamente tardi, cioé solo nelle ultime setti-
mane di vita. Tutto cio potra cambiare con una stretta col-
laborazione, ma a tal fine & importante che le cure palliative
abbiano una propria identita e siano riconosciute come una
specializzazione a sé stante. Anche questo € un compito
fondamentale: promuovere l'autonomia di questa discipli-
na, sia da un punto di vista clinico sia scientifico.

Che cosa fa Sandra Eckstein quando non si occupa di cure
palliative?

Vivo con la mia famiglia: abbiamo tre figli, quindi c'e mol-
to da farel Ma mi da anche tanta forza, perché la casa ¢

vita, e colorata, e ho bisogno anche di questo mondo com-
pletamente diverso. Mi piace anche svolgere delle attivi-
ta manuali — giardinaggio, cucito, bricolage — perché ho
bisogno di bilanciare con qualcosa di pratico e creativo, e
condividerlo con i bambini & magnifico. E una cosa molto
importante per me. Inoltre leggo molto, a volte testi spe-
cialistici, ma anche molto altro con cui rilassarmi. Ad ogni
modo non ho piu bisogno come prima di lasciarmi il lavoro
alle spalle quando vado a casa. Il lavoro nell'ambito delle
cure palliative mi permette di avere un rapporto comple-
tamente diverso con i pazienti, i familiari e anche con i miei
fantastici colleghi. £ un lavoro all'interno di una rete che ci
dona molta energia, e abbiamo il lusso di avere un po' piu
tempo per i pazienti.

La ringrazio e le auguro di ottenere grandi risultati con la
sezione medici.

L'intervista é stata condotta da Christian Ruch.
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Grazie, Daniel Biiche!

Caro Dani,

«Un paio di parole di ringraziamento per il ruolo svolto da Daniel Biiche nella sezione medici, 500—700 parole do-
vrebbero essere ampiamente sufficienti», questo il compito che mi dette la redazione. E questo numero dovrebbe
essere sufficiente? E oltretutto «<ampiamente» sufficiente? Non si rendono conto che non bastano nemmeno
lontanamente. Un paio di righe non farebbero giustizia a tutta la mole di lavoro che hai fatto.

Sei uno svizzero tipicamente modesto e senza ombra di civetterie, non sei quindi il tipo che ama ringraziamenti
pubblici e omaggi ufficiali. Te la sei perd andata a cercare, grazie al proficuo lavoro svolto nella sezione medici,
e quindi ora devi sopportarli.

«Ho solo fatto il mio lavoro», questa la reazione che immagino avrai. Si, I'hai fatto, e anche molto bene. E gia ques-
to e tanto. Ci sono anche persone che non fanno il loro lavoro.

La prima riunione informale con i rappresentanti dell'ISFM ha avuto luogo il 3.11.2010 con l'obiettivo di un ricono-
scimento in qualsiasi forma della specialita in medicina palliativa. Il vento freddo che soffiava in quel momento su
Catherine Gasser e me era molto rigido. Ero quindi particolarmente sollevato che tu avessi accettato di assumere
la dirigenza della sezione medici, e in particolare il difficile compito del riconoscimento del titolo. Eri la persona
ideale per quel lavoro.

Eri (e lo sei tuttora) un medico che in qualita di medico generico conoscevi le particolarita degli specialisti e come
specialista conoscevi le esigenze e le necessita dei medici generici, sia questo in ospedale, che «sul campo», da solo, a
casa dei pazienti. In entrambi gli estremi dello spettro, da medico generico a specialista, eri competente e coerente.
Avevi un'esperienza pluriennale nel dirigere una clinica e nell'integrazione di colleghi e collaboratori provenienti
dalla formazione e dalla ricerca.

In quanto laureato con un master hai portato nuova linfa dall'esterno nella scena nazionale.

Da diversi anni ti eri adoperato per la formazione, la specializzazione e I'aggiornamento professionale in diversi
gruppi professionali e ad ogni livello.

E non da ultimo eri una persona fuori dagli schemi che anche al di fuori delle sfide professionali avevi in mano la
tua vita.

Questi erano quindi i migliori presupposti per condurre la lotta per ottenere il titolo, alzando al contempo anche
le nostre aspettative. Queste aspettative tu le hai sempre ampiamente superate. Principalmente sei stato rapi-
dissimo e inoltre non ci hai fatto ottenere solo un titolo qualsiasi, ma hai sviluppato la prima «formazione appro-
fondita interdisciplinare» che la FMH abbia mai riconosciuto. Di questo sia noi che tu possiamo essere orgogliosi.
Critici e invidiosi esistono sempre. | piu coraggiosi tra loro prenderanno il nostro posto per continuare un buon
lavoro. Tu hai la fortuna (di chi € competente) di passare la tua carica al momento culminante. Oltre al grande
successo avrai sicuramente anche fatto esperienze difficili, avrai visto nella comunita palliativa situazioni che non
vanno molto bene o che addirittura stanno degenerando. Anche se ora stai lasciando il ponte di comando, mi pia-
cerebbe che tu restassi comunque a bordo e che col tuo bagaglio di genuina saggezza che hai acquisito, ci rendessi
attenti se dovessimo incorrere nel pericolo di affondare.

La tua saggezza e la tua competenza medica — mi sembra di capire dai tuoi piani —andranno di nuovo a favore
dei pazienti e dei loro famigliari. Buon per loro. E anche buon per te. Dicevi sempre che i pazienti ti danno molto in
cambio. Da questo punto di vista, I'energia investita nel lavoro in clinica non & cosi palesemente in mostra,

ma per la ricchezza interiore € altrettanto efficace quanto ogni impegno politico professionale.

Per quest'ultimo ti ringrazio e per il primo ti auguro ogni bene.

Hans

Hans Neuenschwander
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Early Palliative Care Thema der Jahrestagung

von palliative zh + sh

Dass man mit einer palliativen Behandlung am besten bereits ab der Diagnose beginnt, muss man Fachpersonen
heute nicht mehr beibringen. Wie man in der gewonnenen Zeit jedoch Hoffnung als Lebenskraft nutzen und Selbst-
bestimmung gewdhrleisten kann, zeigten die Referentinnen und Referenten an der diesjahrigen Ziircher Palliative-

Care-Fachtagung deutlich.

Greift die «Early Palliative Care», haben die Fachpersonen
genug Zeit, die Hoffnungen der betroffenen Person zu er-
grinden? Settimio Monteverde, Co-Leiter klinische Ethik
am Universitatsspital Zirich (USZ), entwarf vor den 120 Zu-
horerinnen und Zuhorern an der Tagung vom 13. Juni 2018
eine «Geografie der Hoffnung». Hoffnung konne fiir einen
schwerkranken Menschen Ziel, Weg oder Motivation sein. Im
Best-Case-Szenario stimmen die Wahrscheinlichkeiten, das
erhoffte Ziel zu erreichen, mit den Méglichkeiten Gberein. Im
Worst-Case-Szenario hingegen hofft der Betroffene auf ein
Ziel, es existieren jedoch keine Wege, wie er dieses erreichen
kann. Unter ethisch-philosophischem Gesichtspunkt sei es
flr Fachpersonen wichtig, «alle Sprachen der Hoffnung zu
sprechen», sagte Monteverde und zitierte Max Frisch: «Die
Wirde des Menschen liegt in seiner Wahl.»

Dorothee Biirgi, die zweite Referentin an diesem Morgen,
widmete sich ebenfalls dem Prinzip Hoffnung. Die Psy-
chologin, die als Coach, Dozentin und Fachautorin tatig
ist, bezeichnete Hoffnung als etwas Bejahendes, das uns
im Leben halt. «Hoffnung enthalt etwas absolut Sicheres,
namlich, dass das Befiirchtete noch nicht eingetreten ist.
Deshalb gibt Hoffnung auch Halt». Hoffnung bilde den
Gegenpol zur Resignation und halte jemanden aktiv. Den
schwerkranken Grossvater zum Beispiel, der hofft, mit sei-
nem Enkel noch Fussball spielen zu kénnen. Hoffnung sei
eine starke Potenz fur Resilienz, die Kraft also, psychisch
gesund zu bleiben. Gebe sich eine Patientin einer «falschen
Hoffnung» hin, sei es fiir das behandelnde Team oft schwie-
rig, darauf zu reagieren, so Blrgi. Eine Pflegefachfrau zum
Beispiel konnte dem Patienten mit Hirnmetastasen nicht

Die Direktorin des Instituts fiir komplementdre und integrative Medizin am USZ, Claudia Witt (hier rechts im Bild mit
Monika Obrist, der Présidentin von palliative ch), stellte das Konzept der «Mind Body Medicine» vor.
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in die Augen schauen, wenn er sagte, er werde ganz sicher
wieder gesund. «Hoffnung ist aber keine objektive Grosse»,
gab Burgi zu bedenken, es handle sich dabei nicht um «die
Wahrheit».

«lch habe eine Patientenverfligung, nicht weil ich eine
schwere Krankheit, sondern weil ich eine Familie habe.»
Heidi Dazzi machte mit einem Zitat des Arztes Ira Byock
klar, weshalb es sich auch fir gesunde Menschen lohnt,
gesundheitlich vorauszuplanen. Die Onkologin mit eige-
ner Praxis in Dietikon und Vorstandsmitglied von palliative
zh +sh arbeitet ebenfalls in der klinischen Ethik am USZ mit.
Sie stellte die Idee hinter Advance Care Planning (ACP) vor,
der Vorausplanung flr den Fall der Urteilsunfahigkeit. Im
Planungsprozess, «der nicht nur zwei Stunden Hinsitzen be-
deutet und dann abgeschlossen ist», wirden zum Beispiel
der gesetzliche Vertreter bestimmt, der Behandlungsweg
sowie Wiinsche fir die allerletzte Lebensphase.

Patientinnen und Patienten, die sich friih mit einer gravie-
renden Diagnose auseinandersetzen, kénnen sich auch Ge-
danken Uber verschiedene Behandlungsmethoden machen.
Claudia Witt, Direktorin des Instituts fir komplementare
und integrative Medizin am USZ, stellte das Konzept der
«Mind Body Medicine» vor. Dieser 360-Grad- oder ganzheit-
liche Ansatz ziele darauf ab, den Lebensstil der Patientinnen
und Patienten zu andern. Das Angebot ist sehr konkret. Be-
reits in der ersten Sitzung zeigt Witt Patientinnen zum Bei-
spiel den Akkupressurpunkt, den sie driicken mussen, um
bestimmte Symptome wie Ubelkeit zu lindern.

SEKTIONEN UND REGIONEN

Alessandro Meyerhans, Hausarzt in Wadenswil, zeigte
anschaulich, wie er Palliativpatientinnen und -patien-
ten begleitet, die zu Hause sterben wollen. Er bringt
reiche Erfahrungen in palliativen Situationen mit, etwa
aus dem Paracelsus-Spital in Richterswil sowie aus dem
Hospiz Zlrcher Lighthouse. Das Schone an dieser Ar-
beit sei die Menschlichkeit, die man erleben kénne. In
unserer technisch-rationalen Zeit sei das nicht selbst-
verstandlich. «Es gibt keine Floskeln, man verstellt sich
nicht. Und es gibt auch Zeit fir Humor.» Ein Patient
habe ihm kurz vor seinem Tod das «Du» mit der Begriin-
dung aufgedrangt, «Sie» zu sagen mache jetzt auch kei-
nen Sinn mehr.

Den Abschluss des dichten Morgenprogramms machte
Schriftsteller Urs Faes. Er las aus zwei seiner Blicher, aus
«Paarbildung» und «Halt auf Verlangen», die sich beide
um das Thema Krankheit drehen. Ins Zentrum seiner
Worte stellte er den Begriff der Diagnose. Diese erschiit-
tert die Realitat der Hauptfiguren, bringt ihre Welt ins
Wanken und endet bei beiden schliesslich in Sprachlosig-
keit —zumindest vorlibergehend.

Der Nachmittag bot den Teilnehmenden die Moglichkeit,
Einblick in unterschiedlichste Berufe zu erhalten, die im
Feld der Palliative Care tatig sind. Neben der Erndhrungs-
beratung, der Seelsorge und der Psychoonkologie waren
das die Musiktherapie sowie die Sozialarbeit.

Sabine Arnold

... bereit dariiber zu reden?
Medizinische Betreuung am Lebensende —
den letzten Abschnitt gestalten

Zum Welt-Hospiz- und Palliative-Care-Tag am 13. Oktober
organisiert palliative zentralschweiz moderierte Gesprache
zum Thema «Vorbereitung auf das Lebensende». Uber das
Sterben und die letzte Lebensphase zu sprechen bringt Klar-
heit und Erleichterung. Die Auseinandersetzung und das
Fuhren von Gesprachen Uber die Wiinsche zum letzten Le-
bensabschnitt hilft, Bedlrfnisse und Prioritaten zu ordnen
und die wichtigsten Fragen zu klaren. Die Aktion will mit In-
formationsmaterialien, Gesprachen und der Beantwortung
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von Fragen die Bevolkerung tber das Thema sensibilisieren,
damit informierte Behandlungs- und Betreuungsentschei-
dungen getroffen werden kénnen.

Die Anlasse finden an zwolf Standorten in den Kantonen Lu-
zern, Nidwalden, Obwalden, Schwyz, Uri und Zug statt. Wei-

tere Informationen unter www.palliative-zentralschweiz.ch.

palliative zentralschweiz / Patrizia Kalbermatten
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Graubunden bekommt ein Hospiz

Am 1. Januar 2019 soll im Maienfelder Alterszentrum Senesca ein Hospiz seinen Betrieb aufnehmen. Eine Podiums-
diskussion erorterte das Projekt zwischen dem Wiinsch- und dem Machbaren.

Auch im Kanton Graubtinden soll es jetzt ein Hospiz ge-
ben. Uber dieses Projekt informierte eine sehr gut besuch-
te Veranstaltung des Vereins palliative gr am 6. Juni im
Churer Blrgerheim. Zunachst berichtete Daniel Schmitter
Uber seine Erfahrungen als Pflegedienstleiter des «Hos-
piz im Werdenberg» in Grabs. Es ist seit Anfang 2017 in
Betrieb, Teil eines Pflegeheims und bietet funf Einzelzim-
mer. Das Hospiz, das in Graubiinden entsteht, verfolgt ein
ahnliches Konzept: Es wird im Maienfelder Alterszentrum
Senesca angesiedelt sein, vier Platze bieten und fir die
dreijahrige Projektphase mit maximal 400000 Franken
pro Jahr Defizitbeitrag vom Kanton unterstitzt. Anfang
2019 soll es seinen Betrieb aufnehmen.

Bei der von Monika Lorez-Meuli, Geschaftsfihrerin von
palliative gr, geleiteten Podiumsdiskussion, die den Aus-
flhrungen Schmitters folgte, zeigte sich Cristian Camar-
tin, leitender Arzt der Palliativstation im Kantonsspital
Graubunden, Uberzeugt, dass es ein Hospiz braucht.
Denn seine Station sei Teil eines Akutspitals und eben
keine Langzeit-Einrichtung. Urs Hardegger, Geschafts-
fuhrer des Alterszentrums Senesca, betonte, dass das
Hospiz etwas anderes sein werde als das Pflegeheim.
«Wir nutzen zwar die Infrastruktur des Alterszentrums,
aber das Hospiz ist etwas Separates und auch anders ge-
staltet. Die Bewohner werden Menschen von 18 Jahren
an aufwarts sein und es ist nicht fir Pflegeheimbewoh-
ner gedacht.» Der Dachverband der Schweizer Hospize
favorisiere zwar separate Einrichtungen, doch das sei in
Graublinden nicht méglich, sagte Barla Cahannes, die
an diesem Abend zur neuen Prasidentin von palliative gr
gewahlt worden war (siehe Kasten). «Das Hospiz in einer
schonen Jugendstil-Villa ist leider nicht realistisch. Wir
mussen kleine Schritte gehen und das Hospiz an beste-
hende Strukturen anbinden.» In diesem Zusammenhang
sprach Cahannes ein Kompliment an den Kanton fur die
gute Zusammenarbeit aus.

Neue Prasidentin

Einig war sich die Runde, dass vier Hospizplatze wohl aus-
reichend seien. Eine Studie kam zwar zum Schluss, dass
der Kanton zwolf Platze brauche, das sei aber wohl zu
hoch angesetzt, meinte Urs Hardegger. «Die vier Betten
sind vor allem fir das dicht besiedelte Churer Rheintal
gedacht und werden wohl gut ausgelastet sein», sagte
Cristian Camartin. Ein flachendeckendes Angebot sei sehr
schwierig umzusetzen, zumal Gesundheitsdirektor Chris-
tian Rathgeb signalisiert habe, dass er nur ein Hospiz sehe,
das der Kanton finanziell unterstitzt.

Wie Urs Hardegger bekanntgab, sind die Vorbereitungen
flr den Hospizbetrieb im Alterszentrum Senesca in vol-
lem Gang. Die Besetzung der Stellen fir das Hospiz-Team
ist bereits angelaufen, ausserdem soll mit palliative gr ein
Gonnerverein gegriindet werden, der das Hospiz finanziell
unterstitzt. lllusionen macht sich Hardegger jedoch kei-
ne: «Die Finanzierung ist in der Schweiz immer noch nicht
geregelt und einige Hospize haben finanzielle Probleme.
Das Geld wird also immer ein Thema sein.»

Christian Ruch

Barla Cahannes ist neue Prdsidentin von palliative gr, hier im
Bild mit ihrem Vorgdnger Thomas Wieland.

Die Generalversammlung von palliative gr hat am 6. Juni einstimmig Barla Cahannes zur neuen Prasidentin gewahlt,
die das Amt von Thomas Wieland tibernommen hat. Barla Cahannes ist Rechtsanwaltin, Prasidentin des Spitex-
Verbands Graubuinden sowie der Spitex Chur und gehort zu den Griindungsmitgliedern von palliative gr, von dessen
Vorgangerverein sie auch die erste Prasidentin war. Nach der Wahl sagte sie, dass sie sich riesig freue, wieder mit im
Boot sein zu durfen. palliative gr sei mittlerweile ein ganz anderer Verband, der gehort werde und systemrelevant
sei. Ihr Lebensmotto lautet: «Et si omnes, ego non», zu Deutsch: «Wenn auch alle (mitmachen), ich nicht».
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Palliative Care und kirchliche Seelsorge im
gemeindenahen Bereich: Ein Praxisbeispiel
aus dem Kanton Graubiinden

Seit dem 1. Dezember 2017 kdnnen die Alters- und Pflegeheime, das Regionalspital Thusis sowie die Spitex Viama-
la die kirchliche Seelsorge iiber eine einzige Telefonnummer kontaktieren. Uber einen regional organisierten Seel-

sorge- und Notfallpikettdienst ist stets eine Pfarrperson erreichbar, die bei einem Seelsorgebedarf die zustindige

Seelsorgerin oder den zustdandigen Seelsorger — wenn nétig auch liber konfessionelle Grenzen hinweg — vermittelt.

Die Mehrheit der Seelsorgerinnen und Seelsorger, die diesen telefonischen Pikettdienst leisten, verfiigen liber eine

Zusatzqualifikation in Palliative Care.

Wie funktioniert dieser Dienst? Ein Beispiel: Eine Patientin
kommt von ihrem Aufenthalt auf der Palliativstation des Kan-
tonsspitals zurlick an ihren Wohnort in der Region. Sie wird
von der Spitex Viamala weiterbetreut. Im Anamnesegesprach
aussert die Frau, dass ihr viel an der seelsorgerlichen Betreu-
ung durch ihren Ortspfarrer gelegen sei, dass sie aber jetzt
nicht die Kraft habe, bei ihm um einen Besuch zu bitten. Die
Pflegefachperson der Spitex leitet diesen Seelsorgebedarf an
den regionalen Seelsorge- und Notfall-Pikettdienst weiter.
Der diensthabende Seelsorger wird zuverlassig erreicht, ohne
dass lange herumtelefoniert werden muss. Er leitet das Anlie-
gen umgehend an den zustandigen Ortspfarrer weiter. Die-
ser kennt die Patientin zwar schon aus friiheren Gesprachen,
ist aber dankbar um die Information, dass die Frau wieder zu
Hause ist und einen Seelsorgebesuch winscht. Er wird sich
bei ihr melden, einen Termin vereinbaren und sie besuchen.

Ein zweites Beispiel: Das Regionalspital Thusis meldet sich
beim regionalen Seelsorge- und Notfallpikettdienst. Es liege
ein Patient im Sterben und wiinsche eine Krankensalbung.
Der diensthabenden Seelsorgerin wird sofort klar, dass sie
einen romisch-katholischen Priester aufbieten muss. Nach
zwei bis drei Telefonaten erreicht sie einen katholischen
Kollegen, der ihr versichert: Ich klare vorerst noch kurz die
Zustandigkeiten genauer ab, sorge aber daflr, dass sich be-
stimmt jemand von unserer Seite dieser Seelsorgesituation
annimmt. Im Spital Thusis erscheint rechtzeitig ein Priester
und vollzieht die Krankensalbung. Der Patient und seine An-
gehorigen sind dankbar fur den seelsorgerlichen Beistand.
Die Pflege auf der Station ist an diesem hektischen Tag froh
darum, dass nicht mit mihsamem Herumtelefonieren ein
Seelsorger gesucht werden musste.

In Spitdlern und Pflegeheimen werden die Konzepte fiir
Palliative Care oft unter ein und demselben institutionel-
len Dach entwickelt. Die klassische Spitalseelsorge oder
Heimseelsorge ist an vielen Orten ein Teil dieser Konzep-
te. In landlichen Gebieten, wo eine gemeindenahe Palli-
ative Care aufgebaut werden muss, stellen sich andere
Herausforderungen: Wenn die Seelsorge hier als Teil eines
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Palliative-Care-Angebotes im Tatigkeitsgebiet einer Spitex-
Organisation oder in kleineren Spitalern und Pflegeheimen
ohne eine eigentliche Spital- oder Heimseelsorge ihren Platz
haben soll, dann ist die Herausforderung einer inter-institu-
tionellen Zusammenarbeit gegeben.

Auf der Seite der Kirchen sind die Regionen im Kanton Grau-
blinden bis heute in zahlreiche relativ kleine Kirchgemeinden
und deren Pfarramter aufgeteilt. Das Regionalspital Thusis,
die Pflegeheime und die Spitex Viamala sind als Organisa-
tionen im Gesundheitsbereich dagegen grossraumiger auf-
gestellt. Gerade fur Notfalle sind sie auf einen moglichst
einfachen Zugang zu der kirchlichen Seelsorge angewiesen.
Dieser wird gewahrleistet durch den regionalen Seelsorge-
und Notfallpikettdienst, der rund um die Uhr erreichbar
sind. Die institutionelle Tragerschaft dieses Dienstes sind
die im Raum Thusis, Heinzenberg und Domleschg auf regi-
onaler Ebene zu einem sogenannten Kolloquium verbunde-
nen evangelisch-reformierten Kirchgemeinden.

Ohne die regelmassige Pflege von Kontakten muss jede
inter-institutionelle Zusammenarbeit friher oder spater
einschlafen. Daher sind im Projekt des regionalen Seelsor-
ge- und Notfallpikettdienstes regelmassige Treffen und
Weiterbildungsveranstaltungen zwischen den Institutio-
nen und den Seelsorgerinnen und Seelsorgern vorgesehen.
So konnte am 21. Februar 2018 im Evangelischen Pflege-
und Altersheim Thusis eine regionale Weiterbildung unter
dem Thema «Seelsorge multiprofessionell — tiber die Kunst
mit dem Kopf des anderen zu denken» mit gegen sechzig
Teilnehmerinnen und Teilnehmern durchgefiihrt werden.
Die Fragestellung «Was lauft gut in der Zusammenarbeit
zwischen der Pflege und der Seelsorge?» bzw. «Was kénnte
noch verbessert werden?» fiihrte zu einem regen Austausch
und zu einem ertragreichen gegenseitigen Lernen und Leh-
ren zwischen Pflegefachpersonen und Pfarrpersonen.

Mit der IG Palliative Viamala besteht in der Region seit eini-
gen Jahren ein Gefass fur die Vernetzung der verschiedenen
Institutionen des Gesundheitswesens. Von dieser Interes-



sengemeinschaft kamen entscheidende Anstosse, damit
auf der kirchlichen Seite vorwarts gemacht wurde und der
regionale Seelsorge- und Notfallpikettdienst aufgebaut
werden konnte.

Fur uns Seelsorgerinnen und Seelsorger bleibt die Her-
ausforderung bestehen, diesen unspektakularen Dienst
auch in Zukunft zuverldssig weiter zu betreiben und fur
eine nachhaltige Finanzierung zu sorgen. Ein langer Atem

ANZEIGE

wird zudem notig sein, nicht nur fir eine gelingende in-
terprofessionelle Zusammenarbeit, sondern auch fir das
inter-institutionelle Miteinander aller Beteiligten. Wenn
auf diese Weise mit den Jahren ein tief in der Bevolkerung
verwurzeltes Bewusstsein fir die Wichtigkeit einer ge-
meindenahen Palliative Care entsteht, dann lohnen sich
die Bemuhungen allemal.

Pfr. Kaspar Kunz-Meyer, Projektleiter

CURAV/VA

24. Oktober 2018, Bern

mit einer Behinderung

19. Marz 2019, Luzern

Aufgabe im Heimalltag
10. Mai 2019, Luzern

17. Mai 2019, Luzern

10-tagige Fachvertiefung

e ... Ich mochte lieber in meiner Heimat sterben...
Pflege und Betreuung von sterbenden Menschen
mit Migrationshintergrund

o Palliative Care fiir erwachsene Menschen
19./20. November 2018, Luzern

e Nein! Ich will jetzt nicht mehr...!

o Sterbebegleitung — Eine anspruchsvolle

o Resilienz — Schutzschirm unserer Psyche

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

o Palliative Care (Niveau B1)

27. Mai bis 11. September 2019, Luzern

Praxisnah und persénlich.

Weitere Informationen unter
www.weiterbildung.curaviva.ch

CURAVIVA Weiterbildung Abendweg1l 6006 Luzern
Telefon 041 4190172 weiterbildung@curaviva.ch
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Begleitung in der letzten Lebensphase ist lernen
furs Leben — ein Lehrgang fiir Ehrenamtliche

in llanz

Wer geboren wird, wird dereinst sterben. Wann letzteres ist, ist ungewiss. Gewiss ist hingegen eines: Wohl die meisten
Menschen méchten in einem moglichst angenehmen Umfeld den letzten Atemzug tun. Zu einem angenehmen Umfeld
tragen die Freiwilligen bei, welche ehrenamtlich Schwerkranke und Sterbende begleiten. Ausgebildet werden diese

Freiwilligen unter anderem im Haus der Begegnung in llanz.

«Es freut uns ungemein, dass wir soeben den 11. Kurs 'Be-
gleitung in der letzten Lebensphase' mit 18 Teilnehmern
hier bei uns im Haus der Begegnung haben durchfih-
ren konnen». Die das sagt, ist Schwester Madlen Blttler.
Schwester Madlen weiss, wovon sie spricht. Als Pflege-
fachfrau mit Gber 20 Jahren Erfahrung in Hospiz- und Pal-
liativpflege kann sie aus dem Vollen schépfen. Ihr einneh-
mendes Wesen durchdringt den sechstatigen Kurs und

4_-.—.-—-"-':#’—' - 2 . e —
: Dl e .

verleiht dem ernsten Thema immer wieder Sonnenschein
und Lachen. Gemeinsam mit Schwester Madlen fihrt
Rita Berther, Pflegefachfrau/H6Fa Onkologie, durch die
drei Kursmodule, die sich Uber drei Monate erstrecken. Sie
sagt: «Es ist mir ein grosses Anliegen, dass wir in der Sur-
selva Freiwillige haben, die Schwerkranke und Sterbende
begleiten. Das sind wertvolle Einsatze — sowohl fur die Pa-
tienten als auch fir die Angehorigen.»

% DER PALLIATIVEM MWG —
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Stellvertretend fiir die liber 160 Freiwilligen, die im Haus der Begegnung in «Begleitung in der letzten Lebensphase» ausgebildet
worden sind: die aktuellen Kursteilnehmerinnen und -teilnehmer mit Sr. Madlen und Rita Berther (mittlere Reihe, 2. und. 3. v.r,)

sowie Vertretern des Vereins Tecum (Bild zVg).

palliative ch - 3-2018



Erfahrung weitergeben

Doch wer sind die Menschen, die einen Kurs in Sterbebe-
gleitung belegen? Die Erfahrung zeigt, dass es Leute sind
«wie du und ich». Menschen, die sich vertieft mit Sterben
und Tod auseinandersetzen wollen. Menschen, die Kranke
und Sterbende jetzt oder in der Zukunft begleiten moch-
ten. Es sind Menschen, wie zum Beispiel Monika Loretz
aus Vals. «Ich wollte mehr Sicherheit im Umgang mit Ster-
benden und ihren Angehorigen — darum habe ich diesen
Lehrgang belegt», berichtet sie. «Was wirklich zahlt, ist
von Herzen prasent und da sein. Das wurde uns hier sehr
gut vermittelt.» Regula Nay aus Trun kennt aus eigenem
Erleben, wie es ist, wenn Freiwillige einen begleiten: «Mein
Vater ist im vergangenen Dezember verstorben. In seiner
letzten Lebensphase konnten wir auf die Unterstitzung
von Freiwilligen zahlen, was fiir uns eine bereichernde Er-
fahrung war. Das ist meine Motivation, mich ebenfalls als
Freiwillige zu engagieren.»

Fiille des Lebens

Es sind aber nicht nur Menschen wie Monika Loretz, die in
der Pflege arbeitet, und Regula Nay, die fir den Sozialdienst
der Pro Senectute tatig ist, die den Kurs in llanz besucht ha-
ben. Nicht wenige kommen gar aus Basel, Zurich und der
Ostschweiz ins Haus der Begegnung, und langst nicht alle
arbeiten im pflegerischen oder sozialen Bereich. Schaut
man sich die aktuelle Gruppe an, so kann man durchaus
den Schluss ziehen, dass Sterben und Tod zunehmend wie-
der als zum Leben dazugehdrend angesehen werden: Egal
ob Gartner, Hauswirtschafslehrerin oder Sekretarin —ihnen
allen ist es ein Anliegen, dass Schwerkranke und Sterbende
nicht allein sein muissen. Sterben und Tod sind nicht einfa-
che Themen. Doch sich darlber austauschen erméglicht
auch immer wieder den Blick auf die Fiille des Lebens. Oder
um es mit Rita Berthers Worten zu sagen: «Nach einem sol-
chen Kurs gehe ich reich beschenkt nach Hause.»

Medienmitteilung Haus der Begegnung, llanz

Der Lehrgang «Begleitung in der letzten Lebensphase» beinhaltet die drei Module «Sterben und Tod, personliche
Entwicklung», «<Beziehung und Kommunikation sowie «Praxis — Palliative Care und Freiwillige».

Weitere Kurse zum Thema im Haus der Begegnung llanz:

«Begleitung in der letzten Lebensphase», Lehrgang 12 im Friihling 2019

«Der Trauer begegnen — Herzensraume 6ffnen», 6. bis 8. September 2018

werden wir weiterleben.

o'

palliative ostschweiz

Vorstand

Prasidentin

Dr. iur. Marlies Naf-Hofmann

Dankbar und traurig zugleich denken wir an sie und daran, wie sie liber viele Jahre
mit unermiidlichem Einsatz o6ffentliche Verantwortung fiir die Bediirfnisse von Menschen
iibernommen hat, die von Schwerstkrankheit, Sterben und Tod betroffen sind.

Die Erinnerung an Marlies Naf-Hofmann und ihr Engagement werden wir bewahren.
Ihr Herzensanliegen, Menschen in ihrer letzten Lebensphase bestmoglich zu unterstiitzen,

Karin Kaspers Elekes

Was ein Mensch an Gutem
in die Welt hinausgibt,
geht nicht verloren.

Albert Schweitzer

Geschaftsstelle

Katharina Linsi
Leitung
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Rencontre avec la nouvelle directrice de
I'association palliative vaud

Le 1% février 2018, Madame Laure-Isabelle Oggier a pris
la direction de I'association palliative vaud. Pour rappel, la
nomination d'une nouvelle direction de I'association fait
suite a |'établissement en 2017 d'un contrat de prestations
entre I'association et le service de santé publique du canton
de Vaud. En collaboration avec le comité, la directrice assure
la conduite stratégique et opérationnelle des prestations de
l'association.

Assistante sociale au bénéfice de plusieurs formations dans
les champs du management et des ressources humaines, de
I'action en politique sociale, de la gouvernance de projet et
de I'é¢thique, Madame Oggier a un parcours professionnel
diversifié autant dans les milieux des soins a domicile que
des établissements médico-sociaux.

Les membres du comité sont trés heureux de cet engage-
ment. Nous la félicitons pour sa nomination et vous invi-
tons a faire plus ample connaissance avec elle.

Madame Oggier, pouvez-vous nous en dire un peu plus
concernant votre parcours professionnel et vos aspirations ?
Laure-Isabelle Oggier: Mon parcours professionnel s'est
développé dans le champ médico-social des le début de
ma carriere professionnelle. J'ai toujours porté un intérét
particulier pour les personnes agées et les problématiques
de politique sociale liées au grand age. J'aime mettre mes
compétences au service d'une cause a laquelle je crois.

Au début de ma carriere, j'ai travaillé en qualité d'assis-
tante sociale, dans des centres médico-sociaux, du Valais
et du canton de Vaud. J'ai ensuite pris la direction d'une
fondation d'aide et de soins a domicile dans le canton de
Neuchatel. Puis, j'ai dirigé un centre médico-social dans
le canton de Vaud pendant une dizaine d'années ou je
me suis particulierement investie dans le domaine des
proches aidants. En 2011, a mon initiative, avec la fon-
dation de soins a domicile pour laquelle je travaillais, et
en collaboration en autres avec I'Institut de La Source qui
a largement contribué au projet, nous avons organisé le
Congres international «Le proche aidant, un partenaire au
coeur de l'action sanitaire et sociale» qui s'est tenu a Lau-
sanne. Dans la région de La Cote, j'ai également beaucoup
ceuvré pour soutenir les solidarités dont le bénévolat, no-
tamment autour de projets permettant des actions de re-
connaissance et offrant des espaces réflexifs appelés «Les
rencontres du bénévolat de La Cote». Avant de rejoindre
palliative vaud, je travaillais pour I'Association vaudoise
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d'EMS ou jai eu le plaisir de conceptualiser le film «Coup
de vieux! Tonton Pierrick en EMS» qui a permis de don-
ner une autre image aux EMS. En fait, j'ai été exposée aux
soins palliatifs généraux tout au long de mon parcours
professionnel.

Je crois a I'importance des soins palliatifs. Chacun d'entre
nous devrait pouvoir y accéder afin d'étre soulagé dans ses
douleurs physiques, psycho-sociales ou spirituelles. Bien
que le canton de Vaud ait investi de grands moyens ces
quinze dernieres années, il est primordial de maintenir la
diffusion réguliere d'informations au grand public. Il reste
également une importante marge de développement dans
l'accompagnement a I'amélioration des pratiques en soins
palliatifs généraux au sein des institutions car elles se déve-
loppent. Elles doivent relever de nouveaux défis en termes
de complexité des prises en charge, et accueillent réguliere-
ment de nouveaux collaborateurs qu'il convient de sensibi-
liser a I'approche palliative.

Qu'est-ce qui a suscité I'intérét et I'envie d'assumer la direc-
tion de l'association palliative vaud?

Les missions d'information, de formation, de conseil et
soutien et d'accompagnement aux changements dans
les pratiques professionnelles institutionnelles confi¢es
a palliative vaud sont a mon sens cruciales pour les ci-
toyens du canton et pour le développement des soins
palliatifs. Les possibilités d'expansion des prestations
sont importantes.

De plus, palliative vaud démarre ses activités. Bien
qu'ayant aujourd'hui des locaux et des collaborateurs,
I'entier du fonctionnement interne est en construction,
de méme que la mise en place de la stratégie de l'asso-
ciation définie avec I'équipe afin que celle-ci puisse se
déployer de maniere optimale. Le canton de Vaud béné-
ficie de la présence de la Chaire de soins palliatifs et de la
Chaire de soins palliatifs gériatriques avec lesquelles nous
collaborons. Il est réjouissant de voir qu'une troisieme
Chaire de soins palliatifs infirmiers verra bientét le jour.
Les recherches conduites orienteront sans nul doute le dé-
veloppement des prestations de I'association pour servir
au mieux la diffusion de la culture palliative dans le can-
ton. La volonté politique cantonale affirmée quant au dé-
veloppement des soins palliatifs, le soutien du Service de
la santé publique, les travaux conduits par les différentes
Chaires offrent un terreau favorable et de belles perspec
tives d'avenir pour l'association.



Ce poste est comme un aboutissement de toutes mes an-
nées professionnelles passées a cotoyer les soins palliatifs
généraux.

Quels enjeux et pistes de développement identifiez-vous
pour les prestations de palliative vaud?

Actuellement, le vieillissement démographique est le plus
grand défi pour notre systeme de santé. La question est
comment continuer d'assurer des soins palliatifs de qualité,
de maniére équitable dans un tel contexte.

Les soins palliatifs restent mal percus et mal compris au
sein de la population et parfois méme aupres des profes-
sionnels. Ils sont encore assimilés a des soins relatifs aux
quelques derniers jours de vie. Pourtant, les soins palliatifs
pallient a un probléme de santé chronique potentiellement
mortel, améliorent la qualité de vie et soulagent les souf-
frances. De nombreuses affections impliquent des traite-
ments palliatifs, comme le diabete, I'insuffisance rénale, les
maladies cardio-vasculaires ... peu de personnes entendent
le mot «palliatif» dans le sens de «pallier a». Il reste beau-
coup a faire dans ce domaine.

Pour les orientations futures en matiere de diffusion de
I'information, la derniére enquéte nationale nous a donné
de nombreuses pistes, notamment pour la diffusion d'in-
formations aupres des 15—25 ans, des populations vulné-
rables (milieux socio-économiques défavorisés, migrants,
population carcérale, etc..) et des hommes qui semblent
moins bien informés que les femmes sur le sujet.

Donc la mission d'information confiée a palliative vaud est
capitale et nous avons déja plusieurs projets en cours dans
ce sens.

Pour ce qui releve du développement des prestations, de
nombreuses institutions font appel a nos services. Nous
essayons de répondre aux demandes de chacune d'entre
elles afin de proposer des cursus «sur mesure». Nous
évaluons leurs besoins et nos propositions partent de la
construction du concept de soins palliatifs adapté a leur
culture institutionnelle, au déploiement des formations
dont les institutions ont besoin pour améliorer la qualité
de vie des personnes dont elles s'occupent. Lors de ces ac
compagnements ou lorsque nous dispensons le cours rela-
tif a la formation initiale en soins palliatifs, un de nos défis
est d'arriver a instiller chez les participants une posture
réflexive, une posture palliative.

Les soins palliatifs

' est TOUjOUFS le

&
-

* palliative

N

Laure-Isabelle Oggier (copyright Nito Alvarado)

En quelques mots, quelle femme manager étes-vous ?
Ou quelle leader ?

Selon moi, le pouvoir n'est rien s'il n'est pas mis au service
d'une cause.Je m'emploie a pratiquer le management parti-
cipatif qui permet de partager ce pouvoir en favorisant une
dynamique positive et le développement de la créativité a
I'interne. Il s'agit d'une co-construction avec les membres
de I'équipe, basée sur la confiance, I'écoute, et la déléga-
tion. Le management participatif implique le personnel
dans les processus de décisions; chacun peut s'exprimer et
contribuer aux différents travaux en cours, aux projets a
développer. J'ai beaucoup de chance car les collaborateurs
de palliative vaud sont pro-actifs et tres créatifs. Au vu de
leur longue expérience dans le champ des soins palliatifs,
ils sont experts dans leur domaine, ce qui augure un avenir
radieux pour palliative vaud.

palliative vaud

ensemble + compétent
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KALENDER - CALENDRIER

September - Septembre

27. September

Neuro-Palliative Care — Krankheitsbilder, Krankheits-
verlaufe, typische Beschwerden, Symptommanagement
bei Patientinnen mit neurologischen Erkrankungen,
insbesondere Herzinsuffizienz und Schlaganfall
Tagesseminar 1 im Rahmen der Reihe «Neuro-Palliative
Care» mit Dr. med. Christoph Gerhard, Chefarzt Klinik fir
Palliativmedizin, Oberhausen /D

Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

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

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

28. September 2018

Scham und Beschamung —Vom Sinn der Scham und der
Macht der Beschamung | Strategien der Selbstbehauptung
Offentliche Tagung mit Vernissage des neuen Buches von
Prof. Dr. Ute Frevert, Prof. Dr. Daniel Hell, Prof. Dr. Andreas
Kruse, Prof. Dr. Sighard Neckel

Volkshaus Zirich

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

Oktober - Octobre

13. Oktober 2018

Gesprache zum Thema «Vorbereitung auf
das Lebensende»

Weitere Informationen unter
www.palliative-zentralschweiz.ch

17. Oktober 2018

Visuelles Erleben in Todesndhe

Offentlicher Themenabend

Referent: Prof. Dr. theol. Simon Peng-Keller

Ort: Haus der Reformierten, Stritengassli 10, Aarau
Zeit: 19.00—20. 45 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

November - Novembre

5. und 6. November 2018ff. /

November 2018 —November 2019 | Durchfiihrung Zirich
Interdisziplinarer Lehrgang Palliative Care: Grundlagen
und Symptommanagement, Psychosoziale Kompetenzen
und existenzielle Aspekte, Ethische Entscheidungsfindung
und Kultur des Abschieds

In Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fir Weiterbildung / Universitat Zirich

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

8. November 2018

Palliative Versorgung von Menschen mit fortgeschrittener
Demenz

Tagesseminar 2 im Rahmen der Reihe «Neuro-Palliative
Care» mit Dr. med. Florian Riese, Psychiatrische Universitats-
klinik Zirich

Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

Info: Palliative Care und Organisationsethik — Interdisziplinare
Weiterbildung CH

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

14./15. November 2018

Nationaler Palliative Care Kongress / Congrés National
des Soins Palliatifs

Ort/Lieu: Biel /Bienne

16. November 2018

Palliative Care fiir Menschen mit geistiger Behinderung —
Lebensqualitdt und Lebensfreude

Offentliche Tagung

Volkshaus Zlrich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

22. November 2018

Menschen mit Parkinson-Krankheit — Neuropsychologie,
Lebensqualitdt und Krankheitsverarbeitung

Tagesseminar 3 im Rahmen der Reihe «Neuro-Palliative Care»
mit Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Universitat Heidelberg
Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

Dezember - Décembre

10. und 11. Dezember 2018

Was die Seele gesund hélt — Heilkrédfte der Seele:
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung.
Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung von
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit

Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

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

Tel. 044 980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch



2019

Januar - Janvier

Marz - Mars

CAS Interprofessionelle Spezialisierte Palliative Care Palliativ-Basiskurs fiir Seelsorgende
StartJanuar 2019. Details siehe www.palliativzentrum. Dauer 5x1 Tag. Start 1.3.2019.

kssg.ch / Tel. 071 494 35 50

Basiskurs in Palliativmedizin

2x2 Module. Start 11.1.2019.

Details siehe www.palliativzentrum.kssg.ch /
Tel. 071 494 35 50

Details siehe www.palliativzentrum.kssg.ch /

Tel. 071 494 35 50

KREBSLIGA SCHWEIZ

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

«Kommunikationstraining»

«Kommunikationstraining»

Bildungsangebot fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

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

— Nr.158:15.—16.11.2018, Olten—Anmeldeschluss 6.10.2018

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

Information und Anmeldung:

Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27,
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/
kommunikationstraining/

Bildungsangebot fiir padiatrische Onkologen und Onkologiepflegende

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

— Nr.606:22.—23.11.2018, Basel — Anmeldeschluss 22.10.2018

Information und Anmeldung:

Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern,

Tel. 031 389 93 27, kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/fachpersonen/
weiterbildungen/kommunikationstraining/
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«Mieux communiquer»

«Migliorare la
comunicazione»

palliative ch - 3-2018

Formation continue pour médecins et personnel infirmier en oncologie

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

— No.237:6.-7.12.2018, Jongny—Cléture des inscriptions 27.10.2018

Cette formation continue est obligatoire pour I'obtention du titre de spécialiste en onco-
logie médicale et en hématologie. Des différentes sociétés médicales reconnaissent ce
cours et lui octroient des crédits de formation continue.

Information et inscription:

Ligue suisse contre le cancer, cours-cst, case postale, 3001 Berne, tél. 031 389 93 27,
cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/acces-specialistes/formation-continue/
formation-mieux-communiquer/

Formazione continua per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico

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

— No.317:22.-23.11.2018 a Lugano o Bellinzona—Scadenza per l'iscrizione 13.10.2018

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

Informazioni e iscrizione:

Lega svizzera contro il cancro, corsi-cst, casella postale, 3001 Berna,

telefono 031 389 93 27, corsi-cst@legacancro.ch,
www.legacancro.ch/accesso-per-specialisti/formazione/migliorare-la-comunicazione/
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PALLIATIVE CARE
: ORGANISATIONSETHIK

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplindrer Lehrgang

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

Durchfiihrung Ziirich | November 2018 - November 2019

05./ 06. November 2018, 05./ 06. Dezember 2018, 08. / 09.Januar 2019, 27. / 28. Februar 2019, 25. / 26. Marz 2019,
08./09. Mai 2019, 03./ 04.Juni 2019, 03./ 04.Juli 2019, 22. / 23. August 2019, 24. / 25. September 2019,

04./ 05.November 2019, weitere drei Tage nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

Dozentinnen / Dozenten

Dr. med. Christoph Gerhard, Dr. med. Manuel Jungi, Prof. Dr. Andreas Kruse, Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack,

Dr. phil. Matthias Mettner, Prof. Dr. Settimio Monteverde, Dr. med. Florian Riese, Claudia Schroter, Jacqueline Sonego Mettner,
Prof. Dr. Rolf Verres, Dr. med. Manuela Walchli, Dr. med. Andreas Weber, Dr. med. Markus Weber, und andere nach Nennung

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

In Zusammenarbeit mit:  rurrEcHTKARLS. Direkt zur Informationsbroschiire:

UNIVERSITAT
HEIDELBERG
6‘_ —— E 1 E
') Gerontologie .
der Universitit Heldelberg F .

Information / Anmeldung Verlangen Sie bitte die Detailprogramme und Informationsbroschtiren.
Palliative Care und Organisationsethik, Postfach 425, CH-8706 Meilen ZH, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch, www.weiterbildung-palliative.ch

ForumM (CEQUNDHEIT ““° MEDIZIN

Freitag, 28. September 2018 Freitag,16. November 2018
SCHAM UND BESCHAMUNG PALLIATIVE CARE FUR MENSCHEN
Vom Sinn der Scham und der Macht der Beschamung MIT GFEISTIGER BEHINDERUNG

Strategien der Selbstbehauptung

Autonomie, Lebensqualitit und Lebensfreude

Offentliche Tagung mit Offentliche Fachtagung mit
Prof. Dr. Ute Frevert, Prof. Dr. Daniel Hell, Dr. med. Felix Brem, Prof. Dr. Andreas Kruse,
Prof. Dr. Andreas Kruse und Prof. Dr. Sighard Neckel Dr. med. Florian Riese, Dr. Monika Theresa Wicki u. a.
Volkshaus Zrich Volkshaus Zurich

Forum Gesundheit und Medizin
Postfach 425 | CH-8706 Meilen ZH | Tel. 044 980 32 21 | info@gesundheitundmedizin.ch | www.gesundheitundmedizin.ch
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