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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

wie kommuniziert man Uber etwas,
das unser Begreifen eigentlich uber-
steigt? Dass unser Leben zu Ende geht,
ist eigentlich nicht zu fassen, weil wir
nur in diesem Leben denken konnen.
Hinzu kommen die mit dem absehba-
ren Lebensende verbundenen Belas-
tungen wie Angst, Verzweiflung, Hoff-
nungslosigkeit, vielleicht auch Zorn
und Verbitterung. Mit schwerkranken
und sterbenden Menschen zu kommu-
nizieren, ist also vielleicht die hochste
Kunst der Medizin. Beherrschen sie die
dort Tatigen?

Kommunikation geht aber Gber Wor-
te hinaus. Kommunikation geschieht
auch Uber das Design von Gegenstan-
den, mit denen es Patientinnen und
Patienten zu tun haben. Die Designerin
Bitten Stetter hat sich anlasslich des
Sterbens ihrer Mutter Gedanken dar-
Uber gemacht, wie tber Gebrauchsge-
genstande kommuniziert wird. Mit ih-
rem «Human centered»-Designprojekt
mochte sie «Sterbekompetenz» ver-
mitteln, auf die Bedirfnisse und ein-
geschrankten Handlungsradien ster-
bender Menschen eingehen und so
die «Inselmenschen» zurlick in soziale
lebensweltliche Kontexte holen — ein
spannendes und wichtiges Vorhaben!

Herzlich grisst Sie

/A W

Christian Ruch,
Redaktor «palliative ch»

= ° °
Editorial
Chéres lectrices et chers lecteurs,

comment communique-t-on a propos
de quelque chose qui dépasse a dire
vrai notre entendement? Le fait que
notre vie touche a sa fin ne peut pas
vraiment étre saisi par l'esprit, car nous
ne pouvons que penser dans cette vie.
A cela s'ajoutent les fardeaux associés
a la fin prévisible de la vie, comme la
peur, le désespoir, la désespérance,
peut-étre aussi la colere et I'amer-
tume. Communiquer avec des per-
sonnes gravement malades et mou-
rantes est peut-étre le plus grand art
de la médecine. Est-ce que les gens qui
y travaillent le maitrisent?

Mais la communication va au-dela
des mots. La communication passe
aussi par le design d'objets dont les
patientes et les patients se servent. A
['occasion du décés de sa mere, la de-
signer Bitten Stetter a réfléchi a la ma-
niere dont la communication se fait
par les objets de la vie quotidienne.
Avec son projet de design «Human
centered», elle veut transmettre une
«compétence de mourir», elle veut ré-
pondre aux besoins et au rayon d'ac
tion limité des personnes mourantes
et ramener ainsi les «insulaires» dans
des contextes de la vie sociale — un
projet captivant et important!

Cordialement,

Christian Ruch,
rédacteur «palliative ch»

Editoriale

Care lettrici e lettori,

come si pud parlare di qualcosa che
supera la nostra comprensione? In ef-
fetti e difficile credere che la nostra
vita un giorno possa finire, perché riu-
sciamo ad immaginarci solo in questa
vita. A questo si aggiungono poi tutte
le tensioni collegate al prevedibile ter-
mine della vita quali paura, dispera-
zione, sconforto, forse anche rabbia e
amarezza. Riuscire a comunicare con
persone gravemente malate e in fin
di vita rappresenta quindi forse l'arte
suprema della medicina. Coloro che la-
vorano in questo campo la padroneg-
giano?

La comunicazione va pero oltre le pa-
role. La comunicazione avviene anche
tramite il design di oggetti, con cui le
pazienti e i pazienti vengono in con-
tatto. La designer Bitten Stetter, in oc
casione della morte della propria ma-
dre, ha avuto modo di riflettere come
avviene la comunicazione tramite gli
oggetti di uso quotidiano. Con il suo
progetto «human centered» deside-
ra trasmettere una «competenza nel
morire», rispondere alle necessita delle
persone in fin di vita e al loro limitato
raggio d'azione, cercando cosi di ripor-
tare le «persone-isole» all'interno di
contesti sociali di vita reale — un obiet-
tivo avvincente e importante!

Cordiali saluti

Christian Ruch,
redattore «palliative ch»



COMUNICAZIONE

La comunicazione interpersonale nelle

cure palliative

Per curare qualcuno dobbiamo sapere chi €, che cosa pensa,
che progetti ha, per che cosa gioisce e soffre.

Dobbiamo far parlare il paziente della sua vita,

non dei suoi disturbi.

(Umberto Veronesi)

La parola come parte della cura

Le cure palliative sono un ambito della pratica sanitaria par-
ticolarmente impegnativo per la comunicazione. Nel pallia-
tivo, infatti, la natura della malattia porta pazienti e curanti
a confrontarsi in modo piu diretto con l'idea della morte,
della caducita della vita e dei suoi limiti di durata intrinsechi
e inevitabili. La relazione curante-paziente si fa complessa e
la comunicazione puo diventare pesante, faticosa e onero-
sa dal punto di vista emotivo. <Comunicare bene> con i pa-
zienti e i loro famigliari sulla diagnosi e prognosi di malattie
inguaribili, cronico-progressive e potenzialmente letali, ha
un impatto positivo sulla soddisfazione del paziente, sulla
presa di decisione condivisa e sul come agire in linea con le
aspettative e le volonta dei pazienti e dei famigliari (You et
al, 2014). Il presente contributo analizza il tema della comu-
nicazione interpersonale nelle cure palliative, con un‘atten-
zione specifica alle difficolta vissute dai curanti, dai pazienti
e dai famigliari e ad alcune strategie per «prendersi cura>
di pazienti e famigliari attraverso una comunicazione che
orienti alla comprensione del contesto e a un agire promo-
tore di qualita della vita.

All'origine di una comunicazione complessa

Parlare della morte oggi

Nel mondo antico la morte era oggetto di discussione
nella quotidianita. Della morte si inizid a parlare in modo
analitico in risposta alle prime domande filosofiche poste
sull'esistenza. Cosi, per esempio, Epicuro nell'Epistola a
Meneceo (124) esortava a pensare che la morte non fosse.
Il filosofo latino Seneca dedico la Consolatio ad Marciam
ad approfondire il concetto di morte, definendolo come
un <indifferente». Limmagine del latino memento mori (¢ri-
cordati che devi morire>) si sviluppo nella tradizione me-
dioevale, per ricordare che il tempo a disposizione non e
illimitato.

Di contro a quest'enfasi sulla morte, nella societa attuale i
modi con cui ci si relaziona a questo fenomeno sono qua-
si orientati a far dimenticare che la vita, a un certo punto,
termina. Il marketing dei prodotti anti-aging dicono che si

palliative ch - 3-2019

puo non invecchiare. Tanti sono i libri che propongono diete
per vivere oltre i cent'anni e altrettanti sono gli articoli su
presunte scoperte di geni dell'immortalita.

Cosi, parlare della morte & diventato difficile, tanto piu nella
pratica medica e sanitaria che sottintende la guarigione o il
miglioramento e vede la morte, spesso, come una sconfitta.
Nelle cure palliative la malattia non e piu protagonista, ma
la persona e la qualita della sua vita hanno piena centralita.
Cosi i curanti, quasi riconoscendo i limiti delle loro discipli-
ne, si trovano a operare in una medicina che trova nella <pa-
rola» il senso autentico della cura.

Il disagio di curanti e pazienti

Nonostante la comunicazione interpersonale sia essenzia-
le nelle cure palliative (Yamaguchi et al,, 2017), da parte dei
curanti non si comunica a sufficienza e certi temi spesso
non vengono affrontati (Brighton e Bristowe, 2016) per
alcune ragioni di base. Innanzitutto, & spesso difficile defi-
nire la traiettoria evolutiva di una malattia degenerativa e,
pertanto, definire una cornice temporale e il momento op-
portuno per affrontare il tema di una morte comunque piu
prossima che lontana (Hancock et al., 2007). Questo aspetto
diviene ancora piu critico quando ¢ il paziente a porre quella
domanda che mostra il suo sofferente bisogno di tempo:
«Quanto mi resta?».

Un altro aspetto che pud bloccare la comunicazione nelle
cure palliative ¢ il timore di ferire emotivamente il paziente,
quando si sgretola la sua speranza del vivere nonostante la
malattia (Kylma, 2009). Risulta, poi, difficile stabilire quale
sia il momento piu opportuno per comunicare con pazienti
e famigliari (Abdul-Razzak et al., 2014), cosi come chiedere
per tempo quanto essi vogliano sapere e essere coinvolti, e
in che modalita (Hudak et al., 2008).

In generale, i curanti si sentono spesso impreparati a gesti-
re tale comunicazione, sia dal punto di vista linguistico — le
parole da dire o non dire —sia per il tono della conversazio-
ne. Quest'ultimo slitta facilmente dall'empatia compassio-
nevole, appropriata e opportuna, alla pena che ¢, invece,
un sentimento meno consigliabile per il fatto di mettere il
paziente in uno stato di subordinazione rispetto al curante
(Murray et al. 2015).

La consapevolezza della realta

In generale, la comunicazione, per essere di successo, pre-
suppone la coerenza tra quanto detto dal mittente e quan-
to percepito dal destinatario. Tale processo e di natura razio-
nale: la valutazione di quanto si sente, per essere oggettiva,



richiede un pensiero libero dall'emotivita. Quando pazienti
e famigliari ricevono informazioni che non si vorrebbero
avere, la valutazione puo alterarsi.

Uno studio di Timmermans del 1994 spiega che vi sono tre
tipi di consapevolezza nel ricevere brutte notizie. Nella con-
sapevolezza attiva, pazienti e famigliari accettano l'informa-
zione dolorosa e agiscono di conseguenza. Quando, invece,
la consapevolezza € incerta essi ignorano quanto e triste da
accogliere e si concentrano su quanto puo invece dare una
forma di speranza. Da ultimo, la consapevolezza si sospende
quando l'informazione dolorosa non viene accettata, come
puo avvenire specialmente nei primi momenti che seguono
alla comunicazione di una prognosi infausta. Tutto questo,
si legge in Buckman (1998), avviene in un contesto pervaso
da paure che hanno per oggetto i sintomi fisici, le dimensio-
ni esistenziali e spirituali insite nel pensiero della morte, e la
paura di essere un fardello per i propri cari.

Strategie di comunicazione

Molte sono le evidenze scientifiche sul come facilitare la co-
municazione tra pazienti e curanti nelle cure palliative, tra
cui le strategie che seguono.

1. Creare un <team> fondato sulla comunicazione aperta tra
curanti, pazienti e famigliari. La partecipazione di pazienti
e famigliari fin dagli stadi iniziali di un percorso di cura
gravoso, e la loro collaborazione con i curanti &€ fonda-
mentale per evitare incertezza, non chiarezza e conflit-
tualita e, da li, per guidarli in un percorso emotivamente
e psicologicamente a rischio di traumi (Keeley, 2017). Tale
collaborazione si fonda su due aspetti fondamentali in
relazione tra loro: la fiducia e la comunicazione.

2. Capire quando e il momento di informare il paziente. La
comunicazione deve essere calibrata per la mancanza di
preparazione emotiva di pazienti e famigliari a confron-
tarsi con una situazione drammatica. La letteratura of-
fre molti strumenti per stabilire i bisogni di informazione
dei pazienti (Christalle et al., 2019). Cosi, per esempio,
domande aperte quali <Lei cosa sa del suo problema di
salute?> orientano a capire quale sia il livello di consape-
volezza del paziente.

3. Comunicare lo stato attuale della situazione, dando in-
formazioni concrete sulla diagnosi e sulla prognosi in
modo sia descrittivo che procedurale. Il non detto, il
detto a meta o in modo poco chiaro crea una spirale di
incertezza che i pazienti fanno fatica a gestire, mentre
nella maggior parte dei casi preferiscono ricevere tutte
le informazioni (Huang et al., 2015). Una comunicazione
di questo tipo risulta d'aiuto sia per i pazienti che per i
familiari (Emanuel et al., 2004). Essa evita, per esempio,
che ricevano informazioni differenti che complicano il
dialogo tra loro. E' importante comunicare con pazienti

e familiari in piu momenti, specialmente quando suben-
trano segni di peggioramento e nella fase propriamente
terminale (Steinhauser et al., 2000).

4. Comunicazione con attenzione l'interruzione dei tratta-
menti per fermare il progredire della malattia. Dire a pa-
zienti e famigliari che i trattamenti vengono interrotti e
che siinizia o si prosegue «solo> con le cure palliative e un
momento particolarmente traumatico per loro. In que-
sto caso € importante concentrare la comunicazione sul
come assicurare la qualita della vita del paziente e sulla
gestione dei sintomi e del dolore (Morita et al., 2004).

Il modello SPIKES (Baile et al., 2000) approfondisce queste e
altre strategie nel contesto oncologico e puo essere utilizza-
to per guidare la comunicazione nelle cure palliative.

Per concludere

Non & mai bello parlare e sentir parlare di cure palliative in
riferimento a se stessi e ai propri cari. Ma tale comunica-
zione puo essere ben fatta e puo, effettivamente, aiutare
pazienti e famigliari a gestire al meglio una fase della vita
peraltro inevitabile. Questa comunicazione non puo es-
sere improvvisata, standardizzata o frettolosa. La pratica
nell'ambito insegna molto. Inoltre, le scienze della comuni-
cazione offrono gli strumenti per preparare i curanti a un
dialogo che li arricchisca entrambi e limiti il peso emotivo
che entrambi provano. La comunicazione & qui una delle
espressioni piu alte del prendersi cura quando, di fronte ai
limiti della scienza, la relazione umana diviene <> canale per
comprendere il presente, prepararsi al futuro e non smette-
re di sapere cosa fare.

Sara Rubinelli e Nicola Diviani
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KOMMUNIKATION

Die zwischenmenschliche Kommunikation

in der Palliative Care

Um jemanden zu pflegen, miissen wir wissen, wer diese Per-
son ist, was sie denkt, welche Pldne sie hat, woran sie Freude
hat und worunter sie leidet.

Wir mtissen den Patienten von seinem Leben erzéhlen lassen,
nicht von seinen Beschwerden.

(Umberto Veronesi)

Worte als Teil der Pflege

Die Palliative Care ist hinsichtlich der Kommunikation ein be-
sonders anspruchsvoller Bereich des Gesundheitswesens. In
der Palliative Care bringt es die Natur der Krankheit mit sich,
dass Patienten und Pflegende sich direkter mit der Vorstel-
lung des Todes, der Verganglichkeit des Lebens und den ihr
innewohnenden und unvermeidlichen Grenzen auseinan-
dersetzen. Die Beziehung Pflegender-Patient ist vielschich-
tig und die Kommunikation kann aus emotionaler Sicht
schwer, ermidend und belastend werden. <Eine gute Kom-
munikation» mit den Patienten und ihren Angehdrigen in
Bezug auf Diagnosen und Prognosen unheilbarer, chronisch
fortschreitender und potenziell todlicher Erkrankungen hat
einen positiven Effekt auf die Zufriedenheit des Patienten,
auf die gemeinsame Entscheidungsfindung und auf eine
im Einklang mit den Erwartungen und dem Willen der Pa-
tienten und deren Angehdrigen stehenden Vorgehenswei-
se (You et al, 2014). Der vorliegende Beitrag analysiert das
Thema der zwischenmenschlichen Kommunikation in der
Palliative Care mit besonderem Augenmerk auf die Schwie-
rigkeiten von Pflegenden, Patienten und Angehdrigen sowie
auf einige Strategien, wie man sich um Patienten und An-
gehorige mithilfe einer Kommunikation <kiimmert, die sich
an einem Verstandnis fir den Zusammenhang und an einer
Handlungsweise orientiert, die die Lebensqualitat fordert.

Ursprung einer komplexen Kommunikation

Heutzutage lber den Tod reden

In der Antike war der Tod ein alltagliches Thema. Analytisch
Uber den Tod zu sprechen, war die Antwort auf die ersten
philosophischen Fragen liber die Existenz. So rief beispiels-
weise Epikur in seinem Brief an Menoikeus (124) zu dem
Gedanken auf, dass es den Tod nicht gabe. Der romische
Philosoph Seneca widmete die Trostschrift an Marcia der
Vertiefung des Konzepts des Todes, indem er ihn als <indif-
ferent> definierte. Das Bild des romischen memento mori
(<Gedenke des Todes») entwickelte sich in der mittelalter-
lichen Tradition weiter, um daran zu erinnern, dass die zur
Verfligung stehende Zeit nicht unbegrenzt ist.

Im Gegensatz zu diesem Fokus auf den Tod sind die Art
und Weise, wie man in der heutigen Gesellschaft dartiber
spricht, beinahe darauf ausgerichtet, vergessen zu machen,
dass das Leben irgendwann endet. Das Marketing von Anti-
Aging-Produkten propagiert, dass es moglich sei, nicht zu
altern. Es gibt eine Vielzahl von Blichern mit Ernahrungs-
ratschlagen, wie man tiber hundert Jahre alt werden konne
und ebenso viele Artikel Gber angebliche Entdeckungen von
Unsterblichkeitsgenen.

Somit ist es schwierig geworden, tiber den Tod zu sprechen,
umso mehr in der medizinischen und pflegerischen Praxis,
die mehr flr Heilung und Besserung steht und den Tod oft
als Niederlage sieht. In der Palliative Care spielt nicht mehr
die Krankheit die Hauptrolle, vielmehr stehen die Person
und ihre Lebensqualitatim Zentrum. So finden sich die Pfle-
genden, indem sie die Grenzen ihres Fachs anerkennen, in
einer medizinischen Tatigkeit wieder, bei der der authenti-
sche Sinn der Pflege im <Wort: liegt.

Das Unbehagen von Pflegenden und Patienten

Obgleich die zwischenmenschliche Kommunikation in der
Palliative Care unerldsslich ist (Yamaguchi et al., 2017), kom-
munizieren die Pflegenden nicht in ausreichendem Masse,
und bestimmte Themen werden wegen grundlegender
Ursachen oft nicht angesprochen (Brighton und Bristowe,
2016). Zunachst ist es oftmals schwierig, den Verlauf einer
degenerativen Erkrankung zu definieren und damit einen
zeitlichen Rahmen und den richtigen Moment zu finden,
um das Thema eines eher bevorstehenden als weiter ent-
fernten Todes anzusprechen (Hancock et al., 2007). Dieser
Aspekt wird noch kritischer, wenn der Patient von sich aus
jene Frage stellt, die sein schmerzhaftes Verlangen nach
Zeit zeigt: «Wie lange bleibt mir noch?»

Ein weiterer Aspekt, der das Gesprach in der Palliative Care
blockieren kann, ist die Angst, den Patienten emotional zu
verletzen, wenn seine Hoffnung, trotz der Krankheit weiter-
zuleben, zerfallt (Kylma, 2009). Es wird dann schwierig, den
am besten geeigneten Zeitpunkt fiir das Gesprach mit Pati-
enten und ihren Angehdrigen zu bestimmen (Abdul-Razzak
et al,, 2014) sowie rechtzeitig zu fragen, wie viel sie wissen
maochten, wie sehr sie einbezogen werden wollen und in
welcher Weise (Hudak et al., 2008).

Im Allgemeinen haben die Pflegenden oft das Gefuhl, un-
vorbereitet fur solche Gesprache zu sein, und zwar sowohl
aus rein sprachlicher Sicht — was sagt man, was sagt man
nicht — als auch hinsichtlich des richtigen Tons fur das Ge-
sprach. Letzterer gleitet leicht von einem mitfiihlenden, an-
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gemessenen und passenden Einfiihlungsvermogen ins Mit-
leid, das stattdessen ein weniger empfehlenswertes Gefiihl
ist,da es den Patienten in einen dem Pflegenden gegenuber
unterlegenen Stand versetzt (Murray et al. 2015).

Das Bewusstsein der Realitdt

Im Allgemeinen setzt eine erfolgreiche Kommunikation die
Ubereinstimmung zwischen dem, was der Sender sagt, und
dem, was vom Empfanger wahrgenommen wird, voraus.
Dieser Prozess ist rational: Eine objektive Bewertung des
Gehorten erfordert, dass das Gedachte frei von Emotionen
ist. Wenn Patienten und ihre Familien Informationen be-
kommen, die sie lieber nicht hatten, kann sich die Bewer-
tung andern.

Eine Studie von Timmermans aus dem Jahr 1994 legt dar,
dass es drei Arten von Bewusstsein beim Empfangen von
schlechten Nachrichten gibt. Im aktiven Bewusstsein akzep-
tieren Patienten und Angehorige die schmerzhaften Infor-
mationen und handeln entsprechend. Ist das Bewusstsein
hingegen unsicher, ignorieren sie, wie traurig die Informa-
tionen sind und konzentrieren sich darauf, welche Form
der Hoffnung sie ihnen stattdessen geben konnen. Zuletzt
setzt das Bewusstsein aus, wenn schmerzhafte Informatio-
nen nicht akzeptiert werden, wie es vor allem in den ersten
Momenten nach der Mitteilung einer sehr schlechten Prog-
nose vorkommen kann. Dies alles spielt sich laut Buckman
(1998) in einem Kontext ab, der von Angsten durchdrungen
ist, die die physischen Symptome, die existentiellen und spi-
rituellen Dimensionen, die dem Gedanken des Todes inne-
wohnen, und die Angst, eine Last flir die Lieben zu sein, zum
Gegenstand haben.
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Kommunikationsstrategien

Es gibt zahlreiche wissenschaftliche Erkenntnisse darlber,
wie die Kommunikation zwischen Patienten und Pflegen-
den in der Palliative Care erleichtert werden kann, darunter
die folgenden Strategien.

1. Bilden eines <Teams> auf der Basis einer offenen Kom-
munikation zwischen Pflegenden, Patienten und An-
gehdrigen. Die Beteiligung der Patienten und ihrer
Angehorigen bereits in der Anfangsphase einer belas-
tenden Pflege und die Zusammenarbeit mit den Pfle-
genden ist entscheidend, um Unsicherheit, Unklarheit
und Konflikte zu vermeiden und sie, von dort aus, auf
einem Weg zu flhren, der emotional und psycholo-
gisch potentiell traumatisch ist (Keeley, 2017). Diese
Zusammenarbeit basiert auf zwei grundlegenden As-
pekten im Verhaltnis zueinander: Vertrauen und Kom-
munikation.

2. Verstehen, wann der Moment gekommen ist, den Pati-
enten zu informieren. Die Kommunikation muss auf die
mangelnde emotionale Vorbereitung von Patienten und
Angehorigen, mit einer dramatischen Situation konfron-
tiert zu werden, eingestellt sein. Die Literatur bietet viele
Instrumente, um den Informationsbedarf der Patienten
zu ermitteln (Christalle et al,, 2019). So zielen beispiels-
weise offene Fragen wie <Was wissen Sie uber Ihr ge-
sundheitliches Problem?> darauf ab, den Bewusstseins-
grad des Patienten zu erkennen.

3. Den aktuellen Stand der Situation kommunizieren mit
konkreten Informationen zu Diagnose und Prognose,
die sowohl beschreiben als auch den Prozess verdeut-
lichen. Das Unausgesprochene, das halb oder unklar
Ausgesprochene erzeugen eine Spirale der Unsicherheit,
mit der die Patienten nur schwer umgehen kénnen,
wohingegen sie in den meisten Fallen lieber samtliche
Informationen erhalten (Huang et al., 2015). Diese Art
von Kommunikation hilft sowohl den Patienten als
auch ihren Angehorigen (Emanuel et al., 2004). So wird
beispielsweise verhindert, dass sie unterschiedliche In-
formationen erhalten, die den Dialog untereinander
verkomplizieren. Es ist wichtig, mit Patienten und Ange-
hoérigen mehrfach zu kommunizieren, insbesondere bei
Anzeichen einer Verschlechterung und in der eigentli-
chen Endphase (Steinhauser et al., 2000).

4. Den Abbruch der Behandlungen, die ein Fortschreiten der
Krankheit verhindern, mit Bedacht kommunizieren. Den
Patienten und ihren Angehdrigen zu sagen, dass die Be-
handlung abgebrochen wird und dass <lediglich> mit der
Palliative Care begonnen oder fortgefahren wird, ist fuir
sie ein besonders traumatischer Moment. In diesem Fall
ist es wichtig, das Gesprach auf das Sicherstellen der
Lebensqualitat des Patienten und auf den Umgang mit
Symptomen und Schmerzen zu konzentrieren (Morita et
al., 2004).



Das SPIKES-Modell (Baile et al., 2000) untersucht diese und
andere Strategien im onkologischen Kontext und kann
eingesetzt werden, um Gesprache in der Palliative Care zu
lenken.

Fazit

Es ist nie schon, in Bezug auf sich selbst und seine Lieben
Uber Palliative Care zu sprechen. Aber diese Kommunikation
kann auf eine gute Weise erfolgen und Patienten und Ange-
horigen tatsachlich helfen, mit einer Phase des Lebens, die
im Ubrigen unvermeidlich ist, besser umzugehen. Ein sol-
ches Gesprach darf weder improvisiert noch standardisiert

COMMUNICATION

sein oder in Eile erfolgen. Eine gute Lehre in diesem Bereich
ist die Praxis. Darliber hinaus bieten die Kommunikations-
wissenschaften Instrumente, um die Pflegenden auf einen
Dialog vorzubereiten, der beide Seiten bereichert und die
emotionale Belastung, die beide empfinden, in Grenzen
halt. Hier ist die Kommunikation eine der wichtigsten For-
men des Ausdrucks von Flrsorge, wenn menschliche Bezie-
hungen angesichts der Grenzen der Wissenschaft zu einem
«anal> werden, um die Gegenwart zu verstehen, sich auf
die Zukunft vorzubereiten und auch weiterhin zu wissen,
was zu tun ist.

Sara Rubinelli und Nicola Diviani
Bibliographie im italienischen Artikel

La communication interpersonnelle dans

les soins palliatifs

Pour soigner quelqu'un, il faut savoir qui il est, ce qu'il pense,
quels sont ses projets, ce qui le réjouit et le fait souffrir.

Nous devons amener le patient a parler de sa vie, pas de ses
troubles.

(Umberto Veronesi)

La parole comme partie intégrante des soins

Les soins palliatifs sont un domaine de la santé présentant
un défi particulier en matiere de communication. Dans le
domaine des soins palliatifs, en réalité, la nature méme
de la maladie amene les patients et les soignants a abor-
der plus directement I'idée de la mort, le caractére éphé-
mere de la vie et les limites inhérentes et inévitables de
sa durée. La relation entre le soignant et le patient devient
complexe et la communication peut s'avérer pesante,
difficile et chargée en émotions. Le fait de «bien commu-
niquer» avec les patients et leurs familles sur le diagnos-
tic et le pronostic des maladies incurables, chroniques
progressives et potentiellement mortelles contribue a la
satisfaction des patients et favorise la prise de décisions
partagées, tout comme une facon d'agir qui respecte les
attentes et les souhaits des patients et de leurs familles
(You et al,, 2014). Le présent article aborde le theme de la
communication interpersonnelle dans les soins palliatifs,
en mettant plus particulierement l'accent sur les diffi-
cultés rencontrées par les soignants, les patients et les
proches et sur certaines stratégies de prise en charge des

patients et des proches sur la base d'une communication
axée sur la compréhension du contexte et la promotion de
la qualité de vie.

A l'origine d'une communication complexe

Parler de la mort aujourd'hui

A I'époque antique, la mort était un sujet de discussion
du quotidien. Elle était abordée de maniere analytique en
réponse aux premieres questions philosophiques sur 'exis-
tence. Ainsi, par exemple, dans son Epitre a Ménécée (124),
Epicure nous exhorte a penser que la mort n'existe pas.
Dans son Consolation a Marcia, le philosophe latin Séneque
approfondit le concept de mort, le qualifiant d'«indiffé-
rent». Limage du latin memento mori («<souviens-toi que tu
dois mourir») s'est développée dans la tradition médiévale,
pour rappeler que le temps que nous avons a disposition
n'est pas illimité.

Aux antipodes de cette insistance sur la mort, dans la so-
ciété actuelle, les rapports que nous entretenons avec ce
phénoméne viendraient presque a nous faire oublier que
la vie, a un moment donné, doit prendre fin. Le marketing
des produits anti-age tend a faire penser qu'il est possible
de ne pas vieillir. On ne compte plus le nombre d'ouvrages
proposant des régimes alimentaires pour vivre au-dela de
cent ans et d'articles sur la découverte de présumés genes
de I'immortalité.
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Il est donc devenu difficile de parler de la mort, d'autant
plus dans le domaine médical et sanitaire, qui sous-tend la
guérison ou I'amélioration de I'état et considere souvent
la mort comme une défaite. En soins palliatifs, la maladie
perd son statut de protagoniste; la personne et sa qualité
de vie sont au centre de tout. Ainsi, comme s'ils reconnais-
saient les limites de leur discipline, les soignants renouent
avec une médecine qui trouve dans la parole le sens au-
thentique du soin.

Embarras pour les soignants et les patients

Alors que la communication interpersonnelle est essen-
tielle pour les soins palliatifs (Yamaguchi et al., 2017), les
soignants ne communiquent pas suffisamment et cer-
taines questions ne sont souvent pas abordées (Brighton
et Bristowe, 2016) pour des raisons simples. Tout d'abord,
il est souvent difficile de définir la trajectoire évolutive
d'une maladie dégénérative et, par conséquent, de défi-
nir un calendrier et savoir quel est le bon moment pour
aborder la question d'un déces plus proche que lointain
(Hancock et al., 2007). Cet enjeu devient encore plus cri-
tique lorsque le patient pose la question qui témoigne de
son douloureux besoin de temps: «Combien de temps me
reste-t-il?».

Autre aspect susceptible d'entraver la communication dans
les soins palliatifs: la peur de blesser émotionnellement le
patient lorsque ses espoirs de vie en dépit de la maladie
s'effondrent (Kylma, 2009). Il est également difficile de sa-
voir quel est le moment le plus adapté pour communiquer
avec les patients et leurs proches (Abdul-Razzak et al., 2014),
ainsi que de connaitre le moment opportun pour demander
dans quelle mesure ils veulent savoir et étre impliqués, et de
quelle maniére (Hudak et al., 2008).

En général, les soignants se sentent souvent mal préparés
a gérer cette communication, tant du point de vue linguis-
tique — les termes a employer ou a ne pas employer — que
du ton de la conversation. En effet, la conversation peut
facilement perdre son ton empathique et compassionnel
approprié et opportun, pour laisser la place a la peine qui,
au contraire, est un sentiment moins souhaitable, car il met
le patient dans un état de subordination par rapport au soi-
gnant (Murray et al. 2015).

Prise de conscience de la réalité

En général, pour qu'une communication aboutisse, il faut
qu'elle garantisse une certaine cohérence entre ce qui est
dit par I'tmetteur et ce qui est percu par le destinataire. Ce
processus est de nature rationnelle: I'¢valuation des sen-
timents, pour étre objective, requiert une pensée libre de
toute émotion. Lorsque les patients et leurs proches re-
coivent des informations qu'ils ne souhaiteraient pas avoir,
I'évaluation peut s'altérer.
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Selon une étude de Timmermans de 1994, il existe trois
types de prises de conscience lorsque de mauvaises
nouvelles sont annoncées. Dans le cadre d'une prise de
conscience active, les patients et les membres de leur fa-
mille acceptent I'information douloureuse et agissent en
conséquence. Quand, en revanche, la prise de conscience
est incertaine, ils ignorent le caractére accablant de l'ac
cueil d'une telle information pour se concentrer davantage
sur ce que peut donner au contraire une forme d'espé-
rance. Enfin, la prise de conscience est suspendue lorsque
I'information douloureuse n'est pas acceptée, comme cela
peut étre le cas en particulier dans les premiers instants
qui suivent la communication d'un pronostic grave. Tout
cela, d'apres Buckman (1998), se déroule dans un contexte
marqué par des peurs ayant pour objet les symptomes
physiques, les dimensions existentielles et spirituelles in-
hérentes a la pensée de la mort, et la crainte d'étre un far-
deau pour ses proches.

Stratégies de communication

Il existe une vaste documentation scientifique sur la facon
de faciliter la communication entre les patients et les soig-
nants dans le cadre des soins palliatifs, notamment les stra-
tégies suivantes.

1. Créer une «équipe» fondée sur une communication ouverte
entre les soignants, les patients et les membres de la fa-
mille. 1l est essentiel de faire participer les patients et leurs
proches des les débuts d'un traitement lourd et de les faire
collaborer avec les soignants afin d'éviter l'incertitude, le
manque de clarté et les conflits, pour pouvoir a partir de
la les guider a travers un processus risquant de les exposer
a un trauma émotionnel et psychologique (Keeley, 2017).
Cette coopération repose sur deux piliers fondamentaux
interreliés: la confiance et la communication.

2. Comprendre quand le moment est venu d'informer le pa-
tient. La communication doit étre calibrée en fonction
du manque de préparation émotionnelle des patients
et leurs proches a faire face a une situation dramatique.
La recherche scientifique offre de nombreux outils pour
définir les besoins d'information des patients (Christalle
et al,, 2019). Ainsi, par exemple, des questions ouvertes
comme «Que savez-vous de votre probléeme de santé?»
visent a comprendre le niveau de prise de conscience
du patient.

3. Communiquer la situation actuelle, en donnant des
informations concretes sur le diagnostic et le prono-
stic de maniere descriptive et procédurale. Le non-dit,
les propos évasifs ou le manque de clarté créent une
spirale d'incertitude difficile a gérer pour les patients,
alors que dans la plupart des cas, ils préferent recevoir
des informations exhaustives (Huang et al., 2015). Ce
type de communication aide les patients et leurs pro-



ches (Emanuel et al, 2004). Cela permet d'éviter, par
exemple, de recevoir des informations divergentes, ce
qui complique le dialogue entre patients et proches.
Il est important de communiquer avec les patients et
les proches a des moments différents, surtout lorsque
des signes de détérioration apparaissent et durant la
phase terminale a proprement parler (Steinhauser et
al., 2000).

4. Communiquer avec douceur l'interruption des traitements
visant a arréter la progression de la maladie. l'annonce aux
patients et a leurs proches de l'interruption des traitemen-
ts pour passer a «uniquement» des soins palliatifs est un
moment particulierement traumatisant pour eux. Dans
un tel cas, il est important d'axer la communication sur les
facons de garantir la qualité de vie du patient et sur la ge-
stion des symptoémes et de la douleur (Morita et al., 2004).

Le modele SPIKES (Baile et al., 2000) explore ces stratégies

et d'autres dans le contexte oncologique et peut étre utilisé
pour guider la communication en soins palliatifs.

ANZEIGE

Pour conclure

Il n'est jamais agréable de parler et d'entendre parler de
soins palliatifs pour soi-méme et ses proches. Mais, lors-
qu'elle se déroule bien, une telle communication peut, en
réalité, aider les patients et leurs proches a mieux gérer
une phase inévitable. Cette communication ne peut étre
ni improvisée, ni standardisée, ni hative. La pratique sur
le terrain nous apprend beaucoup. De plus, les sciences
de la communication offrent des outils pour préparer les
soignants a un dialogue au caracteére enrichissant pour les
deux parties et d'alléger le poids émotionnel que toutes
deux ressentent. La communication est ici l'une des ul-
times expressions de l'attention quand, face aux limites
de la science, les relations humaines deviennent pour ainsi
dire le seul moyen pour comprendre le présent, préparer
I'avenir et savoir que faire.

Sara Rubinelli et Nicola Diviani
Bibliographie dans la version italienne
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KOMMUNIKATION

Idiolektik — Eigensprache-orientierte Gesprachs-
fuhrung und Palliative Care

Ein wichtiger Aspekt der Behandlung und Betreuung von
Patienten in einer palliativen Behandlungssituation ist die
offene, angemessene, respektvolle und einfiihlsame Kom-
munikation mit den Patienten und deren Angehdrigen. Ei-
nerseits sollte eine sich wiederholende, verstandliche und
stufenweise Aufklarung lber die Diagnosen, Symptome, na-
tdrlichen Krankheitsprozesse und die moglichen Komplikati-
onen angestrebt werden und andererseits sollten der wohl-
wollende Umgang, die Autonomie und Wiirde des Patienten
sowie seine eigenen Wiinsche und Limitationen Beachtung
finden. Eine gute Kommunikation gelingt, wenn eine Briicke
zwischen der Biografie von zwei Personen aufgebaut werden
kann und so eine Verstandigung, die ohne Bewertungen oder
Erwartungshaltungen auskommt, zwischen beiden moglich
wird. Fur die palliative Betreuung von Patienten wurden ver-
schiedenen Kommunikationsstrategien und psychosoziale
Methoden beschrieben. Einige dieser Strategien bendtigen
eine ldngere Zeit bis zum Eintreten des erwiinschten Effek-
tes, andere konnen emotionale Aspekte betreffen, mit de-
nen sich der Patient nicht unbedingt in dieser Lebensphase
auseinandersetzen mochte. Eine dieser Methoden, die ohne
grosserem Aufwand und Voraussetzungen anwendbar ist,
wird als idiolektische Gesprachsfiihrung (die Eigensprache
betreffend) bezeichnet. Im Zuge dieser ist es den Patienten
mit wenig Aufwand méglich, ihre eigenen Ressourcen zu ak-
tivieren, wobei sie selbst das Tempo, das Thema und den Ton
des Gespraches steuern konnen (Olbrich, 2013).

Eigensprache-orientierte Gesprachsfiihrung (idiolektisches
Gespréch)

Nachfolgend wird darauf eingegangen, was genau unter
einem idiolektischen Gesprach zu verstehen ist und welche
Eigenschaften es in der Therapie nutzbar machen.

Definition

Das Wort Idiolektik stammt aus dem Lateinischen (idio:
eigen; lexus: Sprache) und bedeutet Eigensprache. Bei der
idiolektischen Gesprachsfihrung handelt es sich um ein
ausschliesslich auf Kooperation und Hilfe ausgerichtetes
Konzept. Im Zentrum steht dabei das bedingungslose Zu-
horen des Fragenden, der durch das Formulieren offener
Fragen dem Befragten selbst tberldsst, wie ausfihrlich er
seine Gedanken und auch sein Weltbild damit darstellen
mochte. Im Zuge des bedingungslosen Zuhorens behalt der
Fragende seine eigenen Werte, Lebenskonzepte oder Vor-
stellungen fur sich und nimmt das Gesagte des Befragten
so vollkommen wertfrei auf, ohne sich auf der inhaltlichen
Ebene eine Meinung oder gar ein Urteil zu bilden. Indem
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dem Befragten ein Raum er6ffnet wird, in dem er sich vol-
lig frei artikulieren kann, ohne eine Form der Bewertung
oder auch nur Einordnung zu erfahren, wird ihm auch die
Maoglichkeit gegeben, wahrend des Sprechens sein eigenes
Weltbild kritisch zu reflektieren und darin moglicherweise
auch Veranderungsmoglichkeiten zu erkennen. In diesem
Zusammenhang kann die idiolektische Gesprachsfihrung
als Weg der Ressourcenstarkung betrachtet werden, der
ohne therapeutische oder ideologische Voraussetzungen
beschritten werden kann (Jonas, 1981).

Wie gefragt werden sollte

In der idiolektischen Gesprachsfiihrung sollte das Fragen
nicht als Interventionstechnik verstanden werden, statt-
dessen sollten die Fragen den Freiraum des Befragten er-
weitern und Vertrauen schaffen. Meist sind Menschen
es gewohnt, Fragen direkt zu beantworten. Aufgrund des
kulturellen Hintergrundes geht mit Fragen oft eine direkte
Handlungsaufforderung einher (Poimann, 2008).

In der Idiolektik ist es gewollt, dass der Fragende eine aktive
Fhrung im Gesprach Ubernimmt, auch wenn sich die Fra-
gen im Inhalt am Angebot des Gegenlbers orientieren. Eine
offene Frageform umfasst die Moglichkeit, dass der Befrag-
te seine Antwort frei gestalten kann, im Gegensatz zur ge-
schlossenen Frage, die haufig mit «Ja» oder «Nein» beant-
wortet wird. Mit offenen Fragen signalisiert der Fragende,
dass es ihm um Wissenserwerb geht. Diese Begegnung
fordert den Befragten und ermoglicht es ihm, die eigenen
Ressourcen zu aktivieren (Poimann, 2008).

Nonverbale Signale werden aufmerksam beobachtet, wahr-
genommen und in Sprache umgesetzt. Auf diesem Weg
werden Fragen generiert, welche das Gesprach mit neuen
Themen weiterfiihren. Hilfreich ist dabei die bildhafte Be-
schreibung der Themen: Diese sollte genutzt werden, um
nicht nur das Sprachzentrum zu aktivieren, sondern auch
andere Hirnareale zu fordern. Wichtig ist, im Bild zu bleiben
und auf traumatische Thematiken vorsichtig einzugehen
(Poimann, 2008).

Schliisselwérter

Worter und Wortgruppen, von denen angenommen werden
kann, dass sie von besonderer Bedeutung fiir den Gesprachs-
partner sind, werden als Schliisselworter bezeichnet. Haufig
sind das Worter ausserhalb des Kontextes mit einer spezi-
fischen Bedeutung fur die Situation aufgeladen. Diese sind
Schlissel zum aktuellen Wirklichkeitserleben. In der idiolek-
tischen Gesprachsfiihrung achtet der Fragende besonderes
aufmerksam auf die Eigensprache und die Schlusselworter



des Gegenubers, von denen vermutet werden kann, dass sie
von wichtiger Bedeutung fur den Gesprachspartner sind.
Die eigensprachlich angebotenen Schltsselworter werden
aufgenommen und offen bezlglich ihrer individuellen Be-
deutung hinterfragt. Das Nachfragen findet als eine Begeg-
nung zwischen Fragendem und Befragtem statt und schafft
einen Resonanzraum (Bindernagel, 2013).

Geeignete Disziplinen

Die idiolektische Gesprachsfiihrung kann Verknipfungen
zwischen seelischen, emotionalen und korperlichen Emp-
findungen bzw. Beschwerden wiederherstellen, was in ver-
schiedenen therapeutischen Disziplinen ausgenutzt wer-
den kann (Bindernagel, Kriiger, Rentel und Winkler, 2008).

In der Eigensprache verdichten sich die psychischen und sozi-
alen Erfahrungen des Individuums, seine Worter sind vielge-
staltig und mehrdimensional und nur die Person selbst ver-
steht wirklich ihre Bedeutungen. Das idiolektische Gesprach
hat sich in den letzten Jahren stark in der Padagogik, der
Kunst und in der Beratung (Coaching) etabliert. Des Weite-
ren wird es von Arzten und anderen Therapeuten auch im-
mer starker in die Bereiche Allgemeine und Innere Medizin,
Psychosomatik, idiolektische Psychotherapie (z.B. Trauma-
therapie, Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychoonkologie,
Trauerarbeit), Palliative Care und Seelsorge eingebunden
(Bindernagel et al., 2008).

Methodik der idiolektischen Gesprache

Wie bereits erwahnt wurde, zeichnet sich die Technik der idio-
lektischen Gesprachsfiihrung dadurch aus, dass der Fragen-
de seine eigenen Konzepte, Ideen und Wertvorstellungen im
Zuge der Unterhaltung zurlickhalt und durch offene, wertfrei
formulierte Frage dem Gegenlber die Moglichkeit gibt, seine
Ideen, sein Empfinden und sein Weltbild in Worten darzustel-

len. Auf diesem Weg werden Ressourcen des Befragten schon
allein dadurch aktiviert, dass dieser durch das Ausformulie-
ren seiner Ideen und seines Weltbilds gezwungen ist, diese
wenigstens sprachlich zu reflektieren und so moglicherweise
bereits selbststandig Anderungspotenziale erkennt, die ihm
zuvor unbekannt waren, da ihm sein eigenes Weltbild zu
selbstverstandlich erschien. In diesem Zusammenhang gibt
es mit der idiolektischen Gesprachsflihrung eine Moglichkeit,
Informationen zu erhalten, ohne auf den Gesprachspartner
Druck oder Zwang auszuiiben (Poimann, Brathuhn, Biirgi,
Miller und Rechenberg-Winter, 2013).

Neben dem inhaltlichen Aspekt muss ebenfalls beachtet
werden, dass der Befragte durch seinen freien Ausdruck
auch die Moglichkeit erhalt, das Thema der Unterhaltung zu
bestimmen sowie den Ton und die Geschwindigkeit der Un-
terhaltung zu regulieren. Diese kann er ganz seinen Bedurf-
nissen anpassen, sodass der Fragende mit einiger Sicherheit
davon ausgehen kann, dass der Befragte sich in dieser mog-
licherweise fur ihn befremdlichen Gesprachssituation so
wohl wie méglich fuhlt (Poimann et al., 2013).

Der dritte bedeutsame Aspekt der idiolektischen Ge-
sprachsfihrung besteht darin, dass zwischen dem Fra-
genden und dem Befragten durch die Art des Gesprachs
schnell eine Vertrauensbasis geschaffen wird, die als wei-
tere Grundlage fur das Erreichen der angestrebten (Thera-
pie-)Ziele dienen kann. Hierfir ist es jedoch von zentraler
Bedeutung, dass im gesamten Gesprachsfihrungsprozess
die Autonomie und die Einzigartigkeit des Befragten durch
den Fragenden anerkannt werden und somit eine wertfreie
und kompromisslose Anerkennung des Gegenubers jeder-
zeit gewdhrleistet sind (Poimann et al., 2013).

Interaktion und Intervention
Die idiolektische Gesprachsfuhrung wird als Interaktion
in Form von Fragen und Techniken der Gesprachsfihrung
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verstanden, durch welche die beteiligten Partner wechsel-
seitig aufeinander einwirken. Hier werden die Themen des
Gesprachspartners zieloffen und ernst begleitet. Die Inter-
ventionen greifen in das individuelle Geschehen ein und
wirken auf die Prozessdynamik proaktiv, wodurch die Akti-
vierung von personalen oder sozialen Ressourcen bzw. die
Erweiterung des Gesprachsraumes zustande kommt. Dies
wird haufig als <mobiles Modell> bezeichnet, in welchem
die Erfahrung, viel Achtsamkeit und Sorgfalt sowie Meta-
reflexion immer im Hintergrund préasent sind (Poimann et
al., 2013).

Aufbau des idiolektischen Gesprichs

Der Gesprachsfuhrende sollte zunachst den Rahmen und
Raum fir das Gesprach vorbereiten, indem er einen geeig-
neten und geschltzten Raum einrichtet, sodass die Bezie-
hung, die Rollen und die Auftrage von Beginn an fiir alle
Beteiligten klar sind. Je nach Kontext und Situation sollten
die individuellen Bedirfnisse angepasst werden. In der
idiolektischen Gesprachsfiihrung Gbernimmt die Fachper-
son vortibergehend eine Fursorgepflicht oder eine direkte
Flihrungsverantwortung (Poimann et al., 2013).

Prozessférderung

Der Einstieg in das Gesprach sollte die Motivation und die
Bereitschaft des Gesprachspartners fordern, sich auf die
Veranderungs- und Lernprozesse einzulassen. Das Thema
sollte sofort aufgegriffen werden, um einen nahtlosen Ein-
stieg zu ermoglichen (Poimann et al., 2013).

Situation aktualisieren

Hier steht die Unterstitzung des Gesprachspartners mit
seinen gegenwartigen Erfahrungen im Vordergrund und es
ist wichtig, mit den bedeutsamen Themen und Prozessen in
engem Kontakt zu bleiben. Die Schlusselworter werden auf-
gegriffen, indem sie aus dem syntaktischen und semanti-
schen Zusammenhang herausgeldst und bezlglich eigener
Bedeutungen und Interpretationen offen hinterfragt wer-
den. Die Wahrnehmung des Hier und Jetzt und der aktuel-
len Themen ist sehr wichtig (Poimann et al.,, 2013).

Intrinsische Ressourcen aktivieren

Der Gesprachspartner wird durch die Intervention eigene Res-
sourcen aktivieren und einbringen. Zudem fordert dieses Vor-
gehen die Zustimmung zu sich selbst. Die Fachperson leitet
zielorientiert die Lern- und Verdanderungsprozesse an, wobei
das Eigenpotenzial und die Eigenressourcen des Gesprachs-
partners im Vordergrund stehen (Poimann et al., 2013).

Situation bearbeiten

Der Gesprachspartner wird weiterhin mit wenigen Interaktio-
nen zu einem vertiefenden weiterfihrenden Prozess geleitet.
Die Fachperson sollte die vorangegangenen Prozesse und in
den Vordergrund getretenen Themen bearbeiten bzw. den
Gesprachspartner damit konfrontieren (Poimann et al., 2013).
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Aktuelle Prozesse beenden

Aus zeitlichen und/oder inhaltlichen Griinden, die vorher
abgesprochen wurden, wird das Gesprach in jedem Fall bis
zum Ende sorgfiltig gefiihrt (Poimann et al., 2013).

Idiolektische Gesprache und Palliative Care

Die Bedeutung der individuellen Arzt-Patient-Beziehung
wurde in verschiedenen Studien und Meta-Analysen unter-
sucht. Die Patienten erwarten nicht nur die Therapie von
physischen Beschwerden, sondern auch psychologische
Unterstltzung durch den Arzt, wobei das Informationsbe-
dirfnis und die Partizipationspraferenz nur individuell er-
mittelt werden kdnnen (Vogel, Helmes und Bengel, 2006).

Menschen in einer palliativen Behandlung befinden sich in
jeder Hinsicht in einer aussergewdhnlichen Lebenssituation,
die ihnen selbst, aber auch allen Angehorigen, Betreuenden
und Behandelnden extrem viel abverlangt. In einer solchen
Situation wird eine Gesprachsfihrungsmethode bendtigt,
die Uber blosse konventionelle Dialoge hinausgeht, deren po-
tenzielle Oberflachlichkeitin der palliativen Behandlungssitu-
ation im schlechtesten Fall sogar vermeidbare Leiden fordern
kann, etwa, weil sich die palliativ Behandelten wegen ihrer
Winsche oder Bedirfnisse schamen oder sich dieser auf-
grund der belastenden Gesamtsituation gar nicht bewusst
sind. Hier bietet die idiolektische Gesprachsfiihrung einen
Ansatz, wertfrei auf Menschen in palliativen Behandlungssi-
tuationen zuzugehen und ihnen den Freiraum zu vermitteln,
ungehindert tber sich, die Situation oder auch Vergangenes
zu reflektieren, wahrend sie sprechen. Im besten Fall wird es
den Palliativpatienten so moglich, im Gesprach durch Refle-
xion eigene Bedurfnisse zu artikulieren, unter deren Depriva-
tion sie zwar gelitten haben, denen sie aber keinen Namen
geben konnten. In diesem Sinne unterstitzt die idiolektische
Gesprachsfuhrung sowohl die Patienten als auch die Behan-
delnden und Angehdrigen in dieser schwierigen Situation.
Patienten auf Palliativsituationen bendtigen eine moglichst
einfuhlsame Unterstltzung; dies ist eine «conditio sine qua
non> im Umgang mit den schwer Erkrankten und verhindert
die zunehmende Isolierung der Betroffenen (Ehrat, 2004).

Fazit

Jeder Mensch hat seine eigenen Sichtweisen, Meinungen
und Werte und diese bestimmen auch massgeblich seine Be-
durfnisse. Die Beachtung dieser BedUrfnisse spielt insbeson-
dere in der letzten Lebensphase im Rahmen einer palliativen
Behandlung eine besondere Rolle. Da es sich in dieser Pha-
se jedoch auch um ein sehr intimes Miteinander zwischen
Behandelnden, Patienten und Angehdrigen handelt, kann es
sein, dass die Patienten ihre Note und BedUrfnisse aus Scham
zurlickstellen. Hier bietet die idiolektische Gesprachsfiihrung



die Méglichkeit, diese Bedurfnisse zu artikulieren und wert-
frei sowie kompromisslos auf sie einzugehen.

Durch eine wertfreie und kompromisslose Anerkennung
des anderen kann die idiolektische Gesprachsfiihrung auf
diesem Weg ganz neue Zugdnge zu Palliativpatienten und
deren Bedlrfnis er6ffnen und so dazu beitragen, dass die-
ser Patientengruppe die hochwertige Pflege zuteilwird, die
sie am Lebensende bendtigt.

Marcelo Caballero
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COMMUNICATION

Idiolecte — 1a conduite d'entretiens axée sur le
langage personnel et les soins palliatifs (Résumé)

Les contextes de traitements palliatifs exigent des compé-
tences particulieres en communication de la part des pro-
fessionnels médicaux. Diverses stratégies de communica-
tion sontdiscutéesdans la littérature scientifique, mais elles
présentent des faiblesses importantes dans la pratique. Les
insuffisances des méthodes traditionnelles peuvent étre
résolues a l'aide de la conduite idiolectique d'entretiens. Le
terme «idiolecte» vient du latin et peut étre interprété au-
jourd'hui comme un «propre langage». La conduite idiolec-
tique d'entretien fait appel a des concepts coopératifs et
orientés vers l'aide, tels que «I'écoute inconditionnelle». On
entend par la la considération du patient exempte de juge-
ments de valeur — celui-ci est maitre de ses propres valeurs,
de ses opinions et de ses concepts de vie. Dans la commu-
nication, la confrontation sans réserve crée un espace de
sorte que la personne interrogée réfléchisse de maniere cri-
tique sur sa vision du monde et repense éventuellement les
attitudes antérieures. Dans la conduite idiolectique d'en-
tretiens, les experts reconnaissent les moyens de renforcer
les ressources sans avoir a recourir a des instruments théra-
peutiques ou idéologiques. Contrairement aux techniques
classiques d'intervention, l'idiolecte crée la liberté mentale
et la confiance. Idéalement, la personne interviewée prend
en charge la conduite de l'entretien. On utilise en particu-
lier des formes de questions ouvertes qui créent un champ
pour les jeux de réflexion et l'acquisition de connaissances.
Cette forme de communication active les ressources de la
personne interviewée. Ces processus peuvent étre renfor-
cés et soutenus par des signaux non verbaux. L'activation
d'autres zones du cerveau a un effet bénéfique. Lidiolecte
utilise particulierement les mots-clés de la personne inter-
viewée, car elle est considérée comme la clé de I'expérience
actuelle de la réalité. La particularité de la conduite idiolec-
tique de I'entretien est qu'elle peut créer des liens entre les
émotions mentales et physiques qui peuvent ensuite étre
employés dans diverses disciplines thérapeutiques.

Au fond, le concept de la conduite idiolectique de l'entre-
tien n'est pas nouveau car tout bon interlocuteur maitrise
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I'art de laisser les espaces libres nécessaires a I'autre per-
sonne; cependant, |'utilisation consciente et ciblée dans
des contextes thérapeutiques est nouvelle. Des publica-
tions scientifiques récentes montrent qu'il est possible
d'exploiter un potentiel important dans une communica-
tion exempte de jugement de valeur dans des contextes
thérapeutiques. Seule la réflexion linguistique stimule la
personne interviewée a de nouvelles pistes de réflexion.
Tout a coup, un potentiel de changement de son propre
comportement qui n'était pas percu auparavant est iden-
tifié et des modifications orientées vers des objectifs
peuvent étre initiées. La conduite idiolectique de I'entre-
tien se passe complétement de pression et de contrainte.
Elle laisse en grande partie a la personne interviewée la
direction de I'entretien; c'est elle qui détermine la vitesse
et la tonalité. Il est d'une importance décisive que la per-
sonne interviewée se sente a l'aise. La situation d'entre-
tien compréhensive et attentionnée sert également a éta-
blir une base solide de confiance entre les personnes qui
communiquent. Sur cette base, d'autres objectifs théra-
peutiques peuvent étre atteints. Il est essentiel que I'auto-
nomie, le caractere unique et la reconnaissance exempte
de jugement de valeur de la personne interviewée soient
garantis.

De nombreuses études prouvent l'importance de la rela-
tion médecin-patient pour la réussite du traitement. Les
patients en phase de traitement palliatif sont exposés a un
stress physique et psychique extréme. Par conséquent, la
communication avec eux nécessite des instruments et des
techniques de conduite d'entretien spéciaux. Des résultats
actuels de recherches et des connaissances cliniques in-
diguent que la conduite idiolectique de l'entretien ouvre de
nouveaux acces aux patients en soins palliatifs et a leurs
besoins. Ainsi, ce concept peut fournir une contribution im-
portante a I'avenir a I'amélioration significative de la qualité
des soins pour ce groupe de patients.

Marcelo Caballero



COMUNICAZIONE

Idiolettica — Gestione dei colloqui orientata ad un
linguaggio proprio e cure palliative (Riassunto)

Il contesto dei trattamenti palliativi richiede da parte del
personale medico delle capacita comunicative particolari.
Nella letteratura scientifica vengono discusse diverse stra-
tegie di comunicazione, che nella pratica mostrano pero
importanti punti deboli. Le lacune dei metodi tradizionali
possono venir risolte con l'aiuto di una gestione dei colloqui
idiolettica.

Il termine «idiolettico» proviene dal latino e oggi puo esse-
re interpretato come «linguaggio proprio». La gestione dei
colloqui idiolettica fa uso di concetti cooperativi ed orien-
tati all'aiuto, come ad esempio «l'ascolto incondizionato».
Questo comprende una visione neutrale del paziente — egli
€ padrone dei propri valori, delle proprie opinioni e concetti
di vita. Nella comunicazione, grazie ad un approccio incon-
dizionato, viene creato spazio affinché la persona interpel-
lata rifletta in modo critico la propria visione del mondo ed
eventualmente riconsideri gli atteggiamenti precedenti. Gli
esperti riconoscono nella gestione del colloquio idioletti-
ca una via per rafforzare le risorse, senza dover ricorrere a
strumenti terapeutici o ideologici. Lidioletto, a differenza
di tecniche d'intervento tradizionali, riesce a creare spazi di
riflessione e di fiducia. Idealmente la persona interpellata
assume la gestione del colloquio. A tal fine vengono utiliz-
zate in particolar modo delle forme di domanda aperte che
lasciano spazio alle idee, ai pensieri e all'apprendimento.
Tramite questa forma di comunicazione aperta vengono at-
tivate le risorse della persona interpellata. Tramite segnali
non verbali & possibile rafforzare e favorire questi processi.
Lattivazione di altre aree del cervello ha un effetto bene-
fico. Lidiolettica si avvale in special modo di parole chia-
ve dell'interpellato, dato che queste vengono considerate
come la chiave per I'attuale esperienza della realta. L'aspet-
to particolare della gestione dei colloqui idiolettica & che
riesce a creare dei collegamenti tra le emozioni spirituali e
quelle fisiche, che possono poi essere utilizzate in diverse
discipline terapeutiche.

In sostanza il concetto di gestione idiolettica dei colloqui
non e nuovo, infatti ogni buon interlocutore padroneg-
gia l'arte di lasciare sufficientemente spazio alla persona
con cui parla; lI'aspetto nuovo & pero I'utilizzo cosciente e
mirato in contesti terapeutici. Recenti pubblicazioni scien-
tifiche mostrano che sia possibile sviluppare un grande
potenziale tramite una comunicazione neutrale in un
contesto terapeutico. Gia solo la riflessione linguistica sti-
mola l'interlocutore a nuovi processi mentali. D'un tratto
si scoprono possibilita di cambiamento del proprio com-
portamento che fin'ora non si riusciva a riconoscere ed &
possibile mettere in moto dei cambiamenti promettenti.
La gestione dei colloqui idiolettica rinuncia completamen-
te ad ogni forma di pressione e costrizione. Lascia che sia
prevalentemente l'interpellato a gestire il colloquio; e lui
che ne determina il ritmo e il tono. Chiaramente ¢ anche
decisivo che l'interpellato si senta a suo agio. Una situa-
zione di colloquio comprensiva e rispettosa serve anche
a creare una solida base di fiducia tra gli interlocutori. Su
questa base e poi possibile realizzare ulteriore terapie.
L'aspetto decisivo consiste nel garantire all'interpellato
autonomia, individualita e un apprezzamento libero da
qualsiasi giudizio.

Innumerevoli studi certificano I'importanza del rapporto
medico-paziente per il successo dei trattamenti. | pazienti
palliativi sono sottoposti a notevoli sollecitazioni sia fisiche
che psichiche. E quindi necessario che la comunicazione con
loro si avvalga di strumenti specifici e di speciali tecniche
della gestione del colloquio. Attuali risultati della ricerca e
conoscenze cliniche indicano che la gestione idiolettica del
colloquio apre nuovi sbocchi verso i pazienti palliativi e le
loro necessita. Questo concetto in futuro potra fornire un
importante contributo per migliorare in modo significante
la qualita delle cure per questo gruppo di pazienti.

Marcelo Caballero
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KOMMUNIKATION

Indikationenset fiir die Seelsorge entwickelt

Die Achtsamkeit fur spirituelle BedUlrfnisse ist in den letz-
ten Jahren spirbar gestiegen. Dies auch, weil Palliative
Care inzwischen landesweit etabliert ist. Offen blieb aber
bislang, wie die notwendige Verzahnung einer Spiritual
Care mit Medizin und Pflege konkret zu gestalten sei. Nun
hat eine neunkopfige Forschungsgruppe von Seelsorgen-
den aus Bern und St. Gallen unter der wissenschaftlichen
Leitung von Traugott Roser erstmals ein Indikationenset
dafir erarbeitet. Es soll medizinische Berufsgruppen un-
terstutzen, spirituellen Bedarf einfacher zu erkennen und
durch Beizug professioneller Seelsorge gezielter aufzu-
greifen.

Die interdisziplinare Konferenz von Bigorio hat bereits 2008
festgehalten, dass «Spiritualitat wesentlich zur ganzheitli-
chen Versorgung gehort». Daher sei das bio-psycho-soziale
Modell um die vierte Dimension zu erganzen, hiess es. Die
Konferenz pladierte dafir, es jedoch nicht nur bei einer iso-
liert zu verstehenden, «Erganzung» zu belassen, sondern die
Interaktionen aller vier Dimensionen ins Auge zu fassen, im
Sinne einer umfassenden Wahrnehmung des Patienten (BI-
GORIO 2008, 1). So seien spirituelle Ressourcen zu erfassen
und zu evaluieren. Entsprechend fordern heute die Natio-
nalen Leitlinien Palliative Care in der Schweiz existentielle,
spirituelle und religiose Bedurfnisse der Beteiligten gezielt
aufzunehmen, um einen Beitrag an die subjektive Lebens-
qualitat wie die Wahrung der Personenwiirde zu leisten
(BAG und GDK, 2011, 4).

Durch die landesweite Verfugbarkeit professioneller Seel-
sorge im Gesundheitswesen, namentlich im stationaren
Bereich, hat sich in der Folge vor Ort zwar eine individuell
gepragte interdisziplindre Zusammenarbeit herausgebildet.
Unklar blieb aber weithin, wie seelsorgliche Interventionen
systematisiert abgerufen und inwiefern sie allenfalls mit-
tels medizinischer Indikationen konkret begriindet wer-
den kénnten. Das nun entwickelte Indikationenset liefert
dazu erstmals ein praktikables Instrument. Es liegt in ei-
ner Kurzfassung im Postkartenformat fur die Alltagspraxis
vor sowie in einer Langfassung, die fur die Aus-, Fort- und
Weiterbildung konzeptioniert ist und die notwendigen Hin-
tergrundinformationen liefert.

Vorgehen nach der Delphi-Methode

Die Forschungsgruppe von vier Seelsorgerinnen und funf
Seelsorgern aus den Bereichen Akutspital, Psychiatrie,
Palliative Care, Altersinstitution und Hospiz unter der Fe-
derfliihrung von Renata Aebi (Sargans) und Pascal Mosli
(Bern) hat das praxisorientierte und konsensbasierte Indi-
kationenset gemeinsam entwickelt. Die wissenschaftliche
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Leitung hat Traugott Roser, Lehrstuhl fir Praktische Theo-
logie an der Universitat Minster ibernommen. Das Team
folgte dabei der anerkannten Delphi-Methode (Roberts
und Kovacich, 2018). Sie dient der Entwicklung von Best-
Practice-Leitlinien durch einen strukturierten Kommuni-
kationsprozess unter Expertinnen und Experten. So hat
das insgesamt zehnkdpfige Team im Verlauf des Prozesses
auch 32 externe Fachvoten eingeholt, welche die bis dahin
vorliegenden Ergebnisse kritisch hinterfragten und wiir-
digten. Sie wurden anonymisiert ausgewertet und in die
weitere Arbeit integriert. Diese Voten waren fachlich und
methodisch breit gefachert. Sie stammten aus den Berei-
chen Pflege und Medizin, dies aber auf den unterschied-
lichsten Ebenen wie Leitung, Assistenz, Weiterbildung,
Fachverantwortung, Fachperson sowie Wissenschaft und
zwar aus diversen Alterseinrichtungen, Hospizen, Palliativ-
stationen, Spitex, Spitalern und Psychiatrie. So ist das Indi-
kationenset entstanden, das Gesundheitsfachleute darin
unterstitzt, «spirituellen Bedarf» besser und gezielter zu
erkennen.

Vier Ebenen der Spiritualitat

Das aus diesen Uberlegungen resultierende Indikationen-
set fokussiert letztlich auf vier thematische Ebenen, aus
denen heraus medizinische Indikationen fir den Einbezug
der Seelsorge abgeleitet werden. Diese vier basalen Ebenen
der Spiritualitat sind «Sinn, Transzendenz, Identitat und
Werte». Das Set schliesst damit an das im Kanton Waadt
entwickelte STIW-Verfahren an (Monod, Rochat und Bila,
2006), so benannt nach den vier Anfangsbuchstaben der
vier genannten Spiritualitatsebenen. Es geht dabei jeweils
von einer konkreten Beobachtung aus, aus der heraus spezi-
fische Indikationen abgeleitet werden.

Es benennt zunachst das ihr zugrunde liegende Thema und
folgend das Ziel der seelsorgerlichen Intervention. Dabei
wurden die vier Ebenen in einer zweiten Kategorisierung
noch praziser gefasst. Auf der Ebene «Sinn» erfolgte eine
Unterteilung auf Sinn- und Schicksalsfragen sowie in den
Bereich Trauer und Verzweiflung. Auf der Ebene «Transzen-
denz» erfolgte eine Unterteilung auf die Themen Ungewiss-
heit und Glauben sowie Riickzug und Isolation. Auf der Ebe-
ne «ldentitat» erfolgte eine Unterteilung auf die Themen
Scham- und Schuldgefiihle sowie Identitatskonflikt und
Kontrollverlust. Die Ebene «Werte» wird unter dem Stich-
wort «Ethische Konflikte» genauer erfasst. So entstand ein
Ubersichtliches Set, das praxistauglich ist und ein transpa-
rentes, standardisiertes Vorgehen beim Entscheid lber den
Einbezug der Seelsorge in der Behandlung ermoglicht. Es ist
unter www.indikationenset.ch abrufbar.



Einfach, praktikabel, zielgerichtet

Das nun vorliegende Set schliesst nicht nur niederschwellig
an den Behandlungs- und Pflegealltag an, bei dem Mitar-
beitende von Gesundheitsberufen Bediirfnisse, Ausserun-
gen und Verhaltensweisen wahrnehmen, die die Spiritua-
litat bertihren. Es bietet ihnen zugleich ein ausgesprochen
praktikables Instrument an, um eine entsprechende Ein-
schatzung und Abklarung vorzunehmen sowie spirituelle
Bedurfnisse rascher und zielgerichteter zu identifizieren.

Das Set kann ambulant und stationar eingesetzt werden
und eignet sich auch gut zur Dokumentation. Es wahrt die
Autonomie von Patienten, indem Seelsorgekontakte in Ver-
bindung mit medizinischen Indikationen gesetzt werden.
Es verbessert die interdisziplinare Zusammenarbeit und
fordert die niederschwellige Zuganglichkeit zur Seelsorge,
unabhangig von der Zugehorigkeit zu einer bestimmten Re-

Ein Set fiir die Praxis

ligionsgemeinschaft oder zur personlichen spirituellen Hal-
tung. Die wissenschaftliche Erstveroffentlichung erfolgte
in der Zeitschrift «Pflege», Ausgabe 6 /2019, Seite 60—64.

Praxisnahe Autorengruppe

Das Forschungsteam bestand aus Traugott Roser, Lehrstuhl
Praktische Theologie, Westfalische Wilhelms-Universitat
Minster, die Co-Autoren sind Renata Aebi, Spitalseelsorge-
rin und Beauftragte fiir Seelsorge in Palliative Care, Evan-
gelisch reformierte Kirche des Kantons St. Gallen, Pascal
Mosli, Verantwortlicher fiir Spezialseelsorge und Palliative
Care, Reformierte Kirchen Bern-Jura-Solothurn, sowie An-
ne-Katherine Fankhauser, Pfarrerin und Heimseelsorgerin
in Burgdorf, Saara Folini, Pfarrerin und Heimseelsorgerin
in Bern, Ulrich Gurtner, Spitalseelsorger im Spital Oberaar-
gau, Reinhold Meier, Psychiatrieseelsorger und Ethikbeauf-

Das konkrete Vorgehen sei an drei Beispielen kurz illustriert.

Beobachtung: Patient wirkt griibelnd hadernd, zeigt widersprichliche Emotionen, dussert Ohnmacht und stellt

Fragen nach dem Warum.

Indikation: Ebene Sinn — Es geht darum, das Schicksal als eigenen Prozess verstehen zu wollen.

Handlung: Seelsorge stellt Zeit zur Verfligung flr aktives Zuhoren, achtsame Prasenz und Beratung bei emotiona-
len, philosophischen und religidsen Fragen. Sie begleitet im Selbsterleben, bietet Deutungs- und Interpretations-
raum an, anerkennt Leiden und wirdigt die Einmaligkeit der Person.

Beobachtung: Patient dussert Angste, Hoffnungslosigkeit oder Wut und Verbitterung und signalisiert religiose

Bedurfnisse oder stellt religiose Fragen

Indikation: Ebene Transzendenz — Es geht darum, Glaubenskrisen, Jenseitsvorstellungen, Zukunftsangst, allenfalls
auch krankmachende Religiositat anzusprechen und zu bearbeiten.

Handlung: Seelsorge macht selbst ein religioses Angebot oder stellt es her. Sie thematisiert die Verbindung zu
eigenen spirituellen Ressourcen, erarbeitet und formuliert Wiinsche und Fragen, thematisiert lebensforderliche
Aspekte der Religiositat und anerkennt individuelle Deutungsrahmen als Teil des Glaubens.

Beobachtung: Patient wirkt belastet durch biografische Einschnitte oder traumatische Erfahrungen, er kreist um

Ungeklartes und Unerreichtes.

Indikation: Ebene Identitat —es geht um Fragen von Scham, Schuld und Vergebung, Lebensbilanz und Briichigkeit

des Lebens.

Handlung: Seelsorge bietet Raum fir biografische Reflexion und Lebensbilanz. Sie unterstitzt bei der Suche nach
innerem Frieden und hilft, Spannungen auszuhalten. Sie nutzt Rituale zur Entlastung von Scham und Schuld, bie-
tet an, die Identitat zu starken, begleitet Veranderungsprozesse, hinterfragt belastende Gottesvorstellungen und

anerkennt die Lebensleistung.
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tragter St. Galler Psychiatrie-Dienste Siid, Hansueli Minder,
Heimseelsorger in Steffisburg, Marlies Schmidt-Aebi, Spi-
talseelsorgerin Spitalregion RWS Kanton St. Gallen, und Tho-
mas Wild, Co-Leiter Seelsorge Inselspital Bern

Reinhold Meier
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COMMUNICATION

Série d'indications élaborée pour I'accompagnement

spirituel (Résumé)

Lattention pour les besoins spirituels s'est sensiblement
accrue ces dernieres années. C'est aussi parce que les soins
palliatifs sont maintenant établis a I'échelle nationale. Ce-
pendant, il reste a voir comment la connexité nécessaire de
I'accompagnement spirituel avec la médecine et les soins
pourrait étre concrétisée. Pour la premiere fois, un groupe
de recherche composé de neuf personnes chargées de l'ac-
compagnement spirituel issues de Berne et de Saint-Gall
sous la direction scientifique de Traugott Roser a mis au
point une série d'indications a cet effet. Elle est destinée a
soutenir les professions médicales a reconnaitre plus faci-
lement les besoins spirituels et a y répondre plus spécifi-
quement en impliquant I'accompagnement spirituel pro-
fessionnel.

La présente série n'est pas seulement liée d'une facon fa-

cilement accessible au traitement et aux soins de la vie
quotidienne pendant lesquels les professionnels de la san-

COMUNICAZIONE

té percoivent les besoins, les déclarations et les comporte-
ments qui touchent a la spiritualité. En méme temps, elle
leur offre un outil extrémement pratique pour faire des
évaluations et des clarifications appropriées et pour iden-
tifier les besoins spirituels plus rapidement et de maniere
plus ciblée.

La série peut étre utilisée en traitement ambulatoire ou en
traitement stationnaire et convient également a des fins de
documentation. Elle préserve I'autonomie des patients en
mettant en place des contacts pastoraux en lien avec des
indications médicales. Elle renforce la coopération interdis-
ciplinaire et favorise l'acces facile a I'assistance spirituelle,
indépendamment de l'appartenance a une communauté
religieuse particuliere ou de l'attitude spirituelle person-
nelle.

Reinhold Meier

Sviluppo di una serie di indicazioni per l'assistenza

spirituale (Riassunto)

L'attenzione per i bisogni spirituali € notevolmente aumen-
tata negli ultimi anni. Questo grazie anche al fatto che le
cure palliative nel frattempo si sono affermate su scala na-
zionale. Finora pero e rimasta aperta la questione di come
gestire in modo concreto il necessario collegamento di Spi-
ritual Care con la medicina e le cure. Un gruppo di ricerca
formato da nove assistenti spirituali provenienti da Berna
e San Gallo e sotto la direzione di Traugott Roser ha quindi
sviluppato una prima serie di indicazioni a tal scopo. L'obiet-
tivo e di poter assistere i vari gruppi professionali, riuscire a
riconoscere piu facilmente le necessita spirituali e affron-
tarle in modo piu mirato facendo intervenire un'assistenza
spirituale professionale.

Questa serie di indicazioni non si collega solo a bassa soglia
con la quotidianita dei trattamenti e delle cure, dove i colla-
boratori delle professioni sanitarie percepiscono necessita,

esternazioni e comportamenti inerenti alla spiritualita. Of-
fre loro al contempo uno strumento estremamente concre-
to per effettuare un giudizio e una valutazione adeguate,
nonché identificare pit rapidamente ed in modo piu mirato
le necessita spirituali.

Questa serie di indicazioni puo essere applicata sia per si-
tuazioni ambulatoriali che stazionarie e si presta anche
molto bene per redigere delle documentazioni. Llautonomia
del paziente viene salvaguardata, dato che i contatti di assi-
stenza spirituale vengono collegati ad indicazioni mediche.
Migliora la collaborazione interdisciplinare e favorisce l'ac
cessibilita a bassa soglia all'assistenza spirituale, indipen-
dentemente dall'appartenenza a una determinata comuni-
ta religiosa o dal personale approccio spirituale.

Reinhold Meier
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Care Design — Palliative Gestaltungsraume

am Lebensende

Wir nehmen unsere klnstlich gestalteten Umwelten nur
bewusst wahr, wenn etwas in die Krise gerat, kaputt geht
oder fehl am Platz erscheint, das merkte ich wieder einmal
als ich unerwartet durch die Krankheit und das Sterben
meiner Mutter in eine mir fremde Lebenswelt eintauchte.
Unwillkirlich fand ich mich als Angehérige und Designe-
rin in einer lebensweltlichen Sterbeweltanalyse wieder,
die Fragen an Design und Gesellschaft aufwarf. Seither
besuche ich Palliative-Care-Weiterbildungen, hospitierte
im Zentrum fur Palliative Care im Stadtspital Waid und
durfte Uber Palliaviva Menschen mit schweren chroni-
schen Krankheiten zu Hause besuchen. Meine Auseinan-
dersetzung basiert auf autobiographischen Erlebnissen,
partizipativen Beobachtungen und Gesprachen mit pro-
fessionellen Palliative-Care-Akteurinnen und -Akteuren
sowie Angehorigen und Sterbenden selbst. Im folgenden
Text werde ich personliche Erlebnisse schildern, in denen
ich mich als Tochter «gendtigt» fuhlte, gestalterisch zu
intervenieren. Zudem werde ich auf meine empirische Un-
tersuchung zurtickgreifen und diese mit materialen The-
orien verkntipfen. Meine Perspektive ist nicht pflegerisch,
nicht medizinisch, sondern geht vom «human centered
design» aus, d.h. von einem lebensweltlichen, menschen-
zentrierten und lebensstilorientierten Design. Betrachtet
werden institutionelle palliative Raume, die in der Gesell-
schaft fest verankert sind und als eine Art gesellschaftli-
cher Gegenentwurf dienen. Die Gestaltung dieser raumli-
chen Umwelten hat, im Guten wie im Schlechten, starken
Einfluss auf unser Verhalten und bringt spezifische For-
men sozialer und kultureller Organisation hervor. Unter-
sucht werden nicht nur positive Qualitaten, sondern auch
die Schattenseiten und Ambivalenzen des Designs, die in
designtheoretischen Uberlegungen wenig Beachtung fin-
den (Mareis, 2014).

Zweckentfremdete Orte

In den seltensten Fallen ist der Zweck dieser palliativen
Orte von Beginn an als solcher dazu bestimmt. Palliativ-
stationen sind Orte, die in hochleistungsmedizinischen
Gebaudekomplexen meist in abgelegenen Nebentrakten
untergebracht werden. Sie sind zweckentfremdete Orte,
die eine Umkodierung und Umnutzung von «Cure» zu
«Palliative Care» erfahren. Es sind soziale Orte, die als Re-
prasentationen symbolisches Material und Sinnangebote
zur Identitatskonstruktion bereitstellen. Sterbeakteurin-
nen und -akteure, d.h. Arztinnen und Arzte, Pflegende,
Angehorige sowie schwerkranke Menschen agieren in
diesen Raumen, sind Produzentinnen und Produzenten
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dieser Orte, die wiederum durch gesundheitspolitische
und soziodkonomische Interessen gesteuert werden.
Sie verandern mit aller Kraft die ihnen bereitgestellten
puristisch-utilitaristischen Heil-Rdaume. Karge Wande
werden farbig gestrichen und mit spirituellen Bildern
versehen, Uhren werden abgehangt und medizinische
Funktionsgegenstande wie Infusionsstander und Mess-
gerate entfernt. Pflegende versuchen mit einem hohen
Mass an Kreativitat, das mechanisch-rationale «form fol-
lows fuction»-Design, das einer zweckorientierten Ethik
folgt und in Akutspitalern omniprasent erscheint, zu eli-
minieren. Sie reagieren mit Zweckentfremdung und im-
plementieren in ihre patientenzentrierte Pflege Formen
des «human centered design». Bunte Luftballons oder
Handschuhe werden mit Luft gefillt und unter Korper-
teile gelegt, um Druckstellen zu entlasten. Billige Tablet-
tenbecher aus Plastik werden zu aromatherapeutischen
Raumbeduftern umfunktioniert, Pralinen-Verpackungen
werden fur die Produktion von Eislutschbonbons mit Ge-
schmack umgenutzt, und Leuchten werden provisorisch
mit farbigen Tlchern abgehangt (Stetter, 2019). Prototy-
pisch werden fehlende Palliative-Care-Utensilien herge-
stellt, wie etwa gerollte Waschlappen, die Sterbende er-
moglichen sich an etwas zu halten. Zweckentfremdung
entsteht immer durch den Einfallsreichtum Einzelner,
wenn die uns angebotenen Produkte und Systeme nicht
ausreichen oder ihre Funktionen oder ihren Sinn nicht
erfillen. Wenige Angehdrige, die sich nicht durch akute
Betroffenheit gelahmt fuhlen, gestalten ebenfalls Infu-
sionsstander zu hangendem Erinnerungssammelsurium
und Bettgalgen zu spirituell-rituellen Objekten um und
geben den zwecklos gewordenen Dingen einen neuen
Sinn.

Dinge, egal welcher Gestalt, haben immer zwei Ebenen
des Gebrauchs, eine formalmaterielle sowie eine symbo-
lische, die sich nicht voneinander |0sen lassen. Sie haben
ein «inneres» und «dusseres Design» (Bohme, 2014), d.h.
auch die spezifischen Materialdsthetiken haben Aus-
wirkungen auf unser Wohlbefinden. Ein Nachtisch aus
abwaschbarem Furnier, eine Schnabeltasse aus Plastik,
ein improvisierter Waschlappen |6sen andere korperlich-
mentale und soziale Praktiken aus als eine Schnabeltasse
aus Keramik oder ein speziell hergestelltes Objekt wie ein
Mundpflegestabchen. Aber auch materiale Werbe- und
Kommunikationsmittel, die tber Sterblichkeit und Pallia-
tive Care informieren und innerhalb und ausserhalb der
Institutionen agieren, sind sinnlich erfahrbare Dinge. lhr
Design, ihre Material- und Bildasthetiken kdnnen (Un-)
Wohlsein fordern.



Lebenswelt Bett

Das Bedurfnis «das Leben ordentlich zu verlassen» eint
viele Sterbende. So machen sie Aufzeichnungen und To-
Do-Listen und schreiben letzte Nachrichten. Dazu be-
darf es Materialien wie Stift, Papier, Notizblcher und
Telefon. Das flhrt dazu, dass diese Dinge entweder auf
dem Nachttisch oder im Bett gelagert werden, wenn der
Nachttisch durch korperliche Einschrankungen unerreich-
bar wird. «Dinge, die Menschen im Bett ansammeln, sind
wichtig fur Patientinnen und Patienten», vergewissert
mir ein Pflegender, «denn es ist oft das Einzige, was sie
noch haben, auf das sie zugreifen konnen und was ihnen
selbststandiges Handeln ermoglicht.» Eine Pflegende er-
ganzt: «Wir nennen dieses Phanomen «Koffer packen»,
den Koffer fiir die anstehende Reise packen, das machen
viele Patientinnen und Patienten, und wir plagen uns mit
dem Chaos im Bett.» Die Ansammlungen erschweren den
Arbeitsalltag der Pflegenden, die unter gesundheitsoko-
nomischem Zeitdruck pflegen mussen. Das fuhrt dazu,
dass sie den Lebensraum «Bett» aufraumen und die Dinge
andernorts verstauen — leider oft ausserhalb der Erreich-
barkeitsradien. «<Unser Vertrauen in die Welt, in uns selbst
und in unsere Handlungsfahigkeit griindet (...) auf der Ver-
lassigkeit der Dinge» (Bosch, 2014). Sind vertraute Dinge in
Unordnung oder flr uns nicht mehr erreichbar, entsteht
ein «Klima der Angst und Verunsicherung» (ebd.), das
auch meine Mutter erfahren musste. Das Resultat: Verlust
von Autonomie und Verzweiflung. Ich reagiere gleichfalls
mit Improvisation und installiere einen Fahrradkorb. Ich
hange den Korb in die seitlichen Krankenbettbalken ein,
versorge die Sachen fir die «letzte Reise». Dieser gestal-
terische Eingriff I6ste einerseits ein rein funktionales und
existentielles Problem, andererseits mutierte der Fahrrad-
korb als Reisebegleiter zum Kommunikationsvehikel fir
das Sprechen lber das Lebensende. Dinge transportieren
non-verbal Wissen Uber Lebenssituationen. Begleitende
Objekte in Ubergangssituationen schenken Vertrauen,
Sicherheit und helfen, Selbststandigkeit aufzubauen und
uns mit schwierigen Situationen auseinanderzusetzen. Sie
erganzen und komplementieren menschliche Beziehun-
gen und ubernehmen bezugspersonenspezifische Aufga-
ben (Habermas, 1999). Zudem kénnen uns Dinge auf viel-
schichtige Weise alltagsweltlich in- oder exkludieren. So
wusste meine Mutter durch das neue «Produkt», dass ihr
Chaos keine individuelle Schwache, sondern Teil eines na-
turlichen Sterbeprozesses ist, wo das «Ordnen der Dinge»
dazugehort. Dispositive wie Nachttische oder Bettgalgen
machen im Gegensatz Abhangigkeit leibhaftig erfahrbar
und demonstrieren, dass wir nicht mehr der «gesunden
leistungsfahigen Norm» entsprechen.

Die Frage «Was ist normal?» begegnet mir innerhalb mei-
ner Feldaufenthalte vielfach. Wenn Pflegende sagen, «ma-
chen Sie sich keine Sorgen, wir kennen das Phanomen, las-

sen Sie uns einmal folgendes versuchen..» beruhigen sich
Situationen. Dinge konnen solche Fragen wortlos beant-
worten, ihre einfache Anwesenheit macht begreifbar, dass
wir uns im «Normalbereich» befinden. Ein professionelles,
hohenverstellbares Pflegebett gibt wortlos Auskunft tiber
die Bedurfnisse von Patentinnen, Patienten und Pflegen-
den. Die feststellbaren Rollen verweisen auf notwendige
Mobilitat und das verstellbare Kopfteil gibt Hinweise dar-
auf, dass wir im Bett nicht nur liegen, sondern leben.

Identitdt und Lebensstil

«Palliativpatientinnen und -patienten leben nicht auf einer
Insel. Sie leben in sozialen Kontexten», betont der Palliativ-
mediziner Roland Kunz und verweist darauf, dass Menschen
mit schwerer Krankheit nicht ausserhalb sondern innerhalb
unserer Gesellschaft ihren Platz haben. Sie sind eingebun-
den in lebensweltliche Praktiken und diese sind gebunden
an gestaltete Raume und Dinge. Schwerkranke sterbende
Menschen agieren in diesen sozialen Kontexten, liegen viel-
fach in Pflegehemden oder Oberteilen im Bett und tragen
dazu Windeln. Auf Schlafhosen wird oftmals verzichtet,
da sie unnotig erscheinen, zusatzliche Strapazen erzeugen
oder das Anziehen zeitaufwendig ist. Meine Mutter, kein
Einzelfall, fand die weisse Windel beschamend, denn vie-
le kurzfristige Kontrollen verlangten, dass die Decke kurz-
zeitig und in Anwesenheit von Besuch, «geltftet» wird.
«Entschuldigung», heisst es dann, aber der Blick auf das
«weisse Monster» ist da. Fir die einen ist es reine Routine,
fir die anderen psychisches Leid. Kein Problem, dachte ich,
bestellen wir Windeln mit Muster und spezifische Nacht-
wasche und vielfdltigere Pflege-Bekleidung, dann hat die
Patientin zumindest ein wenig personliche Wahlfreiheit.
Ich googelte Erwachsenenwindeln und Pflegekleidung und
die Ergebnisse waren erntichternd. Ich googelte Kinderwin-
deln und Babykleidung; die Ergebnisse waren bunt. Ich ent-
schied, basierend auf Schnitt und Funktionalitat von Win-
deln eine bestehende Schlafanzugshose zur «Care-Panty»
umzufunktionieren. Diese Hose sah aus wie eine Shorts,
konnte gleichzeitig mit der Windel mit zwei Handgriffen
geoffnet werden und passte zum Schlafanzugoberteil.

Akute Erkrankungen schranken das Leben meist nur fur
eine Uberschaubare Phase des Lebens ein, wir ertragen sie,
da sie anders als chronische Krankheiten zeitlich begrenzt
erscheinen (Corbin und Strauss, 2004) und nur wenig Ein-
fluss auf unseren Lebensstil haben. Bei schwerkranken
Menschen ist das anders: Dauerhaftigkeit, Komplexitat,
Verlaufsdynamik und die Irreversiblitat der Krankheit no-
tigen die Menschen dazu, ihre Identitaten und Lebens-
raume neu zu gestalten (Schaeffer, 2004). Dinge unter-
stitzen Transformationsprozesse, geben Orientierung,
Anregungen und der neuen Lebensphase ein «verandertes
Gesicht». Das Fehlen spezifisch gestalteter Ubergangs-
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Welches Care Design erwartet Patientinnen und Patienten auf einer Palliativstation?

objekte evoziert das Gegenteil, es vermittelt, dass man
am Lebensende unsichtbar ist und dass dem Lebensende
wenig soziookonomisches und gesundheitspolitisches
Interesse zugemessen wird — vergleicht man die ausdif-
ferenzierten Produktwelten und gesundheitsfordernden
Angebote anderer Lebensphasen.

Ein Palliativmediziner berichtet von einer Patientin, die er be-
gleitet hat und die erim Pflegebett in einem standardisierten
Pflegehemd antraf. Als er ihr nach dem Entlassungsgesprach
in ihren Alltagskleidern begegnete, musste er sich in diesem
Moment fragen, ob er die Patientin vielleicht anders beraten
hatte, wenn er gewusst hatte, was fiir ein Mensch sich hinter
der «Uniform des Kranken» — so seine Worte — verbarg. Ich
komme ins Hospiz und finde meine Mutter eingekleidet in ei-
nem fremden, «altbackenen» Nachthemd vor. Meine Mutter,
im Delir, griff unruhig in die Luft, an Bettdecke und Kleid. Ver-
zweifelt und befremdet, bestehe ich darauf, das Hemd so-
fort zu tauschen. Wir schneiden ihr vertrautes Hemd hinten
auf, ziehen es vorsichtig an und sofort stellt sich eine gewisse
Ruhe ein. In nachfolgenden Gesprachen erfahre ich, dass es
in diesem Hospiz Usus ist, auf standardisierte Pflegehemden
zu verzichten, um jedem Individuum gerecht zu werden. Da-
her werden personliche Nachthemden, wenn Patientinnen
und Patienten ihre Wiinsche noch kommunizieren konnen,
im Notfall am Riicken aufgeschnitten oder es wird auf alte
Hemden von verstorbenen Menschen zurtickgegriffen. Eine
nachhaltige Do-it-yourself-Losung, so kdnnte man argumen-
tieren, die aber gleichwohl ein «Klima der Verunsicherung»
auslosen kann. Ich frage mich, wie die Anwesenheit von
spezifisch gestalteten Pflege- und Care-Produkten unser
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Verhdltnis zur Pflegebediirftigkeit verandern wirde, wenn
sie zu vertrauten ritualisierten Krankheitsbegleitern und
uns in lebensweltlichen Kontexten in vielfaltiger Gestalt
begegnen wiirden? «Dinge agieren im Sozialisiationsprozess
als Prifstein fur das Lernen, fur das Denken und Fiihlen. Am
vertrauten Teddy kann das Kind verschiedene Handlungen
und Emotionen ausprobieren und ausleben. Vertraute Dinge
sind auch im spateren Leben ein wichtiger Priifstein fir die
eigenen Grundlagen, fir die Herkunft und gerade in fremder
kultureller Umgebung sind sie haufig von Bedeutung fir die
Sicherung von Identitat. Die Schlussfolgerung kann nur sein:
Menschliche Identitat wird ebenso sehr an dinglichen Objek-
ten aufgebaut wie an sozialen Objekten — nur riickt dies bis-
lang eher selten in den Fokus der Forschung» (Bosch, 2014,
72). Ahnliches gilt fur die materielle Kultur in Pflege und Care.
Diese wird in medizinischen Studien und Pflegeforschungen
bisher ebenfalls wenig erforscht (Artner et al,, 2017), ob-
gleich die salutogenetische und strukturierende Kraft der
Dinge aus kulturwissenschaftlichen Forschungen bekannt
ist und Dinge in Pflegesituationen unabdingbar sind.

Gesellschaft und Design

In Zeiten, in denen sich Leben mit Leistung und Sterben
mit Krankheit maskiert, der Tod mit Sprachlosigkeit ein-
hergeht und nur noch der schnelle Tod gesellschafts-
fahig erscheint, scheint ein Blick auf die Materialien des
Sterbens fruchtbar. Schliesslich weisen Hospize wie auch
Palliativstationen einen heterotopischen Charakter auf;
es sind nach Foucault «andere Raume», in denen «die-



jenigen sprechen, die noch keine Stimme haben, wo das
Fremde, Andere als solches gestalterisch anerkannt wer-
den kann» (Lindner, 2014, 99). Lee Poh Wah, CEO von der
Lien Foundation, betont: «Wir glauben, Designer haben
die Macht, sowohl! die Kultur, als auch den Ablauf und
den Aufbau sinnvoller Erfahrungen an der endglltigen
Grenze des Lebens zu beeinflussen. (..) Gutes Design
regt an, bindet ein und schafft eine ideale Kulisse flr
Kontemplation und Gesprache» (Poh Wah, 2013). Heute
weiss ich, dass Appetitlosigkeit, Delir, Fatigue, terminales
Rasseln, Geruchs- und Geschmacksveranderungen zum
«normalen» Sterbeprozess dazu gehéren kdnnen und dass
nicht jeder Schmerz physischer Natur ist, sondern dass
es soziales, existentielles und mentales Leiden gibt. Vor
meiner Begleitung und meinen Weiterbildungen wuss-
te ich das nicht. Mein «Human centered»-Designprojekt
will «Sterbekompetenz» vermitteln, auf die Bedurfnis-
se und eingeschrankten Handlungsradien sterbender
Menschen eingehen, «Inselmenschen» zurlick in soziale
lebensweltliche Kontexte holen und Angehdrige ermu-
tigen, das Lebensende als gestalterische Lebensphase zu
begreifen. Dies konnte moglicherweise auch Pflegende
entlasten, die viel Zeit in die verunsicherten Angehdrigen
investieren. Daflr will ich die salutogenetische Kraft von
Asthetik nutzen, die wir korperlich, sinnlich und mental
erfahren kénnen. Denn die Gestalt der Dinge hat Auswir-
kung auf das Design unserer zuklinftigen Gesellschaft, in
der wir ausnahmslos leben und sterben werden.

Bitten Stetter
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COMMUNICATION

Care Design — champs d'action palliatifs en

fin de vie

Nous ne remarquons consciemment nos environnements
créés artificiellement que lorsque quelque chose entre en
crise, tombe en panne ou semble ne pas étre a sa place, je
I'ai remarqué une fois de plus lorsque je me suis soudai-
nement vue plongée dans un monde étrange a cause de
la maladie et de la mort de ma mere. Involontairement, je
me suis retrouvée en tant que parent et designer dans une
analyse du monde de la mort qui a soulevé des questions
sur le design et la société. Depuis lors, j'ai suivi des cours de
formation continue en soins palliatifs, jai fait un stage au
Centre de soins palliatifs de I'ndpital «Stadtspital Waid» et
j'ai pu rendre visite a des personnes atteintes de maladies
chroniques graves a leurs domiciles par le biais de Palliaviva.
Mon argumentation est basée sur des expériences autobio-
graphiques, des observations participatives et des conver-
sations avec des actrices et des acteurs professionnels des
soins palliatifs, des proches et des personnes mourantes.
Dans le texte suivant, je décrirai des expériences person-
nelles dans lesquelles je me suis sentie «forcée» d'inter-
venir de maniere créative en tant que fille. Je m'appuierai
également sur mes recherches empiriques et les relierai a
des théories matérielles. Ma perspective n'est ni infirmiere
ni médicale, mais repose sur un «human centered design»,
c'est-a-dire sur un design du monde de la vie centré sur |'étre
humain et axé sur le style de vie. Ce qui est considéré ce
sont les espaces palliatifs institutionnels qui sont solide-
ment ancrés dans la société et qui servent en quelque sorte
de contre-projet social. La conception de ce cadre de vie a
une forte influence sur notre comportement pour le meil-
leur ou pour le pire et produit des formes spécifiques d'or-
ganisation sociale et culturelle. Non seulement les qualités
positives sont examinées, mais aussi les zones d'ombre et
les ambivalences du design qui recoivent peu d'attention
dans les considérations théoriques du design (Mareis, 2014).

Lieux détournés de leurs destinations initiales

Dans les cas les plus rares, le but de ces lieux palliatifs est
concu comme tel dés le début. Les unités de soins palliatifs
sont des endroits situés dans des complexes de batiments
médicaux de haute performance, la plupart du temps dans
des ailes latérales éloignées. Ce sont des lieux détournés de
leurs destinations initiales. Ils ont été recodés et ont subi
une conversion de «Cure» a «Palliative Care». Ce sont des
lieux sociaux qui fournissent un matériau symbolique et un
sens a la construction identitaire en tant que représenta-
tions. Les actrices et les acteurs de la mort, c'est-a-dire les
médecins, le personnel soignant, les membres de la famille
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et les personnes gravement malades agissent dans ces es-
paces, sont les productrices et producteurs de ces lieux qui a
leur tour sont contrdlés par des intéréts socioéconomiques
et politiques en matiere de santé. lls modifient de toutes
leurs forces les espaces de guérison puristes et utilitaires
qui leur sont fournis. Les murs sobres sont peints en cou-
leur et pourvus d'images spirituelles, des horloges sont dé-
crochées et des objets médicaux fonctionnels tels que des
porte-perfusions et des instruments de mesure sont retirés.
Les soignants essaient avec un degré élevé de créativité d'éli-
miner la conception mécanique rationnelle de la «form fol-
lows function» qui suit une éthique utilitaire et semble étre
omniprésente dans les hopitaux de soins de courte durée.
lls réagissent par une utilisation non conforme au but initial
et mettent en ceuvre dans leurs soins centrés sur le patient
des formes de «human centered design». Des ballons colorés
ou des gants sont remplis d'air et placés sous les parties du
corps pour soulager les points de pression. Des gobelets a
médicaments en plastique bon marché sont transformés en
diffuseur de parfums pour l'aromathérapie, les emballages
de pralines sont utilisés pour la production de sucettes gla-
cées aromatisées et les sources d'éclairage sont temporaire-
ment couvertes de linges colorés (Stetter, 2019). Sous forme
de prototype, des ustensiles de soins palliatifs manquants
sont fabriqués, tels que des gants de toilette en rouleau qui
permettent aux mourants de s'accrocher a quelque chose.
Une utilisation détournée de sa destination premiere résulte
toujours de l'ingéniosité des individus lorsque les produits
et systémes qui nous sont proposés sont insuffisants ou
ne remplissent pas leurs fonctions ou leurs buts. Un petit
nombre de proches qui ne se sentent pas paralysés par une
consternation aigué transforment les porte-perfusions en
une collection suspendue de souvenirs et les potences de
lit en des objets rituels et spirituels et donnent un nouveau
sens a des objets qui sont devenus inutiles.

Les objets, quelle que soit leur forme, ont toujours deux
niveaux d'utilisation, I'un formel et l'autre symbolique, qui
ne peuvent étre séparés l'un de l'autre. Ils ont un design
«intérieur» et «extérieur» (Bohme, 2014), c'est-a-dire égale-
ment l'esthétique spécifique du matériau et ont des effets
sur notre bien-étre. Une table de chevet avec revétement
lavable, une tasse a bec en plastique, un gant de toilette im-
provisé déclenche d'autres pratiques physiques, mentales
et sociales qu'une tasse a bec en céramique ou un objet spé-
cialement concu comme un batonnet de soin buccal. Mais
aussi les moyens publicitaires matériels et les moyens de
communication qui informent sur la mortalité et les soins
palliatifs et agissent a l'intérieur et a I'extérieur des institu-



tions sont des choses perceptibles par les sens. Leur design,
leurs esthétiques matérielles et visuelles peuvent favoriser
le (mal-) bien-étre.

Le monde de la vie au lit

Le besoin de «quitter la vie en laissant derriere soi les choses
bien rangées» unit beaucoup de personnes mourantes. Elles
écrivent donc des notes, des listes de taches a exécuter et les
derniéres nouvelles. Pour ce faire, il faut du matériel comme
un stylo, du papier, des cahiers et un téléphone. Cela a pour
conséquence que ces objets sont rangés soit sur la table
de chevet, soit sur le lit lorsque la table de chevet devient
inaccessible en raison des limitations physiques. «Les choses
que les gens accumulent sur le lit sont importantes pour les
patients», m'assure un soignant, «car ce sont souvent les
seules choses qui leur restent, auxquelles ils peuvent accé-
der et qui leur permettent d'agir de fagon autonome.» Une
soignante ajoute: «Nous nommons ce phénomene «faire ses
valises», faire ses valises pour le prochain voyage, c'est ce que
font beaucoup de patientes et de patients, et nous nous dé-
menons pour faire face au chaos sur le lit.». L'amas de choses
complique le travail quotidien du personnel soignant qui
doit fournir les soins sous la pression temporelle de I'¢cono-
mie de la santé. Cela I'amene a ranger «|'espace vital du lit»
et a caser les choses ailleurs — malheureusement souvent
en dehors du rayon d'accessibilité. «Notre confiance dans le
monde, en nous-mémes et en notre capacité a agir est basée
() sur la fiabilité des choses» (Bosch, 2014). Si les choses fa-
milieres sont en désordre ou ne nous sont plus accessibles,
un «climat de peur et d'insécurité» apparait (ibid.), ce que ma
mere a également di vivre. Le résultat: perte d'autonomie et
désespoir. Je réagis également par improvisation et j'installe
un panier a vélo. J'accroche le panier aux barres latérales
du lit de la patiente, je fournis les choses pour le «dernier
voyage». D'une part, cette intervention créative a résolu un
probleme purement fonctionnel et existentiel, d'autre part,
le panier a vélo s'est transformé en véhicule de communica-
tion pour parler de Ia fin de la vie. Les choses transportent
des connaissances non verbales sur les situations de vie.
Les objets d'accompagnement dans les situations de tran-
sitions donnent confiance, sécurité et aident a développer
l'indépendance et a faire face aux situations difficiles. Ils
completent et complémentent les relations humaines et
assument des taches spécifiques a la personne en question
(Habermas, 1999). De plus, les choses peuvent nous inclure
ou nous exclure de plusieurs facons dans la vie quotidienne.
Ainsi, grace au nouveau «produit», ma mere savait que son
désordre n'était pas une faiblesse individuelle, mais qu'il fai-
sait partie d'un processus naturel de mort incluant le fait
de «ranger les choses». En revanche, les dispositifs tels que
les tables de chevet ou les potences de lit rendent la dépen-
dance tangible et démontrent que nous ne répondons plus
a la «norme des personnes saines et actives».

Je suis souvent confrontée a la question «Qu'est-ce qui
est normal?» lors de ma présence sur le terrain. Quand
le personnel soignant dit: «Ne vous inquiétez pas, nous
connaissons le phénomeéne, essayons ceci...», les situations
s'apaisent. Les choses peuvent répondre a de telles ques-
tions sans mot dire, leur simple présence permet de com-
prendre que nous sommes dans le «domaine normal». Un lit
médicalisé a hauteur réglable fournit des informations sur
les besoins des patientes, des patients et du personnel soi-
gnant sans dire un mot. Les roulettes munies d'un verrouil-
lage indiquent la mobilité nécessaire et la téte de lit réglable
indique que nous ne sommes pas seulement couchés au lit,
mais que nous y vivons.

Identité et style de vie

«Les patientes et patients en soins palliatifs ne vivent pas
sur une ile. lls vivent dans des contextes sociaux», souligne
Roland Kunz, médecin en soins palliatifs, soulignant que
les personnes atteintes d'une maladie grave n'ont pas leur
place a l'extérieur mais dans notre société. Elles sont inté-
grées dans les pratiques du monde de la vie et celles-ci sont
lices a des objets et a des espaces aménagés. Les personnes
gravement malades en phase terminale agissent dans ces
contextes sociaux, elles sont allongées dans leurs lits dans
des chemises de soins ou des vétements couvrant le haut
et portent des langes. On renonce souvent aux pantalons
de nuit, car ils semblent inutiles, causent un stress supplé-
mentaire ou parce que cela prend beaucoup de temps pour
les enfiler. Ma mére, qui n'était pas un cas isolé, trouvait ces
langes blancs embarrassants, car de nombreux contrdles
exigeaient que la couverture soit «aérée» pendant une
courte période et en présence des visiteurs. «Excusez-moi»,
dit-on alors, mais le «monstre blanc» est dévoilé. Pour cer-
tains, c'est la routine pure, pour d'autres, c'est une souf-
france psychologique. Pas de probleme, pensais-je, si nous
commandions un lange avec motif et une chemise de nuit
spécifique ainsi que des vétements de soins plus variés, la
patiente a au moins un peu de liberté de choix personnel.
J'ai googlisé les langes pour adultes et les vétements de
soins et les résultats étaient consternants. J'ai googlisé les
langes pour enfants et les vétements pour bébés, les résul-
tats étaient hauts en couleur.

En me basant sur la coupe et la fonctionnalité des langes,
j'ai décidé de transformer un pantalon de pyjama existant
en «Care-Panty». Ce pantalon ressemblait a un short, pou-
vait s'ouvrir en méme temps que les langes en deux mani-
pulations et était assorti a la veste de pyjama.

Les maladies aigués ne limitent habituellement la vie que
pour une phase calculable de celle-ci. Nous les supportons
parce qu'elles semblent temporaires contrairement aux ma-
ladies chroniques (Corbin et Strauss, 2004) et ont peu d'in-
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fluences sur notre style de vie. La situation est différente
chez les personnes gravement malades: la permanence, la
complexité, la dynamique de I'évolution et l'irréversibilité
de la maladie obligent les gens a réorganiser leurs identi-
tés et leurs espaces de vie (Schaeffer, 2004). Les choses
soutiennent les processus de transformation, donnent
une orientation, des suggestions et un «visage changé» a
la nouvelle phase de vie. Le manque d'objets de transition
spécifiquement concus évoque le contraire, il communique
que I'on est invisible a la fin de sa vie et que peu d'intéréts
socio-économiques et politiques de la santé sont attribués
a la fin de sa vie — si I'on compare les mondes de produits
différenciés et les offres favorables a la santé des autres
phases de la vie.

Un médecin en soins palliatifs raconte I'histoire d'une pa-
tiente qu'il a accompagnée et qu'il a rencontrée couchée
sur un lit de soins dans une chemise de soins standardisée.
Lorsqu'il I'a rencontrée dans ses vétements de tous les jours
apres son entretien précédant sa sortie, il a di se deman-
der a ce moment-la s'il n'aurait pas conseillé la patiente dif-
féremment s'il avait su quel genre de personne se cachait
derriere «'uniforme de la patiente» —telles sont ses paroles
—. Jarrive a I'hospice et trouve ma mere vétue d'une che-
mise de nuit «a l'ancienne» appartenant a une autre per-
sonne. Ma mere, en délire, agite les mains en l'air, saisit sa
couverture et sa robe. Désespérée et déconcertée, j'insiste
pour changer immédiatement la chemise. Nous avons cou-
pé sa chemise familiére dans le dos, nous la lui avons mise
avec précaution et immédiatement une certaine tranquil-
lité s'est installée. Dans les conversations qui suivent, j'ap-
prends qu'il est d'usage dans cet hospice de se passer de
chemises de soins standardisées afin de répondre aux at-
tentes de chaque individu. Par conséquent, lorsque les pa-
tientes et les patients sont encore en mesure de communi-
quer leurs souhaits, des chemises de nuit personnelles sont
coupées a l'arriere en cas d'urgence ou de vieilles chemises
de personnes décédées sont utilisées. Une solution durable
«do-it-yourself», pourrait-on dire, mais qui peut déclencher
un «climat d'insécurité». Je me demande comment la pré-
sence de produits de soins spécialement concus changerait
notre relation au besoin de soins, s'ils devenaient des com-
pagnons familiers et ritualisés de la maladie et nous rencon-
traient sous de multiples formes dans des contextes de la
vie. «Dans le processus de socialisation, les choses agissent
comme une pierre de touche pour apprendre, penser et
ressentir. Lenfant peut essayer et vivre diverses actions et
émotions sur l'ours en peluche familier. Les choses fami-
lieres sont aussi plus tard dans la vie une pierre de touche
importante pour ses propres bases, pour l'origine et surtout
pour I'environnement culturel étranger, elles sont souvent
importantes pour la sécurisation de I'identité. La conclu-
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sion ne peut qu'étre: l'identité humaine se construit autant
sur des objets matériels que sur des objets sociaux — mais
jusqu'a présent, cela a rarement fait I'objet de recherches»
(Bosch, 2014, 72). Il en va pour la culture matérielle dans les
soins et «care». Ceci a également été peu exploré dans les
études médicales et la recherche en sciences infirmieres
(Artner et al., 2017), bien que la force salutogénétique et
structurante des choses soit connue grace a la recherche en
sciences culturelles et qu'elles soient indispensables dans
les situations de soins infirmiers.

Société et design

A une époque ol la vie se masque avec les performances
et la mort avec la maladie, ou la mort va de pair avec le
mutisme et ou seule une mort rapide semble socialement
acceptable, un regard sur les matériaux de la mort semble
fécond. Finalement, les hospices ainsi que les services pal-
liatifs ont un caractére hétérotopique; selon Foucault, il
s'agit «d'autres espaces», dans lesquels «ceux qui parlent
n'ont pas encore de voix, ou I'étranger, l'autre en tant que
tel peut étre reconnu de facon créative» (Lindner, 2014, 99).
Lee Poh Wah, directeur général (CEO) de Lien Foundation,
souligne: «Nous pensons que les designers ont le pouvoir
d'influencer a la fois la culture, le déroulement et le déve-
loppement d'expériences significatives a la derniere fron-
tiere de la vie. (..) Un bon design stimule, integre et crée un
cadre idéal pour la contemplation et la conversation» (Poh
Wah, 2013). Aujourd'hui, je sais que la perte d'appétit, le
délire, la fatigue, les ralements en phase terminale, les mo-
difications d'odeur et de golt peuvent faire partie du pro-
cessus «normal» de la mort et que toutes les douleurs ne
sont pas que de nature physique, mais qu'il existe une souf-
france sociale, existentielle et mentale. Je ne le savais pas
avant mon accompagnement et mes formations continues.
Mon projet de design «Human centered» vise a transmettre
la «compétence de mourir», a répondre aux besoins et au
rayon d'action limité des mourants, a ramener les «insu-
laires» dans des contextes sociaux du monde de la vie et a
encourager les proches a comprendre la fin de la vie comme
une phase créative de la vie. Cela pourrait également soula-
ger le personnel soignant qui consacre beaucoup de temps
aux proches inquiets. Pour cela, je veux utiliser le pouvoir
salutogénétique de 'esthétique que nous pouvons expéri-
menter physiquement, sensuellement et mentalement. Car
la forme des choses a un impact sur la conception de notre
société future dans laquelle nous vivrons et mourrons tous
sans exception.

Bitten Stetter
Données bibliographiques voir la version allemande.



COMUNICAZIONE

Care Design — Allestire spazi palliativi al termine

della vita

Percepiamo in modo cosciente i nostri ambienti organizzati
artificialmente solo quando qualcosa entra in crisi, si rompe
o sembra essere fuori posto, di questo mi sono nuovamente
resa conto quando inaspettatamente, a causa della malat-
tia e della morte di mia madre, mi sono ritrovata immersa
in un mondo a me sconosciuto. Involontariamente, in quan-
to famigliare e designer, mi sono ritrovata ad analizzare il
mondo della morte da una prospettiva di un mondo di vita
concreta, sollevando quesiti al design e alla societa. Da al-
lora frequento le formazioni di cure palliative, ho fatto uno
stage nel centro per cure palliative nello Stadtspital Waid
e tramite Palliaviva ho potuto visitare a casa loro persone
con gravi malattie croniche. Questo mio confronto si basa
su esperienze autobiografiche, osservazioni partecipative
e colloqui con protagonisti professionali di cure palliative,
cosi come con i famigliari e le persone morenti stesse. In
questo testo vi illustrero le esperienze personali in cui, in
quanto figlia, mi sono sentita «costretta» ad intervenire
in modo creativo. Inoltre ricorrerd alla mia ricerca empirica
collegandola a teorie dei materiali. La mia prospettiva non
e né quella delle cure, né quella medica, bensi si basa sul
«human centered design», cioe su di un design di mondo di
vita concreta, centrato sulla persona e orientato allo stile
di vita. Vengono considerati gli spazi palliativi degli istituti
che sono ancorati in modo solido nella societa e che rappre-
sentano come una specie di progetto sociale alternativo. La
progettazione di questi ambienti e questi spazi ha un gran-
de influsso, sia questo buono o cattivo, sul nostro compor-
tamento e genera delle forme specifiche di organizzazione
sociale e culturale. Non vengono analizzate solo le qualita
positive, ma anche i lati negativi e le ambivalenze del design
che nelle riflessioni di design teorico vengono poco conside-
rate (Mareis, 2014).

Luoghi utilizzati a fini diversi

Solo raramente i luoghi palliativi sono stati concepiti fin dal
principio con questo scopo. | reparti di cure palliative sono
luoghi che all'interno di gruppi di edifici dedicati alla medi-
cina di alto livello vengono spesso collocati in tratti secon-
dari isolati. Sono luoghi utilizzati con fini diversi da quello
originale e che subiscono una ricodifica e riconversione da
«Cure» a «Palliative Care». Sono luoghi sociali che fornisco-
no materiale simbolico e spunti per la costruzione della pro-
pria identita. Le attrici e gli attori della morte, cioe i dottori,
il personale curante, i famigliari e le persone gravemente
malate si muovono in questi spazi, sono le produttrici e i
produttori di questi luoghi che a loro volta sono gestiti da
interessi di sanita pubblica e socioeconomici. Con tutte le

loro forze trasformano gli spazi di cura puristi e utilitaristici
che sono stati loro forniti. Pareti spoglie vengono tinteggia-
te con dei colori e decorate con immagini spirituali, gli orolo-
gi vengono staccati dalle pareti e oggetti medici funzionali
come aste per flebo e strumenti di misurazione vengono
rimossi. Gli infermieri, con uno spiccato grado di creativita,
cercano di eliminare il design meccanico-razionale di «form
follows function» che segue un'etica orientata allo scopo e
sembra esser onnipresente negli ospedali acuti. Reagisco-
no con un utilizzo diverso dallo scopo originario e nella loro
cura incentrata sul paziente implementano forme di «hu-
man centered design». Palloncini colorati o guanti vengono
gonfiati e posti sotto le parti del corpo per alleviare la pres-
sione. Semplici bicchierini in plastica per le pastiglie vengo-
no trasformati in diffusori per ambienti per I'aromaterapia,
le scatole di cioccolatini vengono utilizzate per produrre sa-
porite caramelle di ghiaccio e le lampade vengono provviso-
riamente coperte con stoffe colorate (Stetter, 2019).

Gli utensili mancanti per le cure palliative vengono prodotti
in modo ingegnoso, come ad esempio le salviette arroto-
late che permettono alle persone morenti di aggrapparsi a
qualcosa.

Questi utilizzi con scopi diversi dal quello originale nascono
sempre dalla creativita dei singoli quando i prodotti a dispo-
sizione e i sistemi non sono piu sufficienti o quando non
ottemperano alla loro funzione o al loro senso. Alcuni fami-
gliari, quelli che non si sentono paralizzati a causa dell'estre-
ma preoccupazione, trasformano anch'essi le aste per flebo
in un guazzabuglio di ricordi appesi e la maniglia per alzarsi
dal letto diventa un oggetto spirituale-rituale, dando cosi
un nuovo senso ad oggetti diventati oramai inutili.

Gli oggetti, indipendentemente dalla loro forma, hanno
sempre due livelli di utilizzo, uno formale-materiale e uno
simbolico, e non & possibile separare I'uno dall'altro. Possie-
dono un design «interno» e uno «esterno» (Bohme, 2014),
cioé anche la specifica estetica dei materiali influisce sul
nostro benessere. Un comodino con una superficie lavabile,
una tazza col beccuccio in plastica o una salvietta improvvi-
sata suscitano altri comportamenti fisico-mentali e sociali
rispetto a una tazza col beccuccio in ceramica oppure un
oggetto costruito con uno scopo specifico, come ad esem-
pio un bastoncino per l'igiene orale. Ma anche il materiale
di pubblicita e di comunicazione, che informa sulla morte e
le cure palliative e che viene utilizzato all'interno e all'ester-
no degli istituti, costituisce una cosa percepibile con i sensi.
Il loro design, il materiale usato e l'estetica delle immagini
possono (s)favorire il benessere.
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Il letto come mondo vitale

La necessita di «lasciare questo mondo in modo ordinato»
€ una caratteristica che accomuna molte delle persone mo-
renti. Preparano documentazioni e liste delle cose da fare
e scrivono ultimi messaggi. Per far questo e necessario del
materiale come matita, carta, taccuini e telefono. Cio fa si
che queste cose vengano appoggiate sul comodino o sul
letto, nel caso che il comodino non sia raggiungibile a causa
di limitazioni fisiche. «Le cose che le persone accumulano
sul proprio letto sono importanti per le pazienti e i pazien-
ti», mi rassicura un infermiere, «poiché spesso e tutto cio
che gli rimane, cio a cui hanno accesso liberamente e che gli
permette di agire in modo autonomo.» Un‘altra infermiera
aggiunge: «Noi chiamiamo questo fenomeno «fare le vali-
gie>, sono molte le pazienti e i pazienti che fanno la valigia
per il viaggio imminente e noi dobbiamo sopportare il caos
nel letto.» Laccumulo di oggetti nel letto rende piu difficile
il lavoro quotidiano degli infermieri, che devono prestare le
cure con i minuti contati per motivi di economia sanitaria.
Devono quindi riordinare il mondo vitale «letto» e per forza
di cose riporre gli oggetti altrove — spesso purtroppo al di
fuori della portata raggiungibile dai pazienti..» La nostra
fiducia nel mondo, in noi stessi e nella nostra capacita di
agire si basa (...) sull'affidabilita delle cose» (Bosch, 2014). Se
gli oggetti sui cui facciamo affidamento sono in disordine o
non riusciamo piu a raggiungerli, si crea un «clima di paura
e insicurezza» (ibid.) di cui ha sofferto anche mia madre. Il
risultato: perdita di autonomia e disperazione. Anche io re-
agisco allora con improvvisazione e decido di installare un
cestino da bicicletta. Appendo il cesto al lato del letto e vi
ripongo le cose per «|'ultimo viaggio». Questo intervento
creativo ha risolto da un lato un problema puramente fun-
zionale ed esistenziale, dall'altro pero il cestino da biciclet-
ta si & trasformato quasi in un compagno di viaggio, in un
veicolo di comunicazione per parlare del termine della vita.
Gli oggetti trasportano in via non verbale la conoscenza di
una situazione di vita. Gli oggetti che ci accompagnano in
situazioni di transizione donano fiducia, sicurezza e aiuta-
no a incrementare la fiducia in noi stessi e ad affrontare
situazioni difficili. Completano e sono complementari alle
relazioni umane e assumono compiti propri di persone di
riferimento (Habermas, 1999). Inoltre determinati oggetti,
in maniera complessa, possono includerci o escluderci dalla
vita quotidiana. Cosi mia madre tramite il nuovo «prodotto»
ha capito che il suo caos non era una debolezza individua-
le, ma bensi parte di un processo naturale di morte di cui
I' «<ordinare le cose» fa parte. Al contrario, dispositivi come
comodini o maniglie per alzarsi dal letto fanno percepire in
modo diretto la dipendenza e ci mostrano che non siamo
piu conformi alla «norma sana e produttiva».

La domanda «cosa € normale?» mi sorge piu volte durante
i miei soggiorni sul campo. Quando il personale di cura dice

«Non si preoccupi, conosciamo questo fenomeno, ci lasci
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dapprima provare la seguente cosa...», la situazione si tran-
quillizza. Gli oggetti possono rispondere a queste domande
in modo tacito, la loro semplice presenza ci fa capire che ci
troviamo nella normalita. Un letto ospedaliero professiona-
le e regolabile in altezza fornisce tacitamente informazioni
sulle necessita dei pazienti e degli infermieri. Le ruote gire-
voli sottolineano la necessaria mobilita e la testiera regola-
bile indica che non stiamo solo sdraiati nel letto, ma bensi
ci viviamo.

Identita e stile di vita

«Le pazienti e i pazienti palliativi non vivono su di un'isola.
Vivono in contesti sociali», afferma il medico palliativo Ro-
land Kunz e sottolinea che le persone colpite da gravi ma-
lattie hanno un loro posto non solo al di fuori, ma anche
all'interno della nostra societa. Sono inseriti in pratiche di
vita che a loro volta sono collegate a spazi strutturati e a og-
getti. Le persone gravemente malate e prossime alla morte
agiscono in questi contesti sociali, spesso sono a letto in-
dossando camici per pazienti o magliette e portando anche
un pannolino. Sovente si rinuncia ad indossare i pantaloni
del pigiama, poiché risultano essere superflui, creano ulte-
riori strapazzi oppure richiede troppo tempo indossarli. Mia
madre — e non era un caso isolato — si vergognava di quel
pannolino bianco, poiché diversi brevi controlli richiedevano
di «arieggiare» brevemente la coperta anche in presenza di
visite. «Scusi», le si diceva, ma intanto quel «mostro bian-
co» saltava all'occhio. Cio che per alcuni € semplice routi-
ne, per altri € una sofferenza psichica. Non € un problema,
pensai, ordiniamo dei pannolini con dei disegni, camice da
notte specifiche e un abbigliamento ospedaliero piu vario,
in modo che la paziente abbia per lo meno un po' di liberta
di scelta personale. Ricercai con google pannolini per adulti
e abbigliamento per malati, ma i risultati furono deluden-
ti. Cercai allora pannolini per bambini e abbigliamento per
bebe; i risultati erano variopinti. Basandomi sul taglio e la
funzionalita dei pannolini, decisi allora di trasformare un
pantalone del pigiama in un «Care-Panty». Questi pantaloni
assomigliavano ad un paio di calzoncini corti, era possibile
aprirli con il pannolino in due mosse ed erano intonati alla
parte superiore del pigiama.

Le malattie acute spesso condizionano la vita solo per un
determinato periodo, le sopportiamo, poiché a differenza
delle malattie croniche sembrano avere una durata limitata
nel tempo (Corbin e Strauss, 2004) e hanno quindi un in-
flusso minimo sul nostro stile di vita. Nel caso delle persone
gravemente malate e diverso: il carattere durevole, la com-
plessita, la dinamica del decorso e l'irreversibilita della ma-
lattia costringono le persone a ridefinire la propria identita
e a riorganizzare i propri spazi vitali (Schaeffer, 2004). Gli
oggetti contribuiscono a questi processi di trasformazione,
fungono da guida, forniscono spunti e conferiscono un «vol-



to diverso» alla nuova fase di vita. La mancanza di oggetti
creati specificamente per questa transizione evoca invece il
contrario, trasmette il messaggio che al termina della vita
si € invisibili e che I'interesse socioeconomico e di politica
sanitaria per il termine della vita sia scarso — specialmente
se si considera la vasta gamma di prodotti differenziati e
dedicati alla salute a disposizione per le altre fasi della vita.

Un medico palliativo mi ha raccontato una volta di una pa-
ziente da lui accompagnata e incontrata nel letto d'ospeda-
le con indosso il camice standard dei pazienti. Dopo il collo-
quio per la dimissione dall'ospedale la incontrd di nuovo con
indosso i propri vestiti di tutti i giorni e in quel momento
si ritrovo a chiedersi se forse la sua consultazione sarebbe
stata diversa, se avesse saputo che tipo di persona si celasse
dietro all' «uniforme del malato» — queste le sue parole te-
stuali. Arrivo all'ospizio e trovo mia madre con indosso una
camicia da notte «antiquata» che non conosco. Mia madre,
in delirio, afferra nervosamente l'aria, la coperta del letto
e il vestito. Disperata e sconcertata insisto affinché la ca-
micia da notte venga cambiata. Prendiamo la camicia da
notte a lei familiare, la tagliamo sulla schiena, gliela met-
tiamo addosso con cautela e subito sembra instaurarsi una
certa calma. Nei colloqui seguenti vengo a sapere che negli
ospizi € consuetudine non utilizzare i camici per pazienti
standardizzati per rendere giustizia a ogni individuo. Per
cui le camice da notte personali, quando le pazienti e i pa-
zienti riescono ancora ad esprimere i propri desideri, in caso
di emergenza vengono tagliate sulla schiena o si ricorre a
vecchie camice da notte appartenenti a persone decedute.
Una soluzione do-it-yourself sostenibile, si potrebbe argo-
mentare, ma che al contempo puo innescare un «clima di
insicurezza». Mi chiedo come l'esistenza di prodotti creati
specificamente per la cura potrebbero cambiare il nostro
rapporto con il bisogno di cure, se diventassero dei compa-
gni nella malattia, familiari e ritualizzati, e se li incontrassi-
mo in molteplici forme in contesti di vita pratica? «Gli og-
getti agiscono nel processo di socializzazione come banco
di prova per I'apprendimento, il pensiero e i sensi. Con il suo
amato orsetto, il bambino puo sperimentare diverse azioni
e vivere delle emozioni. Anche piu tardi nella vita, degli og-
getti famigliari diventano importanti banchi di prova per le
proprie fondamenta e origini e soprattutto in un ambiente
culturale a noi estraneo diventano importanti per il senso
disicurezza e d'identita. La conclusione puo essere una sola:
l'identita umana si costruisce tanto sugli oggetti reali quan-
to su quelli sociali—solo che fin'ora la ricerca si e raramente
concentrata su questo» (Bosch, 2014, 72).

Lo stesso vale per la cultura dei materiali nell'assistenza e
nelle cure. Studi medici e ricerche nel campo delle cure si
sono raramente concentrati su questo aspetto (Artneretal.,
2017), nonostante la forza strutturante e inerente alla salu-
togenesi degli oggetti sia nota da ricerche di studi culturalie
che gli oggetti siano indispensabili in situazioni di cure.

Societa e design

In tempi in cui la vita si nasconde dietro alla maschera della
prestazione e la morte dietro a quella della malattia, dove
la morte & accompagnata dal silenzio e solo una morte ra-
pida sembra essere accettata dalla societa, sembra profi-
cuo gettare uno sguardo ai materiali che gravitano attorno
alla morte. Dopotutto gli ospizi, cosi come i reparti pallia-
tivi, presentano un carattere eterotopico; come li definisce
Foucault, essi sono gli «altri spazi» nei quali «parlano coloro
che ancora non hanno una voce, dove la diversita e la diffe-
renza vengono riconosciute in modo creativo in quanto tali»
(Lindner, 2014, 99). Lee Poh Wah, CEO della Lien Foundation,
sottolinea: «Crediamo che i designer abbiano il potere di
influenzare sia la cultura che la realizzazione e il decorso di
esperienze significative una volta arrivati alla frontiera fina-
le della vita (..) Un buon design incoraggia, coinvolge e crea
un ambiente ideale per la contemplazione e il dialogo» (Poh
Wah, 2013). Oggi so che la mancanza di appetito, il delirio, Ia
fatigue, il rantolare e i cambiamenti dell'olfatto e del gusto
fanno parte del «<normale» processo di morte e che non tutti
i dolori sono di natura fisica, bensi che esiste una sofferenza
sociale, esistenziale e mentale. Prima della mia esperienza
personale e della mia formazione non sapevo tutto questo. Il
mio progetto di design «Human centered» vuole trasmette-
re una «competenza nella morte», rispondere alle necessita
e al limitato raggio d'azione delle persone al termine della
loro vita, riportare le persone isolate all'interno di contesti
sociali di vita quotidiana e incoraggiare i famigliari a ricono-
scere che la fine della vita puo diventare una fase creativa.
Questo potrebbe anche alleggerire il compito del personale
curante, che investe diverso tempo nel rassicurare i famiglia-
ri. A questo scopo voglio sfruttare la forza salutogenetica
dell'estetica che possiamo percepire col corpo, con i sensi e
con lamente. La creazione di determinati oggetti si ripercuo-
te infatti sul design della nostra futura societa in cui senza
alcuna eccezione tutti vogliamo vivere e morire.

Bitten Stetter
Per i riferimenti bibliografici v. il testo tedesco.
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PRAXIS UND PFLEGE

CURAVIVA Schweiz, Spitex Schweiz und OdASanté
lancierten die Kampagne «Der wichtigste Job

der Schweiz»

Mit der fiinfjahrigen Kampagne «Der wichtigste Job der Schweiz» wollen CURAVIVA Schweiz, Spitex Schweiz und
OdASanté angesichts des sich abzeichnenden Fachkrdaftemangels auf die Attraktivitdt der Berufe und die Karriere-
maoglichkeiten in der Langzeitpflege aufmerksam machen. Die Kampagne unterstreicht, dass geniigend Personal in
der Langzeitpflege notwendig ist, um pflegebediirftigen Menschen ein selbstbestimmtes Leben mit hoher Lebens-

qualitat zu ermoglichen.

Wer in seinen Bewegungsmoglichkeiten eingeschrankt ist,
mit einer Behinderung oder einer Krankheit leben muss,
begegnet vielen Hindernissen — physischen wie mentalen.
«Der Rollstuhl ist heute mein standiger Begleiter», sagt Ga-
briella L. Bei der 53-Jahrigen wurde im Alter von 20 Jahren
Multiple Sklerose (MS) diagnostiziert, seit 1999 ist sie auf
Unterstitzung angewiesen. Es ist ein Schicksal von vielen,
die eines gemeinsam haben: Ohne angemessene Langzeit-
pflege ist ein selbstbestimmtes Leben nicht mehr mog-
lich. Die Kampagne «Der wichtigste Job der Schweiz» der
Tragerorganisationen CURAVIVA Schweiz, Spitex Schweiz
und OdASanté will dazu beitragen, dass die qualitativ gute
Pflege auch in Zukunft garantiert wird. «Es mussen in der
Langzeitpflege deutlich mehr Pflegefachleute ausgebildet
werden», erklart Monika Weder, Sprecherin der Kampagne
und Leiterin des Geschaftsbereichs Bildung bei CURAVIVA
Schweiz. «<Die Kampagne zeigt die Chancen und Perspekti-
ven in diesem Berufsfeld auf.»

«Mit der Welt in Kontakt bleiben»

Die Personalressourcen sind jedoch schon heute knapp. Im-
mer wieder stehen Pflegeheime und Spitex-Organisationen
vor Rekrutierungsschwierigkeiten. Aufgrund der demografi-
schen Entwicklung gehen die Schweizerische Konferenz der
kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren und
OdaSanté davon aus, dass bis 2025 rund 17 000 zusatzliche
Fachkrafte bendtigt werden. Der Bedarf der Pflegeheime
und der Spitex betragt alleine schon 10000. Insbesonde-
re auf der Tertidrstufe, also bei den diplomierten Pflege-
fachkraften, ist der Bedarf gross und wird in Zukunft noch
steigen: Jahrlich erwerben weniger als die Halfte der bend-
tigten Fachkrafte einen tertidren Abschluss (Stufe Hohere
Fachschule und Fachhochschule), wie der nationale Versor-
gungsbericht fir die Gesundheitsberufe von 2016 zeigt. Die
Kampagne will diese Liicke schliessen und die Offentlichkeit
deshalb fuir das Thema sensibilisieren.

Ein weiterer Fokus liegt darauf, bestehendes Personal zur
Weiterbildung und es dadurch zu motivieren, langer in
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diesem Berufsfeld zu bleiben.
Viele wissen nicht, was der

moderne Pflegeberuf bietet WICE‘EIF:BSTE
und was diese vielfaltige Ta- o=

tigkeit bewirken kann. «An den 'n OB
Pflegefachkraften der Spitex :-_( SCHWEIZ

schatze ich, dass sie mich jeden

Tag dabei unterstitzen, in den

Rollstuhl zu kommen, dass sie

dabei immer freundlich bleiben und mich mit ihrem Fach-
wissen weiterbringen», schildert Gabriella L. und prazisiert:
«Im Prinzip hilft mir die Spitex, mit der Welt in Kontakt zu
bleiben.»

Anerkennung, Flexibilitdt und Zwischenmenschlichkeit

Diese Wertschatzung, der zwischenmenschliche Kontakt
und das Wissen, etwas Sinnvolles zu tun, sind Kernelemen-
te der Tatigkeit als Pflegefachfrau/-mann. Mit einer pro-
fessionellen und ressourcenorientierten Planung der Pfle-
ge ist es moglich, die Lebensqualitat von Klientinnen und
Klienten entscheidend zu verbessern. «Wir bringen jungen
Menschen bei, mit der richtigen Einstellung an diesen Beruf
heranzugehen und zu verstehen, dass es sich um eine scho-
ne Arbeit handelt, die zu viel Zufriedenheit fihrt», erklart
die diplomierte Pflegefachfrau Simona M. aus dem Tessin.
Die Ausbildung hilft dabei, auf die verschiedenen Situatio-
nen des Berufs vorbereitet zu sein. Friiher oder spater kom-
men alle mit dem wichtigsten Job der Schweiz in Kontakt
und mochten eine Langzeitpflege erfahren, die Raum fir
Menschlichkeit und personliche Betreuung bietet. Die Kam-
pagne tragt dazu bei, dass Menschen wie Gabriella L. auch
morgen die professionelle Pflege erhalten, die ihnen ein
selbstbestimmtes Leben mit hoher Lebensqualitat ermog-
licht.

Medienmitteilung

Weitere Informationen unter www.der-wichtigste-job.ch/



PRATIQUE ET SOINS

CURAVIVA Suisse, Aide et soins a domicile Suisse
et OdASanté ont lancé 1a campagne «Le métier le

plus important en Suisse»

Avec la campagne «Le métier le plus important en Suisse»,
qui prendra cing ans, CURAVIVA Suisse, Aide et soins a domi-
cile Suisse et OdASanté, face a la pénurie imminente de pro-
fessionnels qualifiés, veulent mettre en avant I'attractivité
des métiers dans les soins de longue durée et les possibilités
de carriere associées. Cette campagne souligne qu'un per-
sonnel en nombre suffisant est indispensable pour garantir
I'autonomie et la qualité de vie des personnes qui ont besoin
de soins. La campagne bénéficie du soutien du Secrétariat
d'Etat a la formation, a la recherche et & l'innovation (SEFRI).
Vivre avec une mobilité réduite, un handicap ou une maladie
se traduit par de nombreux obstacles, aussi bien physiques
que mentaux. «Le fauteuil roulant est devenu mon com-
pagnon de tous les instants», raconte Gabriella L., agée de
53 ans et atteinte de sclérose en plaques depuis I'age de 20
ans. Elle est tributaire de l'aide d'autrui depuis 1999. Comme
pour bon nombre de personnes partageant le méme des-
tin, étre autonome n'est plus possible sans soins de longue
durée adaptés. La campagne «Le métier le plus important
en Suisse», orchestrée par les organismes CURAVIVA Suisse,
Aide et soins a domicile Suisse et OdASanté, doit contribuer
a garantir des soins de qualité dans les années a venir. «l|
faut former nettement plus de personnes spécialisées dans
les soins de longue durée. La campagne met en avant les op-
portunités et les perspectives de ce secteur professionnel»,
explique Monika Weder, responsable du département For-
mation de CURAVIVA Suisse et porte-parole de la campagne.

«Garder le contact avec le monde qui m'entoure»

Aujourd’hui déja, le manque de personnel se fait ressentir.
Les établissements médico-sociaux et les organisations
d'aide et de soins a domicile sont régulierement confron-
tés a des difficultés de recrutement. Au regard de I'évolu-
tion démographique, la Conférence suisse des directrices
et directeurs cantonaux de la santé et OdASanté estiment
que quelque 17000 professionnels supplémentaires seront
nécessaires d'ici 2025. Les besoins des établissements mé-
dico-sociaux et des organisations d’aide et de soins a do-
micile représentent a eux seuls 10000 postes. La demande
est particulierement forte au niveau tertiaire, c'est-adire
chez les infirmieres et infirmiers diplomés, et elle continue-
ra d'augmenter a l'avenir: les diplémés du tertiaire (écoles
supérieures spécialisées et hautes écoles spécialisées) re-
présentent moins de la moitié du nombre de professionnels
requis chaque année. Cette campagne vise a combler cette

lacune en sensibilisant le grand
public a la question.

METIER

Un autre objectif consiste a en-

courager le personnel en place "JLP%I:?LT"JASNT
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nue et a rester dans la branche

d'activité. Les infirmieres et

infirmiers ont acces a des do-

maines d'activité intéressants ainsi qu'a diverses possibilités
de formation continue et de carriére dans les soins de longue
durée. Beaucoup ignorent tout ce que peuvent impliquer les
métiers modernes des soins. «Chez les infirmieres et infir-
mieres de soins a domicile, j'apprécie qu'ils m'aident jour
apres jour a m'installer dans mon fauteuil roulant, qu'ils font
toujours preuve de beaucoup de gentillesse et qu'ils me per-
mettent de progresser grace a leurs connaissances profes-
sionnelles», décrit Gabriella L. avant de préciser: «<En somme
les services d'aide et de soins a domicile me permettent de
garder le contact avec le monde qui m'entoure.»

Reconnaissance, souplesse et relations humaines

Cette reconnaissance, le contact humain et la conviction de
faire quelque chose d’utile sont les éléments clés de I'activi-
té des infirmieres et infirmiers. Une planification des soins
professionnelle et axée sur les ressources permet d'amélio-
rer considérablement la qualité de vie des clientes et clients.
«Nous apprenons aux jeunes que nous formons a aborder ce
meétier avec une vision appropriée, c'est-a-dire celle d'un beau
travail pouvant procurer une grande satisfaction», explique
I'infirmiere dipldmée tessinoise Simona M. Selon elle, la for-
mation aiderait justement a étre préparé aux différentes si-
tuations de ce métier.

Tot ou tard, chacune et chacun sera confronté au métier le
plus important en Suisse et voudra bénéficier de soins de
longue durée empreints d'humanité et de qualité. Cette
campagne contribue a assurer que des personnes comme
Gabriella L. bénéficieront demain encore de soins profes-
sionnels, susceptibles de leur procurer autonomie et qualité
de vie.

Communiqué aux médias

Plus d'informations ici: www.le-plus-important-metier.ch

35



36

PRATICA E CURA

CURAVIVA Svizzera, Spitex Svizzera e OdASanté
hanno lanciato lanciano la campagna «ll lavoro
piu importante in Svizzera»

Con la campagna «Il lavoro piu importante in Svizzera», che
richiedera cinque anni, CURAVIVA Svizzera, Spitex Svizzera
e OdASanté e OdASanté vogliono richiamare l'attenzione
sull'attrattiva delle professioni nel settore delle cure di lunga
durata e sulle opportunita dicarriera, in considerazione dell'e-
mergente carenza di personale qualificato. La campagna sot-
tolinea la necessita di disporre di personale per le cure di lun-
ga durata in quantita sufficiente per consentire alle persone
bisognose di condurre una vita autodeterminata di qualita
elevata. Vivere con una mobilita limitata, una disabilita o una
malattia significa dover affrontare molti ostacoli, sia fisici sia
mentali. «Oggi la sedia a rotelle e la mia inseparabile compa-
gna», dice Gabriella L, 53 anni. All'eta di 20 anni le & stata dia-
gnosticata la sclerosi multipla (SM) e dal 1999 ha bisogno di
assistenza. E una situazione comune a molti: le cure di lunga
durata adeguate sono indispensabili per condurre una vita
autodeterminata. La campagna «lIl lavoro piu importante in
Svizzera», promossa dalle organizzazioni CURAVIVA Svizzera,
Spitex Svizzera e OdASanté, intende contribuire a garantire
cure di buona qualita anche in futuro. «Occorre formare un
numero di gran lunga superiore di professionisti delle cure
di lunga durata. La campagna illustra le opportunita e le
prospettive in questo ambito professionale», spiega Monika
Weder, responsabile della divisione Formazione di CURAVIVA
Svizzera e rappresentante della campagna.

«Restare in contatto con il mondo»

Le risorse di personale scarseggiano gia. Gli istituti di cura e
le organizzazioni Spitex hanno spesso difficolta di recluta-
mento. A causa dell'evoluzione demografica, la Conferenza
svizzera delle direttrici e dei direttori cantonali della sanita
e OdASanté prevedono che entro il 2025 saranno necessari
circa 17000 operatori specializzati in piu. Soltanto gli istitu-
ti di cura e gli Spitex hanno gia bisogno di 10000 professio-
nisti. Sono particolarmente richieste le figure professionali
con diploma di grado terziario nel settore delle cure e il fab-
bisogno & destinato a crescere: ogni anno il titolo terziario
(grado di scuola specializzata superiore e scuola universi-
taria professionale) & conseguito da meno della meta della
forza lavoro necessaria.

La campagna intende colmare questa lacuna sensibilizzan-
do l'opinione pubblica su questo tema. Un ulteriore obiet-
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tivo e quello di motivare il per-
sonale esistente a proseguire
la formazione e a rimanere in
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sono contare su ambiti di atti- IN SVIZZERA

vita interessanti e su un'ampia
gamma di opportunita di for-
mazione continua e di carriera
nelle cure di lunga durata. Molti non conoscono l'intero
potenziale della moderna professione sanitaria. «Apprezzo
i professionisti dello Spitex perché ogni giorno mi aiutano
a sedermi sulla sedia a rotelle, mostrandosi sempre cordiali
e aiutandomi con le loro conoscenze specialistiche», spiega
Gabriella L. precisando: «In sostanza lo Spitex mi aiuta a re-
stare in contatto con il mondo.»

Riconoscimento, flessibilita e rapporti interpersonali

Questa stima, il contatto interpersonale e la consapevo-
lezza di fare qualcosa di utile sono le caratteristiche fon-
damentali delle professioni infermieristiche e sanitarie. Per
migliorare la qualita della vita dei clienti occorre una pia-
nificazione delle cure professionale e orientata alle risorse.
«Insegniamo ai giovani ad avvicinarsi a questa professione
con il giusto atteggiamento e a capire che € un lavoro bello
e ricco di soddisfazioni», spiega l'infermiera diplomata ti-
cinese Simona M. La formazione prepara ad affrontare le
varie situazioni della professione: «Quello che riusciamo a
trasmettere bene oggi, ci tornera utile domani, quando gli
anziani saremo noi», dichiara con certezza Simona M.

Prima o poi, tutti vengono a contatto con il lavoro pit im-
portante in Svizzera e desiderano scoprire il lato umano
e la qualita che caratterizzano le cure di lunga durata. La
campagna contribuisce a garantire che anche in futuro le
persone come Gabriella L. ricevano le cure professionali ne-
cessarie per condurre una vita autodeterminata e di elevata
qualita.

Comunicato stampa

Maggiori informazioni qui: www.il-lavoro-piu-importante.ch



NETZWERK

Palliative Care in der Peripherie — das Beispiel
des Center da sanda Val Miistair

Die Val Mistair im Stdosten von Graubiinden erscheint auf
der Landkarte der palliativen Versorgung bisher kaum. Dies
entspricht allerdings keineswegs den Tatsachen. Im Gegen-
teil: Palliative Care hat im gesamten Center da sanda Val
Miustair (CSVM) bereit seit vielen Jahren einen hohen Stel-
lenwert. Im Jahr 2014 wurde ein Palliativkonzept erarbeitet
und implementiert, verbunden mit verschiedenen multi-
professionellen Schulungen.

Das CSVM vereint unter einem Dach das kleinste Spital
der Schweiz, eine Arztpraxis, ein Pflegeheim, einen Ret-
tungsdienst und die Spitex. Es stellt damit als integriertes
Versorgungsnetz die medizinische Grundversorgung fir
die Einwohnerinnen/Einwohner und Gaste der Val Mistair
sicher. Palliative Care wird dabei nach folgendem Modell
umgesetzt: Der Mensch mit seinem Umfeld steht im Zen-
trum. Die verschiedenen Leistungsanbieter betreuen und
begleiten ihn in den verschiedenen Phasen seiner Krank-
heit. Es gelten dabei gemeinsame Richtlinien, Konzepte
und Instrumente fir alle Bereiche, es findet ein gezielter
Wissenstransfer statt, z.B. vom stationdren zum ambulan-
ten Bereich oder umgekehrt. Bei der Betreuung jeweils den

Menschen als Ganzes zu sehen, mit all seinen individuellen
Bedurfnissen, Anliegen und Ressourcen, ist als Grundhal-
tung tief in unserem Betrieb verankert.

Aktuell sind in allen Bereichen Ansprechpersonen flir Palli-
ative Care definiert, die Uiber entsprechende Kompetenzen
und Erfahrung verfiigen und jeweils situationsangepasst
die Fallfihrung in palliativen Situationen tbernehmen. Im
pflegerischen Bereich sind dies Helga Adank, Bereichsleite-
rin Pflegeheim, Sylvia Kruger-Pinggera, Einsatzleiterin Spi-
tex, Annemarie Stricker, Leitung Pflege Akutspital. Im arzt-
lichen Bereich sorgen Dr. Theodor von Fellenberg, Chefarzt.
und Dr. Josias Mattli, Leitender Arzt, fur die ntige Kontinu-
itat und adaquate Behandlungsstandards. Erganzt wird das
Team durch den reformierten Seelsorger Stephan Bosiger,
der ebenfalls Uber eine Weiterbildung in Palliative Care ver-
flgt. Auch die katholischen Seelsorger sind regelmassig im
CSVM prasent.

Palliative Situationen werden im multiprofessionellen Team
besprochen, situativ werden weitere Fachpersonen oder
Organisationen beigezogen. Insbesondere wird die Mog-

Sorgen in der Val Mdistair ftir gute Palliative Care: Annemarie Stricker, Sylvia Kruger-Pinggera, Theodor von Fellenberg, Helga

Adank, Stephan Bésiger und Josias Mattli (v.l.n.r.).
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lichkeit von Rickfragen an die Palliativstation des Kantons-
spitals Graubuinden in Chur genutzt sowie auch der Palliati-
ve Bruickendienst Graubiinden in Anspruch genommen. Die
Zusammenarbeit gestaltet sich hier dusserst unkompliziert,
was wir sehr schatzen.

Wir setzen uns dafir ein, dass Patienten, die dies wiinschen,
so lange wie moglich zu Hause bleiben konnen. Ist die Be-
treuung im hauslichen Umfeld temporar oder dauerhaft
nicht mehr machbar, so ist die Aufnahme ins Akutspital
oder Pflegeheim jederzeit moglich. Die kurzen Wege und
teils bereichsiibergreifenden Einsatzgebiete ermoglichen
einen effizienten Informationsfluss und ein hohes Mass
an Kontinuitat. Ein besonderes Merkmal unseres kleinen
Gesundheitszentrums ist, dass auch in der arztlichen Be-
treuung eine ausserordentlich hohe Kontinuitat herrscht.
Haufig vereint der zustandige Spitalarzt gleichzeitig auch
die Funktion des Hausarztes, Notarztes und Heimarztes in
sich. Die fliessenden Ubergange von ambulant zu stationar
und zuriick sind ein Mehrwert fur die Patienten.

Mit dem ebenfalls in der Val Mustair praktizierenden Haus-
arzt pflegen wir eine konstruktive Zusammenarbeit. Die
Freiwilligengruppen im Tal werden durch die CEO Judith
Fasser, die tibrigens auch tber fundierte Kenntnisse in Palli-
ative Care verfiigt, koordiniert und bieten wertvolle Unter-
stitzung bei der Begleitung von schwer kranken und ster-
benden Menschen.

ANZEIGE

Es ist uns wichtig, dass die Einwohner und Gaste in der Val
Mdstair den gleichen Zugang zu palliativen Leistungen ha-
ben, wie dies auch in dichter besiedelten Gebieten moglich
ist. Daher stellen wir mit unserer Infrastruktur, regelmas-
siger Weiterbildung und einer gezielten Netzwerkpflege
sicher, dass wir zeitgemasse, qualitativ hochstehende Leis-
tungen anbieten konnen. Beispielsweise setzen wir flr die
Symptombekampfung subkutane oder intravendse Sprit-
zenpumpen ein, bieten Aromapflege an, legen Wert auf
zeitgemasse Pflege- und Lagerungsmaterialien und wen-
den Kinaesthetics flachendeckend an.

Ein nachstes Ziel ist es, das Angebot unserer palliativen Ver-
sorgung breiter zu kommunizieren und die Zusammenar-
beit mit dem Palliativen Briickendienst zu vertiefen. Durch
meine mehrjahrige Mitarbeit im Palliativnetz Oberengadin,
im Vorstand von palliative gr und im Sektionsrat von pallia-
tive ch konnte ich wertvolle Erfahrungen sammeln und vie-
le Kontakte knlipfen. Ich freue mich darauf, damit nun im
CSVM zu neuen Impulsen und zur Weiterentwicklung des
Angebotes in der Palliative Care beizutragen.

Weitere Informationen unter www.csvm.ch

Annemarie Stricker, Leitung Pflege Akutspital CSVM

CAS Palliative Care

Das CAS Palliative Care der Universitat Luzern in Zusammenarbeit R
mit dem Luzerner Kantonsspital bietet eine fokussierte arztliche
Weiterbildung. Zusammen mit Praxispartnern und Dozierenden

aus den diversen Bereichen der Palliative Care bietet diese Weiter-
bildung ein ganzheitliches und praxisrelevantes Programm an.

Start: 7. November 2019

www.unilu.ch/palliative-care/
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RESEAU

Soins palliatifs en périphérie — I'exemple du
Center da sanda Val Miistair

Le Val Mustair, au sud-est des Grisons, n'apparait guere sur la
carte des soins palliatifs jusqu'a présent. Ceci, cependant, ne
correspond nullement aux faits. Au contraire: les soins pallia-
tifs occupent une place importante dans tout le «Center da
sanda Val Mistair (CSVM)» depuis de nombreuses années.
En 2014, un concept palliatif a été élaboré et mis en ceuvre,
associé a divers cours multiprofessionnels de formation.

Le CSVM réunit sous un méme toit le plus petit hopital de
Suisse, un cabinet médical, une maison de soins, un service
de secours et un service d'aide et de soins a domicile (Spitex).
En tant que réseau de soins intégrés, il assure ainsi les soins
médicaux de base aux habitantes, aux habitants et aux
hotes du Val Mustair. Les soins palliatifs sont mis en ceuvre
selon le modele suivant: la personne avec son environne-
ment est au centre. Les différents prestataires de services la
prennent en charge et I'accompagnent dans les différentes
phases de sa maladie. Sont applicables des lignes directrices
communes, des concepts et des instruments pour tous les
domaines. Un transfert ciblé des connaissances a lieu, par
exemple du domaine stationnaire au domaine ambulatoire
ou vice versa. Voir la personne dans son ensemble au cours
de sa prise en charge, avec tous ses besoins individuels, ses
souhaits et ses ressources, est une attitude fondamentale
profondément ancrée dans notre établissement.

A I'heure actuelle, les personnes de contact pour les soins
palliatifs sont définies dans tous les domaines, elles pos-
sedent les compétences et I'expérience appropriées et
prennent en charge de facon appropriée la gestion des cas
dans les situations palliatives. Dans le domaine des soins
infirmiers, il s'agit de Helga Adank, cheffe du secteur mai-
son de soins, Sylvia Kruger-Pinggera, cheffe des opérations
Spitex, Mme Annemarie Stricker, direction des soins aigus.
Dans le domaine médical, le Dr Theodor von Fellenberg, mé-
decin-chef, et le Dr Josias Mattli, médecin en chef, assurent
la continuité nécessaire et des normes de traitement adé-
quates. Léquipe est complétée par le pasteur réformé Ste-
phan Bosiger, qui a également suivi une formation continue
en soins palliatifs. Les prétres catholiques sont également
régulierement présents au CSVM.

Les situations palliatives sont discutées au sein d'une équipe
multiprofessionnelle, d'autres experts ou organisations sont
consultés en fonction de la situation. En particulier, la possi-
bilité de questionner le service palliatif de I'Hopital cantonal
des Grisons a Coire est utilisée, I'on fait également appel aux
équipes mobiles extrahospitalieres des Grisons. La coopéra-
tion est extrémement simple, ce que nous apprécions gran-
dement.

Nous nous engageons a faire en sorte que les patients qui le
souhaitent puissent rester a domicile le plus longtemps pos-
sible. Si les soins a domicile ne sont plus possibles temporai-
rement ou de facon permanente, 'admission dans I'hopital
de soins aigus ou dans la maison de soins est possible a tout
moment. Les courtes distances et les domaines d'application
en partie interdisciplinaire permettent un flux d'informations
efficace et une grande continuité. Une particularité de notre
petit centre de santé est qu'il y a aussi un niveau élevé de
continuité dans les soins médicaux. Souvent, le médecin hos-
pitalier responsable combine a la fois les fonctions de méde-
cin de famille, de médecin urgentiste et de médecin du home.
Les transitions douces entre les services ambulatoires et sta-
tionnaires constituent une valeur ajoutée pour les patients.

Nous entretenons une collaboration constructive avec le
médecin généraliste qui exerce également dans le Val Mis-
tair. Les groupes de bénévoles de la vallée sont coordonnés
par la directrice Judith Fasser qui possede également une
connaissance approfondie des soins palliatifs. Elle coordonne
et apporte une aide précieuse pour la prise en charge des
personnes gravement malades et mourantes.

Il est important pour nous que les habitants et les hotes du
Val Mistair aient le méme acces aux prestations de soins
palliatifs qu'il est possible d'avoir dans les zones a forte den-
sité de population. C'est pourquoi, grace a notre infrastruc
ture, a des formations continues régulieres et a une amé-
lioration ciblée du réseau, nous veillons a offrir des services
modernes et de haute qualité. Par exemple, nous utilisons
des pousse-seringues sous-cutanées ou intraveineuses pour
traiter les symptémes, nous offrons I'aromathérapie, nous
accordons de l'importance au matériel de soins et au maté-
riel de positionnement adaptés a notre époque et nous appli-
quons la kinesthésique de facon étendue.

Un prochain objectif est de communiquer plus largement
notre offre de soins palliatifs et d'approfondir notre coo-
pération avec les équipes mobiles extrahospitalieres. Mes
nombreuses années de travail au sein du réseau des soins
palliatifs de Haute-Engadine, au comité de palliative gr et au
conseil de section de palliative ch m'ont permis d'acquérir
une expérience précieuse et d'établir de nombreux contacts.
Je me réjouis de contribuer a de nouvelles impulsions et au
développement de I'offre de soins palliatifs au sein du CSVM.

Des informations complémentaires sont disponibles sur
www.csvm.ch

Annemarie Stricker, direction des soins aigus CSVM
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RETE

Cure palliative in periferia — I'esempio del Center

da sanda in Val Muistair

La Val Mistair, nel sudovest dei Grigioni, appare a malape-
na sulla mappa che mostra la copertura delle cure palliati-
ve. Cio non corrisponde pero in alcun modo alla realta. Al
contrario: gia da diversi anni le cure palliative hanno una
grande importanza in tutto il Center da sanda Val Mustair
(CSVM). Nel 2014 e stato sviluppato e implementato un
concetto palliativo connesso a diverse formazioni multi-
professionali.

Il CSVM unisce sotto lo stesso tetto il piu piccolo ospeda-
le della Svizzera, uno studio medico, una casa di riposo, un
pronto soccorso e lo Spitex. In questo modo, grazie a una
rete di assistenza integrata, garantisce l'assistenza sani-
taria di base agli abitanti e agli ospiti della Val Mustair. Le
cure palliative vengono realizzate con il seguente modello:
la persona e il suo ambiente sono al centro dell'attenzio-
ne. | diversi operatori di servizi assistono e accompagnano
la persona attraverso le varie fasi della malattia. Esistono
direttive, concetti e strumenti comuni a tutti i reparti e le
informazioni vengono trasmesse in modo mirato, ad esem-
pio dal reparto stazionario a quello ambulatoriale o vicever-
sa. L'assistere ogni persona considerandola nel suo insieme
— con tutte le sue necessita individuali, le sue richieste e ri-
sorse — e un atteggiamento fondamentale profondamente
ancorato nella nostra azienda.

Attualmente in ogni settore vengono definite delle perso-
ne di contatto per le cure palliative dotate delle necessaire
competenze ed esperienza e che a dipendenza della situa-
zione assumono la conduzione del caso in situazioni palliati-
ve. Nel settore delle cure si tratta di Helga Adank, direttrice
del settore casa di riposo, Sylvia Kruger-Pinggera, direttrice
degli interventi di Spitex, e Annemarie Stricker, direttrice
cure nell'ospedale acuto. Per il settore medico sono il pri-
mario dr. Theodor von Fellenberg e il dr. Josias Mattli, capo
medico, a garantire la continuita necessaria e un adeguato
standard dei trattamenti. Il team e poi completato dal pa-
store riformato Stephan Bosiger che a sua volta dispone di
una formazione in cure palliative. Anche i cappellani cattoli-
ci sono presenti regolarmente nel CSVM.

Le situazioni palliative vengono discusse all'interno di que-
sto team in cui sono rappresentate le varie professioni e
a seconda del caso vengono poi eventualmente coinvolti
ulteriori specialisti od organizzazioni. In particolar modo
ci si avvale della possibilita di rivolgersi al reparto di cure
palliative del Kantonsspital Graublnden a Coira cosi come
si usufruisce del servizio ponte palliativo dei Grigioni. Ap-
prezziamo molto anche il fatto che questa collaborazione &
organizzata in modo estremamente semplice.
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Ciimpegniamo affinché i pazienti che lo desiderano possano
rimanere nella propria casa il pit a lungo possibile. Nel caso
che l'assistenza presso la propria dimora non sia piu possibile
temporaneamente o in modo definitivo, allora & sempre pos-
sibile accogliere la persona nell'ospedale acuto o nella casa
di riposo. Le brevi distanze e le aree di attivita in parte inter-
disciplinari permettono di avere un efficiente flusso di infor-
mazioni e un elevato grado di continuita. Una caratteristica
particolare del nostro piccolo centro sanitario & che anche
nell'assistenza medica domina una considerevole continuita.
Spesso il medico d'ospedale responsabile per una persona
svolge al contempo la funzione di medico di famiglia, medico
per le emergenze e medico per le visite a domicilio. Questi
passaggi dinamici da degenza ambulatoriale a stazionaria e
viceversa sono decisamente un valore aggiunto per i pazienti.

Inoltre lavoriamo in modo costruttivo anche con il medico
di famiglia che esercita la sua professione in Val Mistair. |
gruppi di volontari della valle vengono coordinati dalla CEO
Judith Fasser, che peraltro possiede anche solide conoscen-
ze in cure palliative, e offrono un valido aiuto nell'accom-
pagnamento di persone gravemente malate e in fin di vita.

Riteniamo di primaria importanza che gli abitanti e gli ospi-
ti nella Val Mustair abbiano accesso agli stessi servizi pal-
liativi che sono a disposizione degli abitanti di regioni piu
densamente popolate. Pertanto con la nostra infrastruttu-
ra, formazioni regolari e curando in modo mirato in nostro
network, ci assicuriamo di poter offrire un servizio sempre
moderno e con un alto standard qualitativo. Ad esempio per
combattere i sintomi utilizziamo pompe di infusione a si-
ringa sottocutanee o intravenose, offriamo I'aromaterapia,
riteniamo altresi importante utilizzare accessori per la cura
e per favorire la degenza a letto che siano moderni ed im-
pieghiamo in modo capillare |a cinestesia.

Il prossimo obiettivo & quello di comunicare in modo piu
ampio l'offerta della nostra assistenza palliativa e di appro-
fondire la nostra collaborazione con il servizio ponte pallia-
tivo. Grazie al mio lavoro pluriennale nel network palliativo
in Alta Engadina, nel comitato di palliative gr e nel consiglio
di sezione di palliative ch ho potuto acquisire preziose espe-
rienze e stabilire diversi contatti. Sono felice di poter con-
tribuire ora a dare nuovi impulsi nel CSVM e a un ulteriore
sviluppo delle offerte nel settore delle cure palliative.

Ulteriori informazioni sono reperibili sul sito www.csvm.ch

Annematrie Stricker,
Direttrice Reparto Cure dell'ospedale acuto CSVM
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Mit tibetischen Meditationstechniken sich und
anderen Gutes tun — Teil 1: Tonglen

Aus Tibet kommen Meditationstechniken, die sehr einfach zu erlernen sind. Sie sind sehr wirksam bei innerer Unru-
he oder auch bei Konflikten mit anderen Menschen. Zudem helfen sie ganz generell in schwierigen Zeiten wie etwa
Krankheit und Trauer. Natiirlich haben sie einen religiosen Hintergrund und Kontext, stammen sie doch aus dem ti-
betischen Buddhismus, dem Vajrayana. Dennoch sind es Techniken, die auch sehr gut fiir Menschen mit anderer oder
auch gar keiner religiosen Uberzeugung geeignet sind. In einer kleinen Serie stellt «palliative ch» drei Meditations-

techniken — Tonglen, Phowa und Chéd — ndher vor.

Tibetische Meditationstechniken bestehen sehr oft aus Vi-
sualisationsuibungen, also der Praxis, sich gedanklich etwas
vorzustellen und darauf zu fokussieren. Eine Praxis, die das
Visualisieren mit dem Atmen kombiniert, ist das Tonglen.
Die Bestandteile des Begriffs Tonglen bedeuten geben oder
auch (aus-)senden (tong) und empfangen (len). Die Technik
ist eine Ubung der tibetischen Lojong-Lehren, die dem Trai-
ning und der Zdhmung des Geistes dienen.

Beim Tonglen geht es kurz gesagt darum, das Leid und das
Leiden (von wem auch immer) mit dem Einatmen aufzu-
nehmen und mit dem Ausatmen dem oder den leidenden
Wesen Gluck, Wohlergehen, thr Mitgeftihl und Ihren Segen
zu schenken. Dieses Aufnehmen von etwas Negativem kann
im ersten Moment etwas abschrecken, denn wer will sich
schon mit Negativem belasten? Werde ich vielleicht nicht
selber krank, wenn ich das krankheitsbedingte Leiden eines
Menschen sozusagen einatme? Doch hinter solchen Be-
flrchtungen steckt ein Missverstandnis: Beim Tonglen geht
es nurdarum, symbolisch und imaginativzu handeln, es wird
ja nicht tatsachlich etwas Schadliches eingeatmet. Wer Ton-
glen praktiziert, muss sich also keine Sorgen machen, in ir-
gendeiner Weise mit etwas Ublem kontaminiert zu werden.
Im Gegenteil: Diese Praxis kann auch thnen nutzen, indem
Sie Mitgefuhl entwickeln und trainieren — in einer oft von
Empathielosigkeit, zwischenmenschlicher Kalte und Gleich-
gultigkeit gepragten Welt sicher nicht das Schlechteste.

Anleitung zur Praxis des Tonglen

Fur eine befriedigende Praxis des Tonglen empfehlen sich
folgende Schritte:

Sich tiber die Situation im Klaren werden

Uberlegen Sie sich: Was genau ist das Problem, fir dessen
Losung ich Tonglen praktizieren mochte? Ist es der Konflikt
mit einem anderen Menschen? Sind es Probleme mit mir
selbst? Das Leiden eines Patienten, einer Patientin oder
auch der Angehorigen? Oder sogar das Leiden der Schop-
fung? Machen Sie sich auch klar, was genau an dieser Situa-
tion Sie belastet, witend oder traurig macht.

Sich einen ruhigen Ort suchen

Suchen Sie sich flir das Tonglen eine ruhige Zeit und einen
ruhigen Ort, in der bzw. an dem Sie ungestort sind. Das
kann beispielsweise auch unmittelbar nach dem Aufwa-
chen oder vor dem Einschlafen sein, wenn Sie noch oder
bereits im Bett sind.

Kommen sie zur Ruhe

Atmen Sie moglichst ruhig und beobachten Sie Ihr Ein- und
Ausatmen. Wenn Sie mit Meditation nicht so vertraut sind,
kann es sein, dass die Gedanken in lhrem Kopf zundchst wie
ein unruhiger Bienenschwarm umherschwirren. Lassen Sie
sich davon nicht entmutigen und beobachten Sie weiter Ih-
ren Atem. Um nicht zu schlafrig zu werden, ist es ratsam,
die Augen immer leicht offen zu lassen. Wenn es lhnen aber
mit geschlossenen Augen leichter fallt, sich auf den Atem
und das Tonglen zu fokussieren, ist auch das vollig okay.

Tonglen-Praxis ftir andere

Wenn sich thr Atmen und lhre Gedanken beruhigt haben,
stellen Sie sich das, was Sie belastet, witend oder traurig
macht, als eine dunkle, graue oder schwarze Wolke vor, die
Sie mit jedem Einatmen quasi einsaugen. Stellen Sie sich
vor, wie sich diese Wolke in Ihrem Herzen durch die Warme
lhres Mitgefiihls in Nichts auflost.

Beim Ausatmen stellen Sie sich den Menschen vor, fir den
Sie Tonglen praktizieren und dessen Leid /en Sie soeben ein-
geatmet haben. Stellen Sie sich vor, wie Glick und Wohlerge-
hen, all hr Mitgefihl und Ihr Segen in Gestalt von warmem,
angenehmem Licht aus Ihrem Herzen strémen und diesen
Menschen umbhiillen. Ob dieses Licht weiss, golden ist oder
Ihre Lieblingsfarbe hat, spielt keine Rolle. Stellen Sie sich das
Licht so vor, wie es fiir Sie am einfachsten und schonsten ist.

Wenn Sie zwischendurch Gerausche, Korperempfindungen
oder Gedanken ablenken, nehmen Sie das nicht tragisch —
kehren Sie einfach wieder zum ruhigen Atem zurlck und
setzen Sie lhre Tonglen-Praxis fort.

Wenn Sie mit solchen Meditations-, Atem- und Visualisa-
tionslibungen nicht vertraut sind, praktizieren Sie nicht zu
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lange, fiinf Minuten sind fur den Anfang eine durchaus gute
Zeit. Wenn Sie Freude an der Praxis haben, konnen Sie sie
ja immer noch ausdehnen. Wenn Sie dann einmal Ubung
im Tonglen haben, konnen Sie es auch durchaus als «Kurz-
Tonglen» praktizieren, sei es im Bus oder wenn Sie den PC
hochfahren.

Wenn Sie sich flr das Tonglen langer Zeit nehmen, sollten
Sie nach dem Abschluss nicht gleich aufspringen und ins
Hier und Jetzt zurtickkehren. Verweilen Sie noch ein paar
Minuten im wohligen Gewahrsein des Mitgefihls und Frie-
dens, das Sie nun (hoffentlich) erfullt.

Tonglen-Praxis fuir sich selbst

Tonglen konnen Sie auch fir sich selbst praktizieren. Da-
flr mussen Sie sich quasi «aufspalten». Betrachten Sie sich
selbst wie in einem Spiegel. Ihr Spiegelbild ist jener Teil

ANZEIGE

Ihrer Personlichkeit, der leidet, krank ist oder mit dem Sie
unzufrieden sind. Sie als Betrachter /in verkérpern dagegen
jenen Teil Threr Personlichkeit, der gesund, unversehrt und
liebenswert ist. Gehen Sie nun vor wie oben beschrieben:
Atmen Sie alles, was Sie an lhrem Spiegelbild stort, belas-
tet oder leiden lasst, in Gestalt einer dunklen Wolke mit
dem Einatmen ein und schenken sie Ihrem Spiegelbild im
Gegenzug beim Ausatmen Glick und Wohlergehen, Ihr
Mitgefuhl und Ihren Segen in Form hellen, wohltuenden
Lichts.

Selbstverstandlich muss man Tonglen nicht an eine einzel-
ne Person binden. Man kann es genauso flr ganze Gruppen,
ein Tier, die Natur, die ganze Schopfung, ein Land oder auch
ganz generell alle leidenden Wesen praktizieren.

Christian Ruch

CURAVI/VA

mit Migrationshintergrund
23. Oktober 2019, Ziirich

Behinderung

26. Marz 2020, Luzern
7. bis 9. April 2020
28. April 2020, Bern
o Palliative Care (Niveau B1)

10-tagige Fachvertiefung
7. Mai bis 15. September 2020

Heimalltag
19. Mai 2020, Ziirich

25. Mai 2020, Baar

16. September 2020, Luzern

Weitere Informationen unter

¢ ... Ich machte lieber in meiner Heimat sterben...
Pflege und Betreuung von sterbenden Menschen

o Palliative Care fiir erwachsene Menschen mit einer

18./19. November 2019, Luzern

o Nein! Ich will jetzt nicht mehr...!
o Grundlagen Palliative Care (Niveau A1)

o Resilienz — Schutzschirm unserer Psyche

o Sterbebegleitung — Eine anspruchsvolle Aufgabe im

o Snoezelen in palliativen Situationen

o Dem Augenblick Sinn, Wert und Wiirde geben

www.weiterbildung.curaviva.ch

Praxisnah und personlich.

CURAVIVA Weiterbildung Abendweg1 6006 Luzern
Telefon 0414190172 weiterbildung@curaviva.ch

palliative ch - 3-2019



SPIRITUAL CARE

Utilisation des techniques de méditation
tibétaines pour se faire du bien et en faire
aux autres — Premiere partie: le tonglen

Du Tibet viennent des techniques de méditation trés faciles a apprendre. Elles sont trés efficaces en cas d'agitation

intérieure ou également en cas de conflit avec les autres. De plus, elles aident généralement dans les moments diffi-

ciles comme la maladie et le deuil. Bien siir, elles ont une origine et un contexte religieux, car elles viennent du boudd-

hisme tibétain, le Vajrayana. Néanmoins, il s'agit de techniques qui conviennent également trés bien aux personnes

ayant d'autres convictions religieuses ou n'en ayant aucune. Dans une petite série, «palliative ch» présente plus en
détail trois techniques de méditation — le tonglen, le phowa et le chédd.

Les techniques de méditation tibétaines consistent tres
souvent en des exercices de visualisation, c'est-a-dire la
pratique d'imaginer quelque chose mentalement et de
s'y concentrer. Une pratique qui combine la visualisation
et la respiration est le tonglen. Les composants du terme
tonglen signifient donner ou aussi envoyer (tong) et rece-
voir (len). La technique est un exercice des enseignements
tibétains de Lojong qui servent a entrainer et a dompter
l'esprit.

En résumé, le tonglen consiste a absorber la souffrance et la
douleur (de quiconque) avec l'inspiration, et a donner, avec
I'expiration, le bonheur, le bien-étre, la compassion et la bé-
nédiction aux étres souffrants. Cette absorption de quelque
chose de négatif peut étre un peu intimidante au début,
car qui veut se charger de quelque chose de négatif? Est-ce
que je ne serai pas moi-méme malade si j'inhale, pour ainsi
dire, la souffrance d'un étre humain liée a la maladie? Mais
derriere de telles craintes, il y a un malentendu: le tonglen
consiste uniquement a agir de maniere symbolique et ima-
ginative, il ne s'agit pas en réalité d'inhaler effectivement
une substance nocive. Ainsi, celui qui pratique le tonglen n'a
pas a s'inquiéter d'étre contaminé de quelque maniere que
ce soit par quelque chose de mauvais. Au contraire, cette
pratique peut également vous étre utile en développant et
en cultivant la compassion — certainement pas la pire des
choses dans un monde souvent marqué par le manque
d'empathie, la froideur interpersonnelle et l'indifférence.

Guide pour la pratique du tonglen

Pour une pratique satisfaisante du tonglen, les étapes sui-
vantes sont recommandées:

Prendre conscience de la situation

Réfléchissez: quel est exactement le probléeme pour la ré-
solution duquel j'aimerais pratiquer le tonglen? Est-ce le
conflit avec une autre personne? Est-ce que ce sont des
problémes avec moi-méme? Est-ce la souffrance d'une pa-

tiente, d'un patient ou aussi celle des proches? Ou méme
la souffrance de la création? Formulez aussi clairement ce
qui vous accable, ce qui vous met en colere ou ce qui vous
attriste exactement dans cette situation.

A la recherche d'un endroit tranquille

Chercher pour le tonglen un moment de calme et un en-
droit tranquille ot vous ne serez pas dérangé. Par exemple,
cela peut étre juste apres le réveil ou avant de s'endormir,
lorsque vous étes encore ou déja au lit.

Prenez le temps de vous détendre

Respirez aussi calmement que possible et observez votre
inspiration et votre expiration. Si vous n'étes pas telle-
ment familier avec la méditation, il se peut que les pensées
tourbillonnent d'abord dans votre téte comme un essaim
d'abeilles. Ne vous laissez pas décourager et continuer a
observer votre respiration. Pour ne pas vous assoupir, il est
conseillé de garder les yeux toujours légerement ouverts.
Mais s'il est plus facile pour vous de vous concentrer sur
la respiration et sur le tonglen en gardant les yeux fermés,
c'est aussi parfaitement acceptable.

Pratique du tonglen pour les autres

Lorsque votre respiration et vos pensées se sont calmées,
imaginez ce qui vous accable, ce qui vous met en colere ou
ce qui vous rend triste, comme étant un nuage gris foncé
ou noir que vous absorbez quasiment a chaque inspiration.
Imaginez comment ce nuage est réduit a néant dans votre
cceur grace a la chaleur de votre compassion.

En expirant, imaginez la personne pour qui vous pratiquez
le tonglen et dont vous venez d'inhaler la souffrance. Ima-
ginez comment le bonheur et le bien-étre, toute votre com-
passion et vos bénédictions jaillissent de votre coeur sous
la forme d'une lumiére chaude et agréable et enveloppent
cette personne. Que cette lumiére soit blanche, dorée ou de
votre couleur préférée, cela n'a pas d'importance. Imaginez
la lumiere de la facon qui est la plus simple et la plus belle
pour vous.
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Sivous étes distrait de temps a autre par les bruits, par les
sensations corporelles ou par des pensées, ne le prenez pas
tragiquement — retournez simplement a une respiration
calme et continuez votre pratique du tonglen.

Sivous n'étes pas familier avec ces exercices de méditation,
de respiration et de visualisation, ne pratiquez pas trop
longtemps, cing minutes sont une bonne durée pour com-
mencer. Si vous prenez du plaisir a la pratique, vous pouvez
toujours 'étendre. Une fois que vous avez exercé le tonglen,
vous pouvez aussi le pratiquer comme «tonglen court», que
ce soit dans le bus ou au démarrage de I'ordinateur indivi-
duel.

Si vous prenez plus de temps pour le tonglen, vous ne de-
vriez pas, apres la fin de I'exercice, sauter directement dans
I'ici et maintenant. Attardez-vous encore quelques minutes
dans l'agréable conscience de la compassion et de la paix
qui vous remplit maintenant (espérons-le).

(( Les collines ne peuvent se comparer

aux montagnes. ))

Pratique du tonglen pour soi-méme

Le tonglen peut également étre pratiqué pour vous-méme.
Pour cela, vous devez vous «fractionner». Regardez-vous
comme dans un miroir. Votre image est la partie de votre
personnalité qui souffre, qui est malade ou avec laquelle
vous étes insatisfait. En tant qu'observatrice ou observa-
teur, vous incarnez en revanche la partie de votre person-
nalité qui est saine, intacte et sympathique. Procédez main-
tenant comme décrit ci-dessus: inspirez tout ce qui vous
dérange, vous accable ou vous fait souffrir dans votre reflet,
sous la forme d'un nuage sombre et offrez en échange a
votre reflet, en exhalant, le bonheur et le bien-étre, votre
compassion et votre bénédiction sous la forme d'une lu-
miére claire et apaisante.

Bien sOr, on n'est pas obligé de lier le tonglen a une seule
personne. On peut aussi le pratiquer pour des groupes en-
tiers, un animal, la nature, toute la création, un pays ou tous
les étres souffrants en général.

Christian Ruch

Proverbe tibétain
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SPIRITUAL CARE

Fare del bene a sé stessi ed agli altri tramite le
tecniche di meditazione tibetana — Prima parte:

Tonglen

Dal Tibet provengono delle tecniche di meditazione che sono molto semplici da imparare. Sono molto efficaci nel

caso di ansia o di conflitti con altre persone. Inoltre aiutano in generale anche nei periodi difficili, come ad esempio

in caso di malattia o di lutto. Naturalmente hanno una connotazione religiosa dato che derivano dal buddismo tibe-
tano, il Vajrayana. Tuttavia si tratta di tecniche adatte anche a persone di altre religioni o anche senza alcuna con-
vinzione religiosa. Con questa piccola serie, «palliative ch» vuole presentare tre tecniche di meditazione — Tonglen,

Phowa e Chéd.

Le tecniche di meditazione tibetana consistono spesso in
esercizi di visualizzazione, quindi nella pratica di imma-
ginarsi qualcosa col pensiero e di concentrarsi su di esso.
Una pratica, che combina la visualizzazione con il respiro
¢ il Tonglen. Gli elementi che compongono il concetto di
Tonglen significano dare oppure anche inviare (tong) e ri-
cevere (len). La tecnica € un esercizio degli insegnamenti
tibetani Lojong che servono all'allenamento e all'addestra-
mento dello spirito.

In sintesi, nella pratica Tonglen si tratta di assorbire il dolore
e la sofferenza (non importa di chi) tramite l'inspirazione,
mentre con l'espirazione cercare di regalare all'essere o agli
esseri sofferenti la felicita, il benessere, la propria compas-
sione e benedizione. Questo assorbimento di un qualcosa di
negativo puod dapprima spaventare un po’; chi vuole infatti
sobbarcarsi di un carico negativo? Forse addirittura mi am-
malo anche io, se inspiro la sofferenza dovuta alla malattia
di una persona? Dietro a queste paure si cela un malinteso:
nella pratica del Tonglen si tratta solo di agire in modo sim-
bolico e tramite I''mmaginazione, non viene effettivamente
respirato qualcosa di dannoso. Chi pratica il Tonglen non
deve quindi preoccuparsi di venir contaminato in nessun
modo con qualcosa di nocivo. Al contrario: questa pratica
puo anche aiutare a sviluppare e ad allenare la compassio-
ne — sicuramente non una cattiva idea in un mondo con-
traddistinto dalla mancanza di empatia, dalla freddezza nei
rapporti interpersonali e dall'indifferenza.

Istruzioni per la pratica del Tonglen

Per praticare in modo soddisfacente il Tonglen si consiglia di
seguire i seguenti passi:

Avere una chiara visione della situazione

Riflettete: quale € esattamente il problema che vorrei risol-
vere praticando il Tonglen? Si tratta del conflitto con un'al-
tra persona? Sono problemi con me stesso? La sofferenza
di un paziente, di una paziente o anche quello dei loro fami-

gliari? Oppure addirittura la sofferenza del creato? Cercate
anche di chiarire bene quale aspetto della situazione vi an-
gustia maggiormente, cosa vi fa infuriare o vi rende tristi.

Cercare un posto tranquillo

Per il Tonglen cercatevi un momento di tranquillita ed un
posto tranquillo dove possiate essere indisturbati. Ad esem-
pio potreste scegliere il momento appena vi svegliate o
poco prima di addormentarvi, quando siete ancora a letto
o vi siete appena coricati.

Rilassatevi

Respirate il pit tranquillamente possibile e osservate il vo-
stro respiro, sia nell'inspirazione che nell'espirazione. Se
non avete mai praticato la meditazione, pud succedere che
inizialmente i pensieri turbinino nella vostra testa come
uno sciame d'api. Non lasciatevi scoraggiare e continuate a
concentrarvi sul respiro. Per non cadere nella sonnolenza é
consigliabile lasciare gli occhi sempre leggermente aperti.
Se pero vi sembra piu facile concentrarvi sul respiro e sul
Tonglen tenendo gli occhi chiusi, va benissimo anche cosi.

La pratica del Tonglen per altri

Quando il vostro respiro e i vostri pensieri si sono tranquil-
lizzati, immaginatevi che cio che vi angustia, vi rende arrab-
biati o tristi sia una nuvola di colore grigio scuro o nero e che
con ogni inspirazione & quasi come se aspiraste una parte
di questa nuvola. Immaginatevi come questa nuvola si dis-
solva nel nulla nel vostro cuore grazie al calore della vostra
compassione.

Quando poi espirate immaginatevi la persona per cui vole-
te praticare il Tonglen e la sua sofferenza che avete appena
inspirato. Immaginatevi come la felicita e il benessere, tutta
la vostra compassione e la vostra benedizione sgorghino dal
vostro cuore in forma di una luce calda e piacevole che va
ad avvolgere questa persona. Se poi questa luce sia bianca,
dorata o abbia il vostro colore preferito, non importa. Im-
maginatevi questa luce nel modo che vi risulta piu semplice
o0 piu piacevole.
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Se di tanto in tanto dei rumori, delle sensazioni nel corpo o
dei pensieri vi distraggono, non fatene un dramma —torna-
te semplicemente a respirare tranquillamente e continuate
la vostra pratica Tonglen.

Se non siete abituati a questo tipo di esercizi di medita-
zione, respiro e visualizzazione, non dovete esercitare
questa pratica a lungo, cinque minuti sono inizialmente
sufficienti. Se trovate piacere in questa pratica, potete
sempre in seguito allungarne la durata. Quando poi sarete
piu pratici con il Tonglen, potrete anche praticarlo in for-
ma «rapida», ad esempio sul bus o mentre aspettate che
si accenda il PC.

Quando invece vi prendete piu tempo per il Tonglen, una
volta terminato non dovete subito alzarvi e tornare imme-
diatamente al quotidiano. Soffermatevi ancora qualche mi-
nuto nella piacevole consapevolezza della compassione e
della pace che ora (ci auguriamo) vi avvolge.

ANZEIGE

La pratica del Tonglen per sé stessi

Il Tonglen puo anche essere praticato per sé stessi. Atal fine
dovete quasi «dividervi». Pensate di essere come davanti ad
uno specchio. La vostra immagine rappresenta quella parte
della vostra personalita che soffre, & malata o di cui non sie-
te soddisfatti. La persona davanti allo specchio rappresenta
invece quella parte della vostra personalita che € sana, in-
tatta e che suscita amore. Procedete ora come descritto so-
pra: inspirate sotto forma di nuvola scura tutto cio che vi di-
sturba della vostra immagine speculare, cio che vi angustia
o vi fa soffrire ed in cambio espirando regalate alla vostra
immagine allo specchio felicita e benessere, la vostra com-
passione e benedizione sotto forma di una luce benefica.

Chiaramente il Tonglen non deve per forza essere legato
ad un'unica persona. Puo essere praticato analogamente
per gruppi di persone, un animale, la natura, l'intero crea-
to, una nazione o in modo generico per tutti gli esseri che
soffrono.

Christian Ruch

Ort:
Zeit:

19.09.2019

17.10.2019

31.10.2019

14.11.2019

28.11.2019

VORTRAGSREIHE «Lebensende und Palliative Care»

Kirchgemeindehaus der Reformierten Kirchgemeinde, Frutigenstrasse 22, Thun

jeweils von 19.00 — 21.00 Uhr; eine Anmeldung ist nicht notwendig

HILFE ZUM STERBEN, HILFE BEIM STERBEN

Regula Lutscher, Spitex Region Thun AG — Dr. Heinz Ruegger Ethiker, Gerontologe
und Theologe — Paul David Borter, EXIT. Moderation: Christian Stribin
FERTIG LUSCHTIG? - Spiritualitdt beim Sterben

Komiker Thomas Leuenberger, ehem. Flugzlig, heute Baldrian
Arbeitsgruppe Seelsorge des Palliative Care-Netzwerks Region Thun
ENTSCHEIDUNGEN FUR DAS LEBENSENDE

Monica Fliedner, Palliativzentrum Inselspital

ABSCHIED NEHMEN — Dem Trauern auf der Spur

Erika Scharer-Santschi, Praxis fur Trauer- und Lebensbegleitung

WER UNTERSTUTZT UND BEZAHLT IN DER LETZTEN LEBENSPHASE?
Natalie Pedrini, Palliative Care Netzwerk — Niklaus Schnider, Pro Senectute

— Marianne Michel, Bernische Krebsliga

Weitere Informationen und Detailprogramm unter www.thun.ch/alter
Organisiert durch das Palliative Care-Netzwerk Region Thun gemeinsam mit der Stadt Thun und der
Reformierten Gesamtkirchgemeinde Thun.
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PARTNER

Die Fahigkeit zu trauern

Einen geliebten Menschen zu verlieren, ist eine tiefgreifende Erfahrung. Die Trauer als Reaktion auf einen erlittenen
Verlust ist wichtig fiir die persénliche Verarbeitung. Wie wir Menschen trauern und wie wir dariiber kommunizieren,
bleibt nach wie vor sehr unterschiedlich und individuell. Eine neue Broschiire der Krebsliga macht Mut, dem Trauern

mehr Raum zu geben.

Das Gefluihl der Trauer ist ein universelles Phanomen, wel-
ches vielfaltig und immer wieder anders zum Ausdruck
kommt. Danielle Pfammatter, Fachspezialistin Palliative
Care der Krebsliga, stellt immer wieder fest: «Beim Trau-
ern gibt es kein Richtig und kein Falsch. Trauern ist auch
ganz normal und nicht etwa eine Krankheit.» Noch heute
bestiinden in der Gesellschaft Vorstellungen rund um das
Trauern und den Tod, welche nicht zwingend der Realitat
entsprechen wirden.

In der Arbeit mit Menschen im Palliative-Care-Bereich
ist es wichtig zu wissen, dass die Trauer ein langwieriger
Prozess sein kann, der nicht erst beim Verlust eines Men-
schen beginnt. Wenn beispielsweise eine Krebserkrankung
keine guten Heilungschancen verspricht, wird die Ausein-
andersetzung mit dem eigenen Leben unabdingbar. «Die-
ses aufkommende Bewusstsein Uber die Endlichkeit kann
beim betroffenen Menschen und dessen Umfeld viele und
ganz unterschiedliche Gedanken, Geflihle und Reaktionen
in Gang bringen», erklart Danielle Pfammatter. Dass der
Lebensentwurf kiirzer werde als selber angenommen, be-
treffe ab Diagnose das ganze System. Also alle Menschen,
die fur den Krebsbetroffenen wichtig seien und in einer
Beziehung zu ihm stlinden, sagt die Fachspezialistin. Die
Reaktionen kénnen von Schock lber Riickzug bis hin zur
Akzeptanz reichen. In dieser sogenannten antizipatorischen
Trauer wird schon vor dem Versterben des geliebten Men-
schen getrauert.

Sich fiir die Verarbeitung Zeit nehmen

Die neue Broschure der Krebsliga fur Betroffene und ihre
Angehorige empfiehlt, der Trauer Zeit und Raum zu geben.
Keine Angst vor aufkommenden Emotionen zu haben, son-
dern diese zuzulassen, als Strategie um mit der Belastung
und mit dem Verlust umgehen zu kénnen. Dabei sollten
die Involvierten auf sich achten. Gerade bei korperlichen
Reaktionen, wie Angespanntheit, Erschopfung, Schlafprob-
lemen oder Appetitlosigkeit. Auch der Korper wird von der
Trauer erfasst und tragt den Schmerz aus.

Die Broschure «In Zeiten des Trauerns» widmet sich auch
den Kindern und Jugendlichen, welche anders trauern als
die Erwachsenen. Es wird darauf hingewiesen, dass im
Umgang mit Kindern auf die Wortwahl geachtet werden

o krebsliga

In Zeiten des Trauerns

Wenn ein geliebter Mensch an Krebs stirbt

Ein Ratgeber der Krebsliga

i

f

I

sollte. Formulierungen wie «sie ist friedlich eingeschla-
fen» konnten verwirrend sein. Danielle Pfammatter von
der Krebsliga: «Auch ein Kind schlaft jeden Abend ein. Es
konnte sich deshalb vor dem Einschlafen flirchten.» Die
Bezeichnung «er ist von uns gegangen» kann ebenfalls ir-
ritierend sein. Der Verstorbene kénnte aus der Sicht des
Kindes wieder zurtickkommen. Generell findet es die Palli-
ative-Care-Fachspezialistin wichtig, die Kinder am Prozess
des Sterbens teilhaben zu lassen: «Kinder haben viel we-
niger Berlihrungsangste mit dem Tod. Dabei ist es wich-
tig, dass man ihnen zuhért und ihre spezifischen Fragen
beantwortet.»

Faktor Zeit bei der Trauer

Einst galt die Theorie, man miusse die Trauer in Phasen
durchlaufen: Von Schock lber Riickzug bis hin zu An-
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nahme und neuem Selbst-Weltbezug. Phasenmodelle
haben heute noch ihre Berechtigung, obwohl sie durch
dynamischere Modelle, wie etwa das Oszillations-Modell
nach Stroebe® erganzt wurden. Laut Danielle Pfammatter
helfen Phasenmodelle den Betroffenen, Nahestehenden
und auch den Fachpersonen die Phanomene, die bei an-
stehendem oder erfolgtem Verlust aufkommen, besser
zu verstehen und einordnen zu kénnen. Wie lange jemand

um einen geliebten Menschen trauert, ist offen. Noch
nach zehn Jahren kann eine Erinnerung an den Verstor-
benen plotzlich Geflihle auslosen. Danielle Pfammatter
zitiert dazu gerne ein Zitat vom US-amerikanischen Autor
Mitch Albom: «Der Tod beendet ein Leben, nicht eine Be-
ziehung.»

Joélle Beeler /Krebsliga Schweiz

 Stroebe, M. S., Hansson, R. O., Stroebe, W., and Schut, H. (Eds.) (2001). Handbook of bereavement research: Consequences, coping, and care. Washington, DC.

Neue Broschtire fuir Angehorige: «In Zeiten des Trauerns. Wenn ein geliebter Mensch an Krebs stirbt.»

Weiterfiihrende Broschiire fiir Angehorige und Freunde zum Thema Krebsdiagnose und Veranderungen im Alltag:

«Krebs trifft auch die Nachsten»

Informationsblatt fiir Betroffene und Angehérige: «Trauer bei Krebs»

Alle Broschiren und Infoblatter der Krebsliga konnen rund um die Uhr und kostenlos im Web-Shop unter
www.krebsliga.ch/broschueren heruntergeladen und bestellt werden.

Die regionalen und kantonalen Krebsligen unterstiitzen und beraten Betroffene und Angehorige auch bei Fragen

rund um die Trauer. www.krebsliga.ch/region.

PARTENAIRES

La capacité de faire son deuil

La perte d'un étre cher est une expérience qui bouleverse profondément I'existence. Le deuil, c'est-a-dire le processus

qui s'enclenche en réaction a une perte subie, est important pour digérer cette rupture. La facon d'affronter et de

surmonter cet événement critique, de méme que la maniére d'en parler, varient d'un individu a lI'autre et restent trés

personnelles. Une nouvelle brochure de la Ligue contre le cancer encourage a donner davantage d'espace au deuil.

Le deuil est un phénomeéne universel qui peut prendre des
formes variées et s'exprimer de différentes facons. «ll n'y a
pas de maniere juste ou fausse de faire son deuil. Par ail-
leurs, le deuil est un processus tout a fait normal; ce n'est
pas une maladie», explique Danielle Pfammatter, spécia-
liste Soins palliatifs a la Ligue contre le cancer. Selon elle,
la société a aujourd'hui encore une vision de la mort et du
deuil qui ne correspond pas forcément a la réalité.

Dans le travail avec des personnes en situation palliative, il
est important de savoir que le deuil peut étre un processus
tres long, qui ne commence pas seulement a la perte d'un
étre cher. Lorsqu'il n'y a plus vraiment d'espoir qu'un cancer
puisse étre guéri, par exemple, une réflexion sur l'existence
devient inévitable. Cette prise de conscience que la vie n'est
pas éternelle peut mettre en branle toute une série de pen-
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sées, d'émotions et de réactions trés différentes chez la
personne touchée et son entourage», explique Danielle Pfa-
mmatter. A partir du diagnostic, le fait que le parcours de
vie sera plus court qu'on ne I'imaginait affecte I'ensemble
du systeme, c'est-a-dire toutes les personnes qui sont im-
portantes pour le patient et qui entretiennent une relation
avec lui, poursuit la spécialiste. Les réactions vont du choc
a l'acceptation en passant par le repli sur soi. Dans le cadre
de ce deuil anticipatoire, le processus de deuil s'enclenche
avant méme que I'étre aimé ne disparaisse.

Prendre le temps de digérer

La nouvelle brochure de la Ligue contre le cancer destinée
aux personnes touchées et a leurs proches recommande de



donner du temps et de I'espace au deuil — ne pas avoir peur
des émotions qui jaillissent, mais les accepter en tant que
stratégie pour gérer la charge psychique et la perte. Les per-
sonnes impliquées devraient prendre soin d'elles-mémes,
notamment lors de réactions physiques telles que tension,
épuisement, insomnies ou perte d'appétit. Le corps est lui
aussi concerné par le deuil et porte la douleur.

La brochure aborde également la question des enfants et
des adolescents, le deuil se manifestant différemment chez
eux et chez les adultes. Elle souligne qu'avec les enfants, le
choix des mots est important. Des formulations comme
«Elle s'est endormie paisiblement» peuvent perturber I'en-
fant, comme l'explique Danielle Pfammatter: «L'enfant s'en-
dort lui aussi tous les soirs. Il pourrait ainsi avoir peur de
s'abandonner au sommeil.» L'expression «Il nous a quittés»
peut également étre source de confusion. Lenfant pour-
rait penser que le défunt va revenir. De maniere générale,
la spécialiste des soins palliatifs a la Ligue contre le cancer
juge important d'associer les enfants aux démarches en fin
de vie: «Les enfants ont un rapport beaucoup plus naturel
a la mort. Il est important de les écouter et de répondre a
leurs questions spécifiques.»

Le facteur temps dans le deuil

Par le passé, la théorie était que le processus de deuil com-
porte plusieurs étapes, ou phases, du choc a I'acceptation et
a la construction d'un nouveau rapport a soi et au monde
en passant par le repli sur soi. Le modéle des phases reste
valable aujourd'hui, méme s'il est désormais complété par
des approches plus dynamiques, comme le modele d'ajus-
tement en double processus de Stroebe’. Selon Danielle
Pfammatter, le modeéle des phases aide les personnes tou-
chées et les proches, mais aussi les professionnels a mieux
comprendre et classer les phénomenes qui se produisent
lors d'une perte, que celle-ci s'annonce ou qu'elle soit déja
survenue. La durée du deuil apres la disparition d'un étre
cher peut varier sensiblement. Dix ans apres, un souvenir
rattaché au défunt peut encore déclencher subitement des
émotions. A ce propos, Danielle Pfammatter cite volontiers
I'écrivain américain Mitch Albom: «La mort met fin a une
vie, pas a une relation.»

Joélle Beeler/Ligue suisse contre le cancer

? Stroebe, M. S., Hansson, R. O., Stroebe, W., and Schut, H. (Eds.) (2001). Handbook of bereavement research: Consequences, coping, and care. Washington, DC.

Nouvelle brochure pour les proches: «In Zeiten des Trauerns. Wenn ein geliebter Mensch an Krebs stirbt.»
Disponible en allemand et en italien pour le moment; la version francaise paraitra d'ici fin 2019.

Brochure pour les proches et amis sur les bouleversements qu'entraine un diagnostic de cancer dans le quotidien:

«Accompagner un proche atteint de cancer»

Fiche d'information pour les personnes touchées et les proches: «Le deuil en cas de cancer»

Toutes les brochures et |a feuille d'information de la Ligue contre le cancer peuvent étre téléchargées et comman-
dées gratuitement 24 heures sur 24 dans la boutique en ligne www.liguecancer.ch/brochures

Les ligues cantonales et régionales contre le cancer apportent conseils et soutien dans le domaine du deuil égale-

ment. www.liguecancer.ch/region
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La capacita di affrontare il lutto

Perdere una persona cara é un'esperienza che tocca nel profondo. Il lutto come reazione a una perdita subita & impor-

tante perl'elaborazione personale. Il modo in cui noi esseri umani lo affrontiamo e lo comunichiamo, varia da persona

a persona. Un nuovo opuscolo della Lega contro il cancro incoraggia a lasciare piu spazio al lutto.

Il sentimento del lutto & un fenomeno universale, che si
esprime in molti modi e comportamenti diversi. Danielle
Pfammatter, specialista di cure palliative della Lega contro
il cancro, continua ad affermarlo: «Quando si tratta di lutto
non esiste giusto e sbagliato. Soffrire & assolutamente nor-
male e non € una malattia». Ancora oggi, pero, nella societa
persistono idee sul lutto e sulla morte che non corrispondo-
no necessariamente alla realta.

Quando si lavora con persone nell'ambito delle cure palliati-
ve, € importante sapere che il lutto puo essere un processo
lungo e complicato, che non inizia solo nel momento del-
la perdita di una persona. Se, ad esempio, un tumore non
lascia molte speranze di guarigione, diventa indispensabile
confrontarsi con la propria esistenza. «Nelle persone am-
malate e nella loro ambiente circostante, questa emergente
consapevolezza della fine pud scatenare molti e variegati
pensieri, sentimenti e reazioni», spiega Danielle Pfammat-
ter. Il fatto che il progetto di vita diventi piu breve di quanto
ipotizzato colpisce l'intero sistema sin dal momento della
diagnosi. Vale a dire: «Tutte le persone che sono importanti
per il malato di cancro e che sono in relazione con lui», preci-
sa la specialista. Le reazioni possono andare dallo shock al ri-
piegamento su stessi fino all'accettazione. Durante questo
cosiddetto «lutto anticipatorio», si piange la persona amata
ancora prima che sia morta.

Prendersi tempo per I'elaborazione del lutto

Il nuovo opuscolo della Lega contro il cancro per le persone
ammalate e i loro familiari raccomanda di lasciare tempo e
spazio al lutto. Come strategia per gestire il peso e la per-
dita, non bisogna avere paura delle emozioni che emergo-
no, ma lasciare che si esprimano. Gli interessati dovrebbero
prestare attenzione a se stessi. Cio riguarda anche reazio-
ni fisiche quali tensione nervosa, spossatezza, problemi di
sonno o perdita dell'appetito. Anche il corpo viene investito
dal lutto e manifesta il dolore.

L'opuscolo «Il periodo del lutto» si rivolge anche a bam-
bini e ragazzi, i quali affrontano il lutto in modo diverso
dagli adulti. A tale proposito, si fa notare che quando si
& confrontati a dei bambini bisognerebbe fare attenzione
alla scelta delle parole. Espressioni come «si &€ addormen-
tato serenamente» possono creare sconcerto. Secondo
Danielle Pfammatter della Lega contro il cancro: «Anche
un bambino si addormenta ogni sera. Potrebbe quindi
avere paura di addormentarsi». Anche il modo di dire «ci
ha lasciato» puo essere fuorviante. Dal punto di vista del
bambino, il defunto potrebbe anche ritornare. In generale,
secondo la specialista di cure palliative, € importante la-
sciar partecipare i bambini al processo del morire: «| bam-
bini hanno molto meno paure nei confronti della morte.
E importante ascoltarli e rispondere alle loro domande
specifiche».

Il lutto e il fattore tempo

Un tempo vigeva la teoria secondo la quale il lutto doveva
attraversare alcune fasi: dallo shock al rinchiudersi in se
stessi fino all'accettazione e a un nuovo modo di relazio-
narsi con sé e il mondo. | modelli basati sulle fasi hanno
ancora oggi una loro fondatezza, ma vengono completa-
ti con modelli pit dinamici, come ad esempio il modello
delle oscillazioni di Stroebe'. Secondo Danielle Pfammat-
ter, i modelli basati sulle fasi aiutano i malati, chi sta loro
vicino e anche il personale specialistico a comprendere e
classificare meglio i fenomeni che si manifestano in caso
di una perdita imminente o gia avvenuta. Resta aperta la
questione del tempo che debba trascorrere per fare il lut-
to di una persona cara. Il ricordo del defunto pud scatena-
re sentimenti improvvisi anche dopo dieci anni. Danielle
Pfammatter ama citare una frase dello scrittore statuni-
tense Mitch Albom: «La morte pone fine a una vita, non
a una relazione».

Joélle Beeler/Lega svizzera contro il cancro

! Stroebe, M. S., Hansson, R. O,, Stroebe, W., and Schut, H. (Eds.) (2001). Handbook of bereavement research: Consequences, coping, and care. Washington, DC.
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Nuovo opuscolo per i familiari: «Il periodo del lutto. Quando una persona cara muore di cancro»

Un altro opuscolo per parenti ed amici sul tema diagnosi di cancro e cambiamenti nella vita quotidiana:
«Accompagnare un malato di cancro»

Guida informativa per i malati e i familiari: «Lutto in caso di cancro»

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

Le Leghe contro il cancro regionali e cantonali assistono e consigliano i malati e i loro familiari anche per le questi-
oni riguardanti il lutto: www.legacancro.ch/regione

(( IF-sole e l'ombra-di Dio. ))
Michelangelo

51



52

PARTNER

Studie zur spitalexternen Onkologiepflege

Dienste der mobilen Palliative-Care und der spitalexternen Onkologiepflege begleiten Menschen zu Hause. Eine klare
Trennung der beiden Angebote ist schwierig. Eine Studie im Auftrag der Krebsliga hat 2017 diese Dienste untersucht.

In verschiedenen Regionen der Schweiz existieren Dienste
der spitalexternen Onkologiepflege (SEOP) und der mobi-
len Palliative Care Dienste (MPCD). Diese begleiten als Er-
ganzung zu den Leistungserbringern der Grundversorgung
schwerkranke Menschen zu Hause und verstehen sich — ge-
mass Selbstverstandnis und Selbstdarstellung — auch als
Koordinationsinstanz. An einer Tagung im November 2016
haben sich diverse Unklarheiten und Unsicherheiten ma-
nifestiert. Denn oft ist eine klare Trennung zwischen SEOP
und MPCD heute kaum moglich. Um die Fragen im Koordi-
nations- und Managementbereich zu klaren, gab die Krebs-

PARTENAIRES

Etude sur les EMSP

liga Schweiz eine Studie bei Dr. Beat Sottas und «formative
works» in Auftrag. Die Resultate wurden am SEOP-Treffen
im Marz 2019 vorgestellt und diskutiert.

Diese Studie finden Sie auf der Internetseite der Krebsliga
Schweiz:

https://www.krebsliga.ch/forschung/eigene-studien/studie-
zu-spitalexterner-onkologiepflege/

Krebsliga Schweiz

Les équipes mobiles de soins palliatifs et les services de soins extra-hospitaliers en oncologie accompagnent des pa-
tients a domicile. Une étude commandée par la Ligue s'est penchée sur ces deux offres difficiles a différencier.

Dans différentes régions de Suisse, il existe des services de
soins extra-hospitaliers en oncologie (Spitalexterne Onko-
logiepflege, SEOP) et des équipes mobiles de soins pallia-
tifs (EMSP). Ces services, qui agissent en complément aux
prestataires de soins de base, accompagnent les personnes
gravement atteintes dans leur santé a domicile et assument
également une fonction de coordination, conformément a la
facon dont elles se définissent elles-mémes et dont elles se
présentent a I'extérieur. La journée EMSP organisée en no-
vembre 2016 a mis en lumiére diverses ambiguités. A I'heure
actuelle, il est en effet pratiquement impossible de faire la
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distinction entre SEOP et EMSP. Pour clarifier les questions
liees aux taches de coordination et de gestion, la Ligue suisse
contre le cancer a confié a Beat Sottas et a sa société «for-
mative works» le soin de réaliser une étude en 2017. Les
résultats ont été présentés et discutés lors de la rencontre
EMSP de mars 2019. Létude se trouve sur la site d'internet
de la Ligue suisse contre le cancer: https://www.liguecancer.
ch/la-recherche/propres-etudes/etude-sur-les-equipes-
mobiles-de-soins-palliatifs/ (en allemand uniquement)

Ligue suisse contre le cancer
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Studio sulle cure oncologiche extraospedaliere

In diverse regioni della Svizzera sono presenti servizi di cure
oncologiche extraospedaliere (SEOP) e di cure palliative mo-
bili (MPCD). Questi servizi - ad integrazione dei fornitori di
servizi di assistenza di base - accompagnano persone gra-
vemente malate a domicilio, presentandosi sovente anche
come organismo di coordinamento. Nel corso di un conve-
gno tenutosi nel novembre 2016 si sono manifestate varie
ambiguita e incertezze. Spesso oggi € quasi impossibile una
separazione netta tra SEOP e MPCD. Per chiarire le questioni

ANZEIGE

concernenti il coordinamento e la gestione, la Lega svizze-
ra contro il cancro ha commissionato uno studio al Dr. Beat
Sottas e «formative works». | risultati sono stati presentatie
discussi durante il convegno SEOP nel marzo 2019. Lo studio
¢ disponibile sul sito web: https://www.legacancro.ch/
ricerca/gli-studi-della-lega/studio-sulle-cure-oncologiche-
extraospedaliere/ (solo in tedesco).

Lega svizzera contro il cancro

Time-out-Wochenende fiir Familien in Zeiten der Trauer
Fr.—So., 30.08.-01.09.2019, S6renberg LU

Erholungstage fiir pflegende Angehorige
Do.-So., 17.10.-20.10.2019, llanz GR

Eine Woche aufatmen fiir Krebsbetroffene
So.-So., 27.10.-03.11.2019, Wildhaus SG

Und viele weitere Kurse auf www.krebsliga.ch/kurse

Wir helfen
Betroffenen,
mit Krebs zu leben.

Nach einer Krebserkrankung ist
das Leben nicht mehr das gleiche
wie zuvor. In den Kursen der
Krebsliga konnen Sie durch-
schnaufen und sich begleiten
lassen, um gestarkt in den Alltag
zurtickzukehren.
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DAS BEWEGT MICH GERADE..

Die eigene Verganglichkeit betrachten — wozu?

Im Jahr 2000 erschien in der damaligen SRK-Zeitschrift ein
Artikel zum Thema Palliative Care, basierend auf einer der
ersten HoFa-Arbeiten in diesem, damals noch sehr jungen
Bereich der Schulmedizin. Darin stand unter anderem die
starke Empfehlung, dass Pflegekrafte in der Palliative Care
sich mit ihrer eigenen Verganglichkeit auseinandersetzen
sollten. Ich stimmte in einem Gegenartikel dieser Auffor-
derung zu, nur sah ich damals nirgends in meinem schul-
medizinischen Umfeld ein praktisches Angebot, dies zu ler-
nen. Es war mir aber bitter ernst damit und so suchte ich
angestrengt nach Lehrerinnen und Lehrern, die genau das
lehren: Wie kann ich in einem sicheren Rahmen lernen, die
eigenen Verganglichkeit zu betrachten, um aus dieser Klar-
heit heraus fur jene Menschen da zu sein, die genau das tun
mussen, ohne sich daflir entschieden zu haben?

Am Ende brachte mit meine Suche zu Joan Halifax und
ihrem interdisziplindaren Programm fir Menschen, die mit
Sterbenden arbeiten: Being with Dying — Mit Sterbenden
sein. Es eroffneten sich mir Welten meiner Selbst und eine
Tiefe und Klarheit, die in manchen Phasen wehtat, aber de-
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ren Ausmass ich in meinem Leben als Professionelle und als
Privatperson nie mehr missen mochte.

Nach mehreren solcher Retreats und der Assistenz dabei
bot ich auf Anfrage amerikanischer Hospice und Palliative
Care Nurses solche Kurse am Los Angeles Zen Center an.
Zurtick in der Schweiz ging es nun eine Weile, bis ich es im
Mai dieses Jahres zum ersten Mal im deutschsprachigen
Raum als verlangertes Wochenende wieder offerierte. Dies-
mal offen fur alle, die hinschauen wollten. Es kamen sechs
Teilnehmerinnen und Teilnehmer, davon nur zwei aus dem
professionellen Bereich. Ich weiss nicht wie oft ich horte:
«Toll, dass du das machst, aber in meiner Freizeit mochte ich
mich nicht auch noch mit dem Sterben beschaftigen» oder
«Ich ware sehr gerne gekommen, aber genau an diesem
Wochenende habe ich leider etwas anderes vor.»

So wie im Jahr 2000 finde ich es auch heute noch das Be-
reicherndste an meinem Beruf als spezialisierte Palliative-
Care-Pflegefachfrau hinzuschauen, Grenzen der Angst
zu erkennen und sie zu durchbrechen, soweit es der Geist




zulasst. Zu erkennen, wo der nur teilweise bewusste Geist
meiner Verganglichkeit meinen Alltag beeinflusst und auch
Barrieren setzt in meinen Beziehungen zu anderen, seien es
nun Patienten, die Familie, Freunde oder Kinder. Denn wenn
im Leben nichts sicher ist, so ist es eines, dass wir entweder
zuerst gehen oder zurlickbleiben. Als Profis schauen wir an
jedem Arbeitstag in diesen Spiegel — warum es also nicht
bewusst tun, um als Mensch daran zu wachsen?

Was nun macht man konkret in solch einem Retreat? Oder,
weil es auch andere Angebote in diesem Bereich gibt: Wel-
cher Rahmen, welche Ubungen und welcher rote Faden
haben sich in den letzten 20 Jahren der Beschaftigung fiir
mich herauskristallisiert, um anderen einen sicheren Raum
zu bieten, hinzuschauen und zu lernen? Wieso nenne ich
das Retreat «Weisheit der Verganglichkeit»? Was ist Weis-
heit Uberhaupt und wieso soll mir die Beschaftigung mit
der Verganglichkeit dabei helfen, sie zu entwickeln?

Was ich flr mich erkannt habe, ist, dass es das Engagement
von unserer ganzen Ausdrucksweise als Mensch braucht,
um wirklich an die tiefen Muster im Umgang mit dem The-
ma heranzukommen und dass es Methoden braucht, um
den sicheren Rahmen dafiir zu bilden. Als Mensch driicken
wir uns durch geistige Prozesse, Handlungen und Rede aus
und treten durch diese Dinge in Beziehung zu anderen.
Ich hatte im Vorfeld des Retreats den Eindruck, Menschen
denken, sie werden schweigend drei Tage lang durch Innen-
schau und geflihrte Meditationen mit ihrer eigenen Ver-
ganglichkeit konfrontiert, damit sie kapieren, dass sie ster-
ben. So aber lauft das ganz und gar nicht. Ich gestehe aber,
dass die ersten Retreats, die ich zum Thema leitete, deutlich
mehr so waren. Auch als Lehrende lernt man dazu...

Was ich mit den Jahren gelernt habe: dass sich tatsachlich
mehr eine innere Blockade entwickelt, wenn wir das Thema
nur geistig angehen. Heute verbinde ich Workshops, spiele-
rische Methoden, Rituale, Gesprachskreise und Kontemplati-
onen aus verschiedenen Traditionen. Nach der Morgenkon-
templation schweigt man noch bis zum Frihstlick, danach
ist es den Teilnehmenden Uberlassen, ob und wie viel sie mit-
einander reden wollen. Der rote Faden durch das Programm
basiert darauf, am ersten Tag mehr von uns zu erkennen und
uns selbst Wertschatzung entgegenzubringen, daflir wie sich
unser Leben mit all seinen Freuden und Leiden entwickelt hat.
Dabei wird zwar der Blick auf die Verganglichkeit nicht kom-
plett aus den Augen verloren, aber mehr im Sinne zu erken-
nen, dass unsere Verganglichkeit ein natirlicher Fluss im Fluss
des Lebens als Ganzes ist. Nur wenn wir unser ganz person-
liches Sein wertzuschatzen wissen, gewahrt uns unser Geist

Zugang zu unseren Angsten, vor allem zu der Angst, durch den
Tod nicht mehr zu sein. Wenn dieser Selbstwert etabliert ist,
dann erst nutzen wir die Erkenntnis unserer Verganglichkeit
dazu, Prioritaten zu erkennen, hinzuschauen, was uns wirklich
wichtig ist im Leben, was fur uns personlich Sinn macht. Was
wir auch zu erkennen versuchen, ist, welchen Griff um Ma-
terielles und Geistiges wir jetzt schon loslassen kdnnen, um
freundlicher und liebevoller mit uns und anderen umzugehen
oder gestindere Grenzen zu setzen, weil wir es uns wert sind
und weil wir dieses wertvolle Leben, das wir haben, nicht ver-
schwenden wollen. Am Ende des Retreats versuche ich, das
Gelernte dadurch zu stabilisieren, dass wir unser gutes Herz
und unser Ruhen in Gleichmut erweitern auf andere und mit
einem gestdrkten Geist zuriick in die Welt und auch unsere
Arbeit mit Sterbenden gehen kénnen.

Egal, ob es jetzt das Retreat ist, das ich anbiete oder eines
von anderen Organisationen, mehr noch als im Jahr 2000
binich davon lberzeugt, dass es unsere Arbeit als Palliative-
Care-Mitarbeitende und als Mensch erleichtert und vertieft,
wenn wir uns mit unserer eigenen Verganglichkeit ausein-
andersetzen. Diese Liebe, Kraft und Klarheit wiinsche ich
allen Menschen, vor allem dann, wenn es keine personliche
Entscheidung mehr ist zu erkennen, dass das Sterben auch
Teil unseres Lebens ist.

Evi Ketterer

Evi Ketterer

Pflegefachfrau mit Diplomen in
Intensivpflege, Anasthesie und
interdisziplinarer, spezialisierter
Palliative Care. Praktizierende
Buddhistin und seit 20 Jahren

im Zen- Buddhismus ordiniert.
Von 2000 bis 2003 Schulung und
Assistenz bei Joan Halifax im
«Being with Dying»-Programm.
Von 2006 bis 2009 Angebot
selbstandiger Retreats mit CEU-
Anerkennung flr Pflegefachkrafte
am Zen Center Los Angeles.

Heute tatig bei Palliaviva (ehemals
Onko Plus)

eketterer@gmx.ch

Nachstes Drei-Tage-Retreat mit Evi Ketterer zum Thema «Weisheit der Verganglichkeit» vom 29.10 bis 1.11.2020.

Weitere Informationen unter www.brunnenhofzendo.ch
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CELA ME TOUCHE...

Considérer le caractere éphémere de sa propre vie —

pour quoi faire?

En 2000, un article sur le theme des soins palliatifs a été pu-
bli¢ dans le magazine de la Croix-Rouge CRS de I'¢poque, ce-
lui-ci était basé sur I'un des premiers travaux de formation
postdiplome (HOFa) dans ce domaine encore trés jeune de
la médecine conventionnelle. Entre autres choses, on y re-
commandait fortement que le personnel infirmier en soins
palliatifs se penche sur le caractere éphémere de sa propre
vie.J'ai acquiescé a cette demande dans un autre article en
réaction, mais a ce moment-la, dans mon environnement
médical conventionnel, je n'ai découvert nulle part une
offre pratique pour I'apprendre. Cependant, je prenais tout
cela tres au sérieux et j'ai donc cherché des enseignants qui
enseignaient précisément cela: comment puis-je apprendre
dans un environnement sir a considérer le caractere éphé-
mere de ma propre vie afin d'étre la pour ceux qui doivent
faire exactement cela sans l'avoir décidé?

En fin de compte, ma recherche m'a conduite a Joan Ha-
lifax et a son programme interdisciplinaire pour les per-
sonnes qui travaillent avec des mourants: Being with
Dying — Etre avec des mourants. Cela m'a ouvert les
mondes du moi et une profondeur et une clarté qui m'ont
fait mal a certains moments, mais dont je ne voudrais plus
me passer dans ma vie comme professionnelle et comme
personne privée.

Apres plusieurs retraites et 'assistance a cet effet, j'ai offert
de tels cours au Centre Zen de Los Angeles a la demande
de I'hospice américain et des infirmiéres en soins palliatifs.
De retour en Suisse, il m'a fallu du temps avant de I'offrir
pour la premiére fois en région germanophone en mai de
cette année sous la forme d'un long week-end. Cette fois-ci,
c'était ouvert a tous ceux qui voulaient y jeter un coup d'ceil.
Six participantes et participants sont venus, parmi eux, il y
avait seulement deux personnes provenant du milieu pro-
fessionnel. Je ne sais pas combien de fois j'ai entendu dire:
«C'est super que tu le fasses, mais pendant mon temps
libre, je ne veux pas aussi m'occuper de la mort» ou «J'aurais
aimé venir, mais malheureusement ce week-end, j'ai prévu
autre chose.»

Comme en 2000, je trouve encore aujourd'hui que c'est la
chose la plus enrichissante dans ma profession d'infirmiere
spécialisée en soins palliatifs que de regarder, de recon-
naitre les limites de la peur et de les briser dans la mesure
ou l'esprit le permet. De reconnaitre ou l'esprit seulement
partiellement conscient de ma fugacité influence ma vie
quotidienne et met aussi des barrieres dans mes relations
avecles autres, qu'ils soient patients, membres de la famille,
amis ou enfants. Car si rien n'est certain dans la vie, c'est
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que nous devons soit partir les premiers ou rester. En tant
que professionnelles, nous regardons tous les jours dans ce
miroir—alors pourquoi ne pas le faire consciemment afin de
grandir en tant qu'étres humains?

Que fait-on concretement au cours d'une telle retraite?
Ou bien, comme il existe également d'autres offres dans
ce domaine: quel cadre, quels exercices et quel fil conduc
teur en sont ressortis pour moi au cours des 20 derniéres
années d'occupation afin d'offrir aux autres un espace sar
pour regarder et apprendre? Pourquoi est-ce que j'appelle la
retraite «Sagesse de la fugacité»? Qu'est-ce que la sagesse
apres tout et pourquoi le fait de m'occuper du caractere
éphémere de la vie m'aiderait-il a la développer?

Ce que j'ai réalisé pour ma part, c'est qu'il faut I'engage-
ment de tout notre mode d'expression en tant qu'étres
humains pour arriver aux schémas profonds dans le trai-
tement du sujet et qu'il faut des méthodes pour former le
cadre s0r a cette fin. En tant qu'étres humains, nous nous
exprimons a travers des processus mentaux, des actions
et des paroles et nous entrons en relation avec les autres
grace a ces choses. Dans la période qui a précédé la re-
traite, j'ai eu I'impression que les gens pensaient qu'ils al-
laient étre confrontés pendant trois jours a leur propre fu-
gacité par l'introspection et des méditations guidées pour
qu'ils comprennent qu'ils sont mortels. Mais ce n'est pas
du tout comme ca que ¢a marche. J'avoue cependant que
les premieres retraites que j'ai menées sur le sujet ressem-
blaient beaucoup plus a cela. Méme en tant qu'enseignant,
on apprend...

Ce que j'ai appris au fil des ans, c'est que si nous n'abor-
dons le sujet que mentalement, nous développons en
fait davantage un blocus intérieur. Aujourd'hui, je com-
bine des ateliers, des méthodes ludiques, des rituels, des
cercles de discussion et des contemplations de différentes
traditions. Apres la contemplation matinale, on reste si-
lencieux jusqu'au petit déjeuner, aprés quoi c'est aux per-
sonnes participantes de décider si elles veulent se parler
et dans quelle mesure. Le fil conducteur du programme
consiste a nous connaitre davantage le premier jour et a
nous apprécier pour la facon dont nos vies ont évolué avec
toutes leurs joies et leurs peines. La vision de la fugacité
n'est certes pas complétement perdue de vue, mais plu-
tot dans le sens de reconnaitre que notre caractere éphé-
mere est un flux naturel dans le flux de la vie dans son en-
semble. Ce n'est que lorsque nous savons apprécier notre
étre tres personnel que notre esprit nous donne acces a
nos peurs, en particulier la peur de ne plus exister a cause



de la mort. Une fois que cette estime est établie, nous uti-
lisons alors le constat de notre caractere éphémere pour
reconnaitre nos priorités, pour distinguer ce qui est vrai-
ment important pour nous dans la vie, ce qui a un sens
pour nous personnellement. Ce que nous essayons égale-
ment de reconnaitre, c'est a quel point nous pouvons déja
lacher prise sur les choses matérielles et spirituelles afin
d'étre plus amicaux et aimants avec nous-mémes et les
autres ou de fixer des limites plus saines parce que nous le
méritons et parce que nous ne voulons pas gaspiller cette
vie précieuse que nous avons. A la fin de la retraite, j'essaie
de stabiliser ce qui a été appris en élargissant notre bon
coeur et notre tranquillité dans la sérénité avec les autres

et que nous puissions retourner dans le monde avec un es-
prit fortifi¢ et aussi dans notre travail avec les mourants.

Peu importe qu'il s'agisse de la retraite que j'offre ou celle
d'une autre organisation, je suis encore plus convaincue
gu'en 2000 gu'elle facilite et approfondit notre travail en
tant que soignants en soins palliatifs et en tant qu'étres hu-
mains, si nous faisons face a notre propre fugacité. Je sou-
haite cet amour, cette force et cette clarté a tous, surtout
quand ce n'est plus une décision personnelle de reconnaitre
que la mort est aussi une partie de nos vies.

Evi Ketterer

Prochaine retraite de trois jours avec Evi Ketterer sur le theme «Sagesse de la fugacité» du 29.10 au 1.11.2020.
Leséminaireaura lieuenlangueallemande. De plusamplesinformations sontdisponibles al'adresse www.brunnen

hofzendo.ch

(( La tranquillité d'esprit ne se trouve
que dans la solitude. ))

Mocharrafoddin
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MI COMMUOVE...

Considerare la propria precarieta — a che scopo?

Nel 2000, nella rivista del CRS dell'epoca, era apparso un
articolo incentrato sulle cure palliative, basato su uno dei
primi studi di formazione specializzata superiore in questo
campo della medicina che a quei tempi era ancora giovane.
In questo studio tra le altre cose si consigliava vivamente
che il personale curante attivo nelle cure palliative doves-
se affrontare il tema della propria precarieta. In un articolo
in risposta concordavo con questa esortazione, solo che a
quei tempi nel mio ambiente di medicina tradizionale non
esisteva nessuna offerta pratica per poter imparare a farlo.
Presi la questione veramente sul serio e cominciai a cerca-
re intensamente degli insegnanti che insegnassero esatta-
mente questo: come faccio ad imparare ad affrontare Ia
mia precarieta in un contesto sicuro, in modo che attingen-
do da questa chiarezza sono in grado di aiutare quelle per-
sone che devono fare esattamente questo, senza pero aver
scelto di farlo?

Alla fine la mia ricerca mi porto a Joan Halifax ed al suo
programma interdisciplinare per coloro che lavorano con le
persone in punto di morte: Being with Dying — stare con chi
muore. Mi si aprirono dei mondi su me stessa e raggiunsi
una profondita ed una chiarezza che in alcune fasi arrivo
persino a fare male, ma al contempo di una portata tale che
non vorrei mai piu farne a meno nella mia vita, sia nel mio
ruolo come professionista che come privato.

Dopo alcuni di questi ritiri ed anche in qualita di assistente,
su richiesta di hospice americani e Palliative Care Nurses,
cominciai ad offrire questo tipo di corsi nel Los Angeles Zen
Center. Ritornata in Svizzera, passo un po' di tempo, finché
nel maggio di quest'anno proposi di nuovo questo corso in
un fine settimana prolungato e per la prima volta in un‘area
di lingua tedesca. Questa volta lasciai il corso aperto a tutti
coloro che erano interessati al tema. Arrivarono sei parteci-
panti e tra questi solo due del settore professionale. Non so
quante volte ho sentito questa frase: «E fantastico che tu
faccia questo, ma non ho voglia di continuare ad occupar-
mi della morte anche nel mio tempo libero» oppure «Sarei
venuto volentieri, ma proprio quel fine settimana ho altri
impegni.»

Cosi come nel 2000, ancora oggi trovo che I'aspetto piu ar-
ricchente della mia professione in quanto infermiera spe-
cializzata in cure palliative sia l'osservazione, riconoscere i
limiti della paura e oltrepassarli, nella misura in cui lo spi-
rito lo permette. E arricchente poter riconoscere quando la
parziale consapevolezza della mia precarieta influisce sulla
mia quotidianita ponendo barriere nelle mie relazioni con
gli altri, siano questi pazienti, la famiglia, amici o bambini.
Poiché se nella vita nulla € sicuro, l'unica cosa certa € che o
ce neandremo per primi o sopravviveremo ai nostri cari. Nel
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nostro ruolo professionale guardiamo ogni giorno in que-
sto specchio —allora perché non farlo in modo cosciente in
modo da crescere come persone?

Cosa si fa allora concretamente in questi ritiri? O meglio,
dato che esistono anche altre offerte in questo campo: Qua-
le contesto, quali esercizi e quale filo conduttore si & creato
per me negli ultimi 20 anni di questa occupazione, permet-
tendomi di offrire ad altri uno spazio sicuro per osservare e
imparare? Come mai ho intitolato il ritiro «La saggezza della
precarieta»? Cosa € poi la saggezza e perché occuparmi del-
la precarieta dovrebbe aiutarmi a svilupparla?

Per conto mio, cio che ho scoperto € che € necessario I'im-
pegno di tutta la nostra espressione personale in quanto es-
seri umani per raggiungere veramente le strutture profon-
de in rapporto a questa tematica e che sono necessari dei
metodi per creare un contesto sicuro a tal fine. Noi essere
umani ci esprimiamo attraverso processi spirituali, azioni e
linguaggio, e tramite questi canali entriamo in contatto con
gli altri. Prima che cominciasse il ritiro avevo l'impressione
che le persone pensassero che in questo corso venissero
confrontati con la propria precarieta stando in silenzio per
tre giorni, tramite introspezione e meditazioni guidate, in
modo da capire che un giorno sarebbero morti. Non & per
niente cosi che funziona. Ammetto pero che i primi ritiri
che ho effettuato sul tema erano molto di piu concepiti in
questa direzione. Anche come insegnante si continua ad
imparare...

Negli anni ho imparato la seguente cosa: se si affronta il
tema solo dal punto di vista spirituale, si sviluppa al con-
trario un blocco maggiore. Oggi collego tra loro workshops,
metodi ludici, rituali, gruppi di discussione e contemplazioni
tratte da diverse tradizioni. Dopo la contemplazione mattu-
tina sitace ancora fino alla colazione, poi viene data la liber-
ta ai partecipanti di decidere se e quanto vogliono parlare
tra di loro. Il filo conduttore attraverso il programma il pri-
mo giorno si basa sul riuscire a comprendere maggiormente
noi stessi e sul dimostrare stima e gratitudine alla nostra
persona per come la nostra vita si e sviluppata, con tutte le
sue gioie ed i suoi dolori. In questo processo non si perde di
vista completamente la precarieta, ma si tratta di ricono-
scere che la nostra precarieta € un flusso naturale all'inter-
no del flusso globale della vita. Solo quando siamo in grado
di apprezzare la nostra personale esistenza, lo spirito ci per-
mette di accedere alle nostre paure, soprattutto alla paura
di non esistere piu dopo la morte. Quando questa autosti-
ma e consolidata, possiamo poi utilizzare la consapevolezza
della nostra precarieta per riconoscere le priorita, guardare
cosa per noi risulti essere veramente importante nella vita
e cosa abbia veramente un senso per noi stessi. Cerchiamo



inoltre di riconoscere anche di quali appigli materiali e spi-
rituali possiamo gia liberarci, in modo da comportarci piu
gentilmente e affettuosamente con noi stessi e con gli altri,
oppure per riuscire a porre dei limiti piu salutari, perché e
importante per noi stessi e perché non vogliamo sprecare
questa nostra vita preziosa. Alla fine del ritiro cerco di sta-
bilizzare quanto imparato per estendere anche agli altri in
equanimita il nostro buon cuore e la nostra tranquillita, per
poter ritornare con spirito rafforzato nel mondo e anche al
nostro lavoro presso le persone in fin di vita.

Non importa ora se si tratti del ritiro che propongo io o quel-
lo di un'altra organizzazione, ancora piu che nel 2000 sono
convinta che il confrontarsi con la propria precarieta faciliti
e approfondisca il nostro lavoro in quanto collaboratori in
cure palliative e in quanto persone. lo auguro ad ogni per-
sona questo amore, forza e chiarezza, soprattutto quando
non & pitl una nostra decisione personale dover riconoscere
che la morte rappresenta una parte della nostra vita.

Evi Ketterer

Prossimo ritiro di tre giorni con Evi Ketterer sul tema “La saggezza della fugacita” dal 29.10 all'1.11.2020. Il seminario
si svolgera in lingua tedesca. Ulteriori informazioni sono disponibili sul sito www.brunnenhofzendo.ch
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SEKTIONEN UND REGIONEN

Zwischen Horrorszenario und Zukunftsmusik —
eine spannende Jahrestagung von palliative zh+sh

Die Digitalisierung ist im Gesundheitswesen nicht mehr aufzuhalten. Technische Hilfsmittel, kiinstliche Intelligenz
sowie das Internet helfen — klug eingesetzt — die Palliative Care menschlicher zu machen. So lautete das Fazit unserer

spannenden Jahrestagung.

Der Sterbende liegt im Spitalbett. Die Arztin ladt von sei-
nem implantierten Chip alle Daten aufs Tablet, ohne Blick-
kontakt mit ihm aufzunehmen oder ihn etwas zu fragen.
«Sie hatten wohl eine unruhige Nacht», stellt sie fest. «Die
Kurve ihrer Traumtatigkeit deutet auf Angstzustande hin.
Statistisch gesehen ist das im Stadium ihrer Krankheit nor-
mal.». Das Theater Knotenpunkt eroffnete die Jahrestagung
von palliative zh+sh mit zwei Szenen.

Darin arbeitete es sowohl die Gefahren als auch das Poten-
zial der Digitalisierung in der Palliative Care heraus. Monika
Obrist, Geschaftsleiterin von palliative zh+sh, hatte in der
Begriissung dazu aufgerufen, die bekannte Palliative-Care-
Definition von «Low Tech und High Touch» einfach mal um-
gekehrt zu denken.

Pflegeroboter Viktor leistet der Palliativpatientin zu Hause
zwar Gesellschaft und konnte Notfdlle verhindern. Richtig
mit ihm reden kann die Kranke aber nicht, weil er nur Defi-
nitionen hinunterrattert und sie partout nicht duzt. Die Spi-
tex-Frau, die dazukommt, stellt den Roboter zwar auf Duzis
um, menschlicher wird er dadurch aber nicht. Als er den sin-
kenden Sauerstoffgehalt im Vortragssaal feststellt, macht
er sich sogar selbststandig. Er evakuiert seinen Schitzling
gegen dessen Willen aus dem Gebaude.

Kiinstliche Intelligenz, die Bestellungen von Medikamen-
ten ausldsen oder sie fehlerfrei richten kann. Algorithmen,
die aus der Analyse von Daten den Todeszeitpunkt eines
Menschen genauer voraussagen konnen als Arztinnen
und Arzte. Das Erkennen von Herzrhythmusstérungen per
Smartwatch. Das alles gibt es bereits. Auch in unserem
Alltag haben wir es mit kiinstlicher Intelligenz und «Machi-
ne Learning» zu tun, wie Jorg Goldhahn in seinem Referat
ausfiihrte. «Denken Sie nur an Siri, Alexa und Spotify.» Der
ETH-Professor ist am Departement fir Gesundheitswissen-
schaften und Technologie tatig und wirkt am Institut fur
translationale Medizin als stellvertretender Leiter vor. Letz-
teres bedeute, «wissenschaftliche Grundlagen in die medi-
zinische Behandlung zu ubersetzen».

An der ETH werden angehende Arztinnen und Arzte auf
eine Medizin vorbereitet, die vom technologischen Fort-
schritt profitiert. Weil Computer unendlich viele Informati-
onen speichern und gezielt wiedergeben kdnnen, «werden
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in der Medizin sprechende Berufe kiinftig wichtiger sein als
Experten». Niemand musse mehr Telefonblicher auswendig
lernen, sagte Goldhahn. Auch Diagnosestellungen seien per
Algorithmen genauer, weil diese zum Beispiel in der Der-
matologie Millionen von Haut-Bildern vergleichen kénnten.
Arztinnen und Arzten wiirden trotzdem nicht uberflissig,
sie mussten sich aber diesem Wandel anpassen. «Es geht
nicht darum, Menschen zu ersetzen, aber Interaktionen zu
erleichtern.»

Der ETH-Professor pladierte in seinem engagierten Vortrag
daflr, dass Hochschulen und die Anbieter im Gesundheits-
wesen sich mitder Digitalisierung beschaftigen und das Feld
nicht den grossen Technologie-Konzernen wie Apple oder
Google uberlassen. Der Fortschritt musse erstens den Pati-
entinnen und Patienten, zweitens den Behandlungsteams
und drittens vielleicht den Institutionen dienen. Spare eine
Technologie idealerweise Zeit ein, gehe es nicht an, dass das
Spital deswegen Personal entlasse. «Sondern die Fachper-
sonen konnten ihre Zeit kluger nutzen.»

Im anschliessenden Podium mit Goldhahn nahmen auch
Pflegeexpertin Isabelle Weibel, Seelsorger Matthias Fischer
sowie Palliativmediziner Stefan Obrist teil. Letzterer brach-
te es auf den Punkt: «Eigentlich helfen uns die Technologien
zu sehen, was menschlich wirklich wichtig ist.» Eine digitale
Krankenakte sei sicher sinnvoll und mache den Ubergabe-
rapport vermeintlich tberflissig. Auf seiner Station hatten
sie deswegen aber immer wieder mit Missverstandnissen
zu kampfen, weil die Gewichtung der Informationen fehle,
so Obrist. Die Fahigkeit zur Empathie werde fir Arztinnen
und Arzte zudem noch wichtiger, denn «Patientinnen und
Patienten reagieren auf ehrliches Interesse. Man kann ih-
nen keine Rolle vorspielen».

Haltung, Beziehung und Zeit. So definierte Pfarrer Fischer
die Anforderungen an den Menschen in der Palliative Care,
die ein Computer nicht lbernehmen kénne. Den Seelsor-
genden komme eine Art «Wdchteramt in Beziehungsgestal-
tung» zu. Nichtdestotrotz wiirden in der Seelsorge die mo-
dernen Informationsmittel wie Chat-Funktionen ebenfalls
genutzt. «Rlckgangig machen konnen wir diesen Wandel
nicht. Jetzt gilt es fiir uns, a jour zu bleiben.» Auch Isabelle
Weibel, die in der Langzeitpflege arbeitet, zeigte sich offen
gegenuber Robotern, die zum Beispiel Gedachtnisspiele mit



Bewohnenden machen. «Die Spiele konnen aber Gefuhle
auslosen, die ein Roboter nicht auffangen kann», gab sie zu
bedenken.

Beim Ausstrahlungstermin schon tot

In der niederlandischen Reality-TV-Show «Over Mijn Lijk»
erzahlen funf junge Menschen von ihrer unheilbaren
Erkrankung. Das Fernsehteam begleitet siezu Behandlungen
und filmt zum Schluss auch am Sterbebett. Zum Zeitpunkt
der Ausstrahlung sind die Protagonistinnen und Protago-
nisten meist schon tot. Gekonnt gemacht und mit Musik
unterlegt setzt die Doku-Soap auf Spannung, Rihrung und
Mitleid. Kulturwissenschaftlerin und Germanistin Corina
Caduff prasentierte in ihrem Referat «Szenen des Sterbens
in Fernsehen, Literatur und Internet». In der hollandischen
Serie, die bereits seit 2006 existiert, «prallt ein Boulevard-
Format auf die Schwere des Themas». Ob das nun eine Ba-
gatellisierung, allein den Voyeurismus der Zuschauenden
befriedige oder als 6ffentlicher Diskurs das Sterben entta-
buisiere, liess sie offen.

Die Todesverdrangung begann in der zweiten Halfte des
20. Jahrhunderts und erreichte um die Jahrtausendwende
ihren Hohepunkt. In den letzten zehn Jahren aber seien
Sterben und Tod wieder mehr in der Offentlichkeit anzu-
treffen, sagte Caduff. In der Literatur entwickelte sich ein
eigenes Genre dafiir. Den Anfang machte der an einem
Hirntumor erkrankte Schriftsteller Wolfgang Herrndorf —
den man von seinem Roadmovie-Roman «Tschick» kennt
— mit seinem Blog «Arbeit und Struktur». Dieser erschien
spater sogar in Buchform. Danach folgte zum Beispiel der
Roman des Regisseurs Christoph Schlingensief «So schon
wie hier kanns im Himmel gar nicht seinl». Viele weitere
ahnliche Geschichten, mit den immer gleichen Elementen,
folgten. «Eigentlich sind das Patientenberichte pur», sagte
Caduff. Ihnen allen gemeinsam sei unter anderem eine Art
«Lebensrlickschau und ein Ringen um eine koharente Le-
benserzahlung». Ausserdem wirden sich alle Autorinnen
und Autorinnen —in der Regel eher «linke Atheisten» —auch
mit spirituellen Fragen auseinandersetzten.

Nach weiteren Beispielen von Bloggern, die teils in Text,
teils in Videoform von ihrem Sterben berichteten, prasen-
tierten die Kulturwissenschaftlerin ein eigentiimliches For-
mat von Videos, die offenbar zahlreich im Netz kursierten.
Es sind Video-Posts von Sohnen, die sich in Selfie-Manier
neben ihren sterbenden Vatern prasentieren. Einer singt.
Bei einem lduft im Hintergrund Country-Musik. Wussten
die Patienten davon? Sind die Filme ethisch vertretbar? Was
wollen die Produzenten damit? In der anschliessenden Dis-
kussion sagte Caduff, sie deute diese Videos, ohne zu wer-
ten, als eine bestimmte Form von Abschiednehmen. «Wir
befinden uns in einer spannenden Phase, in der die Todes-

verdrangung aufbricht. Es entsteht ein neuer Gestaltungs-
raum, in ihm kann experimentiert werden.»

Nach der Mittagspause, die viele der gut 110 Teilnehmen-
den im Garten im Alterszentrum Hottingen in der Sonne
verbrachten, standen vier Workshops auf dem Programm.
Fast nahtlos schloss der Workshop von Sabine Arnold an
das Referat von Corina Caduff an. Die Kommunikationsbe-
auftragte von palliative zh+sh zeigte verschiedene Blogs,
Fotoreportagen von Sterbenden oder auch Instagram-
Posts — beispielsweise jener einer «Death Doula», einer
Sterbeamme — und diskutierte mit ihren Gruppen, wo sie
die Grenzen zum Voyeurismus ziehen. Arnold begann mit
einem personlichen Beitrag. Ein Facebook-Eintrag, der liber
den Tod ihrer Cousine informierte, sorgte vor einigen Jahren
in ihrer Familie fir viel Diskussionsstoff. Wahrend manche
die Grenze des guten Geschmacks uberschritten sahen,
fand sie personlich nicht nur die Art der Information, son-
dern auch die gewahlte Plattform richtig. «Wie sonst hatte
man moglichst viele Freunde meiner noch jungen Cousine
besser erreichen kdnnen?» Die Grenze des Erzahl- oder Zeig-
baren liege letztlich im Auge der Betrachtenden, zog die
Workshop-Gruppe den Schluss. Die vielen verschiedenen
Formen, wie im Internet Uber Sterben und Tod berichtet
wird, sind derzeit noch sehr experimentell und lassen Raum
fir neue Entwicklungen. Etwa «Death Positive», einer Be-
wegung moderner Bestatterinnen und Sterbebegleiter, die
sich in der Schweiz noch nicht etabliert hat.

Etwas weniger digital als vielmehr als Abenteuer sah Seel-
sorger Matthias Fischer seinen Workshop. Die Frage «Mit
welchem Geist sind wir unterwegs?» beantwortete Fischer
unter anderem mit der Quantenphysik. Wie man jemandem
begegne, verandere auch die Haltung anderer und pflanze
sich von Mensch zu Mensch fort. Ausgehend von Cicely
Saunders Pramisse, dass Palliative Care aus zehn Prozent
Fachwissen und 90 Prozent Haltung bestehe, lbertrage
sich die Haltung, wie man einem Patienten begegne, auch
auf andere Menschen. Diese Aussage untermauerte der re-
formierte Pfarrer mit einem «mindful dating». Er forderte
die Teilnehmenden auf, die Stihle einander gegentber zu
stellen und sich zu setzen. Die Ubung war, mit Blickkontakt,
Mimik oder Gestik sich fir einige Minuten ganz auf das
Gegentiber zu fokussieren. Die beiden Musiker Stefan
Miller und Martin Pirktl untermalten das Experiment mit
leisen Klangen von Johann Sebastian Bach.

Auch Pflegefachfrau Isabelle Weibel erarbeitete in ihrem
Workshop ein Thema, das schon am Morgen diskutiert wor-
den war. «Was muss ein Roboter kdnnen?», stellte sie als
Frage zur Debatte. Ausgangspunkt war die fiktive Geschich-
te einer Patientin, die aufgrund einer Krisensituation zur
Herausforderung flr die Pflegenden wurde. Nach einer kur-
zen Diskussion in Kleingruppen, trug Weibel die Erkenntnis-
se zusammen. Schnell wurde aber klar, dass die Ansprtiche,
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Das Theater Knotenpunkt erdffnete die Jahrestagung von palliative zh+sh mit zwei Szenen und zeigte sowohl die Gefah-
ren als auch das Potenzial der Digitalisierung in der Palliative Care.

sich an einen Roboter stellen, bereits vom Pflegepersonal
geleistet werden. Ein Roboter konne in einer ruhigen Minute
eine Person mit einem Spiel beschaftigen, bilanzierte Isabel-
le Weibel, die als Co-Leiterin der klinischen Pflegespezialis-
tinnen im KZU Kompetenzzentrum Pflege und Gesundheit
arbeitet. In herausfordernden Situationen brauche es jedoch
Menschen, die die Geschehnisse besser beurteilen konnten.
Zudem rief sie dazu auf, differenzierter darzustellen, was im
Detail geholfen habe, eine schwierige Situation zu meistern.
«Wir sind viel zu sehr defizitorientiert», sagte die Pflege-
fachfrau mit einem Master in Palliative Care. «Was wir alles
konnen und wie gut wir sind, ist viel zu wenig Thema.»

«Wie gerne leben Sie?» und «Was bedeutet es fir Sie, noch
lange zu leben?», fragte Monika Obrist, Geschaftsleiterin
von palliative zh+sh im vierten Workshop. Ein paar Minuten
hatten die Teilnehmenden Zeit, sich mit diesen tiefgrindi-
gen Fragen auseinander zu setzen. «Solche Fragen stellen
wir meist nur den Patienten, aber nicht uns selbst, das geht
einem plotzlich nahe», meinte ein Teilnehmer zu seinen Ge-
danken. Fur eine ACP-Beratung, also Advance Care Planning
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oder vorausschauende Behandlungsplanung, sind diese
Fragen jedoch unerlasslich. Ziel ist es, dass diese Patienten-
verfligung «plus» ins elektronische Patientendossier ein-
fliessen wird und damit in Notfallsituationen problemlos
greifbar ist. Die nachsten Fragen von Monika Obrist gingen
genauso ans Eingemachte: «Wenn Sie ans Sterben denken,
was kommt lhnen dann in den Sinn?» oder «Gibt es Situati-
onen, in denen sie nicht lebensverlangernd behandelt wer-
den mochten?» Sind die Antworten festgelegt, ermoglichen
sie dem Behandlungsteam Leitplanken, denen sie im Not-
fall folgen konnen. «Die Behandlungsziele sind in der ACP-
Beratung sehr wichtig», erklarte Monika Obrist. «Sie geben
Aufschluss, was flr eine Situation letztendlich entstehen
soll —oder eben nicht.»

Die anschliessende Kaffeepause diente nicht nur der Erfri-
schung nach so viel Denkarbeit, sondern auch der Netzwerk-
pflege. Den Abschluss der Jahrestagung machten die beiden
Musiker wiederum mit Bach. Und wiederum ganz leise.

Sabine Arnold und Gabriela Meissner, palliative zh+sh
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Unterwegs in Grenzgebieten — der 11. Ostschweizer
Hospiz- und Palliativtag in Rorschach

Ganz im Sinne des Titels bewegten sich am 23. Mai 2019
anlasslich des 11. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtags
rund 450 Fachpersonen im Wirth Haus in Rorschach, im
Grenzgebiet zwischen der Schweiz, Deutschland, Baden-
Wiirttemberg, Osterreich, Vorarlberg und dem Firstentum
Liechtenstein. Ein fantastischer Tagungsort direkt am Boden-
see, hervorragende Referentinnen und Referenten aus dem
In- und Ausland und aus weiteren indirekten Grenzgebieten,
engagierte und interessierte interprofessionelle Teilnehmen-
de, eine reibungslose Unterstltzung im Verlauf des gesam-
te Tagungsprogramms durch die Wirth-Haus-Crew und ein
paar weitere Highlights haben zu einer unvergesslichen und
eindrucksvollen Fachtagung gefiihrt.

Aus dem am weitesten entfernten Teil der Welt durften wir
den Psychiater, Sterbebegleiter und Zen-Meister Alcio Braz aus
Rio de Janeiro begrissen. Sein Charisma und seine eindrtickli-
chen Worte liberwanden jegliche Sprach- und Verstandigungs-
grenzen —wo das Herz spricht, gibt es keine Missverstandnisse.
Dieses grenziiberwindende Referat ist auf gut gepfliigten Bo-
den gefallen, nachdem Birgit Traichel, leitende Arztin der Pal-
liativstation Minsterlingen, in eindriicklicher Weise von ihren
interkulturellen Erfahrungen aus Afrika berichtet hatte.

Andreas Heller, iber die Grenzen von Deutschland und Os-
terreich hinaus immer wieder auch bekannt fiur das gesell-
schaftskritische Hinterfragen von Entwicklungen in verschie-
denen Bereichen der Palliative Care, betrachtete das Thema
des Advance Care Planning in grosseren Zusammenhangen,
die vor allem auch die Community miteinbeziehen. Auch hier
aufmerksame Zuhorerinnen und Zuhorer, denen es danach
selbst tberlassen blieb, wie sie diese kontroversen Gedanken
in ihrer alltaglichen Arbeit bertlicksichtigen wollen.

Anstelle von zahlreichen Workshops hatte sich das Orga-
nisationskomitee entschieden, drei Parallelkonferenzen zu
lancieren, mit jeweils drei Inputs zu ca. 20 Minuten und der
Moglichkeit, Fragen zu stellen. Die Medizinkonferenz wurde
von Uberraschend vielen Pflegefachpersonen besucht. Der
Andrang von Arzten ist leider ausgeblieben; trotzdem haben
wir uns gefreut tUber die anwesenden Arztinnen und Arzte!
In der Pflegekonferenz stiess vor allem das Thema der «Nurse
let clinic» im Rahmen des stationaren Hospizes St. Gallen auf
grosses Interesse, und fir die in erfreulich hoher Zahl anwe-
senden Freiwilligen aus Hospizgruppen bot die Konferenz fuir
psychosoziale und spirituelle Begleitung ein spannendes und
abwechslungsreiches Programm.

Den Abschluss machte Prof. Marianne Gronemeyer mit ih-
rem Referat «An den Grenzen des Lebens — Die Kunst des

palliative ostschweiz durfte den Psychiater, Sterbebegleiter
und Zen-Meister Alcio Braz aus Rio de Janeiro begrtissen.

Sterbens?». Mit ihren Gedanken als «Laie» fesselte sie noch
einmal an diesem Tag die Zuhorerinnen und Zuhérer und
flihrte ihnen eine ganz andere Sichtweise auf das Sterben in
einer Institution vor Augen.

Sowohl die Prasentationen wie auch Tondokumente sind
unter www.palliative-ostschweiz.ch abrufbar.

Im Anschluss an die Fachtagung durften wir die Raumlichkei-
ten nutzen, um auch weiteren Interessierten das Thema «stati-
ondres Hospiz» Uber den Film «Blaubeerblau» naherzubringen
und mit der nachfolgenden Podiumsdiskussion zum Thema
«Sterben wiinschen», ebenfalls auch fir die Offentlichkeit, ei-
nen zum Nachdenken anregenden Schlusspunkt zu setzen.

Im grosszugigen Foyer waren die Bilder von Verena Staggl,
entstanden am 10. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtag in
Glarus, in einer Galerie ausgestellt. Zahlreiche Bilder konnten
dankenswerterweise zu Gunsten der stationaren Hospize ver-
kauft werden. Aber auch die Installation der evangelischen
Landeskirche sowie diverse Stande von Bildungsanbietern
und anderen Sponsoren brachten zusatzliche Informations-
quellen und Gesprachsstoff fur die Teilnehmenden. Musika-
lische Inputs boten die drei lokalen Musikerinnen und Musi-
ker mit «Jazzklangen», und auch Peter Roth zusammen mit
Adelina Filli erfreute die Anwesenden mit «Wort — Musik —
Meditation».

Wir freuen uns, dass wir lhnen bereits heute das Datum
vom 14. Mai 2020 fur den 12. Ostschweizer Hospiz- und
Palliativtag in Amriswil TG bekannt geben dirfen. Es macht
Spass, fir so viele in Palliative Care engagierte Personen
eine solche Tagung zu ermoglichen!

Katharina Linsi
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In der Ostschweiz entsteht ein einheitlicher
Palliativer Betreuungsplan

Gemeinsam mit Vertreterinnen und Vertretern aus den
Palliative-Care-Foren der ganzen Ostschweiz wurden in
Arbeitsgruppen verschiedene bestehende Instrumente (Be-
handlungs- und Notfallplane) evaluiert, diskutiert und dar-
aus drei Grundsatzdokumente erarbeitet.

Einerseits ist ein Palliativer Betreuungsplan entstanden, der
in der End-of-life-Phase zum Tragen kommt. Dieser dient den
betreuenden interdisziplinaren Fachpersonen als Hilfsmittel
flr den gegenseitigen Austausch von Informationen, u.a. auch
bei Verlegungen und zur Unterstiitzung bei Notfallen, und er
hat den Ubergeordneten Zweck, «dass der Wille des wohlin-
formierten Patienten in Palliative Care auch in Situationen des
Notfalls und der langer andauernden oder dauernden Urteils-
unfahigkeit die Behandlungsentscheidungen leitet».*

Anderseits ist es das Formular Palliative Reservemedikation, das
dem verordnenden Arzt als Hilfsmittel dient, um den Pflege-
fachpersonen und auch Angehdrigen in der terminalen Phase
Handlungsanweisungen zu geben. Diese ermoglichen einen
klar definierten Spielraum fur die momentanen palliativen
Patientenbedurfnisse, die auch die Winsche gemass Patien-
tenverfugung und Palliativem Betreuungsplan berticksichtigen.

PHASEN UND EBENEN
0'*'

palliative ostschweiz

Untenstehende Grafik ist als Grundlage aus den Diskussi-
onen rund um dieses Thema entstanden und hilft, die Pla-
nung und den Verlauf von palliativen Situationen adaquat
einzuschatzen. Als Wegleitung und zum besseren Verstand-
nis der erwahnten Unterlagen helfen die zugehorigen Erldu-
terungen. Alle diese Unterlagen sind bereits im Entwurf zur
Priifung durch die Palliative-Care-Foren bei diesen einge-
gangen. Die jeweils aktuellsten Versionen knnen im Inter-
net heruntergeladen werden.”

Ziel ist es, sowohl Uber eine elektronische als auch eine her-
kémmliche Papierversion zu verfiigen, die von allen Netz-
werken und Anbietern anerkannt, mitgetragen und genutzt
werden kann. Daraus wird als einer der ndchsten Schritte
auch ein EDV-gestltztes Programm entstehen mussen,
dies mit dem Ziel einer Nutzung durch eine Mobile-App.
Vorhandene bereits erprobte Angebote werden selbstver-
standlich miteinbezogen.

Fir Fragen steht die Leiterin der Geschaftsstelle von pallia-
tive ostschweiz gerne zur Verfligung.

Katharina Linsi
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* SENS Modell, Eychmiiller 2014 / ** Gesundheitliche Vorausplanung BAG 2018/ *** Beachte: white paper, Radbruch 2011 - Standards und Richtlinien fir Hospiz- und Palliativversorgung in Europa: Teil 1

* Gesundheitliche Vorausplanung mit Schwerpunkt ,, Advance Care Planning®, Nationales Rahmenkonzept fiir die Schweiz, BAG 2018.
? Link: https://www.palliative-ostschweiz.ch/palliative-ostschweiz/aktuelles-downloads/downloads/
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Angst am Lebensende Thema des Buindner

Palliativtags 2019

Alle zwei Jahre 1adt palliative gr hochkaratige Referentinnen
und Referenten nach Graubtinden ein, um allen an Pallia-
tive Care Interessierten neue Ansichten und Einsichten zu
bieten. Am 13. Juni war es wieder soweit, und es konnten
90 Teilnehmende am Plantahof in Landquart begrisst wer-
den. Umrahmt von den lebhaft beklatschten Klangen eines
Trios der Kammerphilharmonie Graubtiinden mit Clot Buchli
(Klarinette und Oboe), Robert Grossmann (Gitarre) und An-
drea Thony (Kontrabass) ging es um das Thema Angst am
Lebensende. Claudia Gohrbandt, dipl. Pflegefachfrau und
Palliative-Care-Expertin, bezeichnete Angst als «Schatten
am Ende des Lebens» und widmete sich in ihrem Vortrag
den Indikatoren, Assessment-Instrumenten und Interventi-
onsmaoglichkeiten. Sie fiihrte aus, dass 77 % der Menschen
Angst dusserten, wenn es ums Lebensende geht—aber wird
sie auch angesprochen? Und wovor genau haben sie Angst?
Es sei vor allem die Angst zur Last zu fallen, vor finanziellen
Problemen, Isolation, Einsamkeit, dem Verlust der Wirde
und dem Ende der Beziehungen. Sterben, so Claudia Gohr-
bandt, sei der intimste Moment und die grésste existenziel-
le Krise im Leben eines Menschen. «Denn was bleibt von
mir, wenn sich das Ich durch eine existenzielle Krise aufzu-
[6sen droht?» Die Angst zeige sich auf der korperlichen Ebe-
ne, indem der Mensch erstarrt oder auch keine Nahrungs-
aufnahme mehr wiinscht. Auf der sozio-kulturellen Ebene
mache sich Angst in Form von Vereinsamung durch Riick-
zug bemerkbar, auf der spirituellen Ebene durch die Abwen-
dung von etablierter, kirchlich gepragter Religion und eine
Hinwendung zu (alternativer) Spiritualitat.

Betroffene Personengruppen beim «Schattenwurf» der
Angst seien die «Unit of Care» (Betroffene und An- und Zu-
gehorige), ggf. auch Mitbewohner/innen, das interprofessi-
onelle Team sowie das Ich der pflegenden Personen. Durch
eine systematisch-strukturierte Vorgehensweise lasse sich
die Angst lindern oder sogar auflosen, d.h. es brauche ge-
eignete Assessment-Instrumente wie z.B. SENS oder ESAS.
Eine geeignete Frage, um die Angstproblematik zu konkre-
tisieren sei beispielsweise: «\Welche Probleme, Themen und
Symptome bereiten lhnen derzeit oder fir die Zukunft am
meisten Sorgen?»

Bei den Interventionen gelte es, auch nicht-medizinische
zu berticksichtigen (z.B. einen Tropfen Lavendeldl auf das
Kissen). Der Einbezug der An- und Zugehorigen sei dabei
entscheidend. Ebenso wichtig sei unaufgeregtes Handeln,
auch bei medizinischen Massnahmen, darum sei eine Re-
servemedikation wichtig. «Wenn mir in der Angst nichts
mehr bleibt, bleibt mir Hoffnung», so Claudia Gohrbandts
Fazit.

Der Onkologe und Palliativmediziner Hans Neuenschwan-
der, Pionier der Schweizer Palliative-Care-Bewegung, wand-
te sich dem Thema mit eigenen Erlebnissen aus der Praxis
und feinsinnigen philosophischen Bemerkungen zu. Jeder
Mensch habe Angstabwehrmechanismen, so z.B. Humor
und Ironie. Niemand wisse jedoch, ob Sterben eigentlich
wehtue. Und wenn man nichts wisse, misse man alles
glauben, so Neuenschwander. Angst gebe es, weil sie not-
wendig sei, um zu Uberleben, und das Pendant zur Angst sei
die Hoffnung. Beide entstiinden aufgrund von Erwartun-
gen. Bei der Angst sei die Erwartung gepaart mit Vorsicht,
bei der Hoffnung gepaart mit Mut. Die Erwartung wieder-
um basiere auf Erfahrung.

Das Motto vieler Menschen konnte lauten: «Ich weiss nicht
genau, was ich will, aber ich will es unbedingt!» Der Umgang
mit Ungewissheiten flihre dazu, dass Krankheit und Sterben
delegiert werden, so z.B. von der Familie an die Profis, von
der Gesellschaft an die Institutionen, und versucht werde,
sich gegen Risiken aller Art zu versichern. Doch versichern
kénne man sich nicht gegen Krankheit oder Diebstahl, son-
dern nur gegen deren negative finanzielle Folgen. Friiher
habe man besser mit der Ungewissheit und dem Kontroll-
verlust umgehen kénnen, weil der Tod allgegenwartig war.
Uns fehle am Lebensende das Training des Bangens. Man
sollte sich daher den Ungewissheiten ganz bewusst expo-
nieren und auch schon alltagliche Verluste wahrnehmen.

Der Ethiker Christof Arn bezog in seinem Referat zum The-
ma «Angst und Autonomie am Lebensende» die Teilneh-
menden ein und fragte sie: «Wovor haben Sie ganz kon-
kret Angst, was das Lebensende betrifft?» Die Antworten
wurden in verschiedene Aspekte gruppiert: Leiden und
Schmerz, Verlust der richtigen Beziehungen, Auslieferung
und Ohnmacht, Andere zurlicklassen, Plotzlichkeit, End-
gultigkeit /Loslassen. Es zeigte sich, dass Autonomie die
selbstbestimmte Gestaltung von Abhangigkeit ist. Autono-
mie und Abhangigkeit seien, so Arn, kein Widerspruch, weil
der Mensch ohnehin in vielfaltiger Weise abhangig ist. Dies
setze auch voraus anzuerkennen, dass andere Menschen
sich anderes wiinschen als wir, was jedoch die Neugier fur
das Leben anderer Menschen wecken kénne. Wenn wir uns
darauf verlassen konnten, dass unsere Wiinsche wahrge-
nommen und respektiert werden, dann werden wir etwas
weniger Angst vor dem Sterben haben mussen, zeigte sich
Arn lberzeugt.

Die Theologin Susanna Meyer Kunz, leitende Spitalpfarre-
rin im Universitatsspital Zlrich, widmete sich dem Thema
«Ressourcen bei existenziellen und spirituellen Angste am
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Lebensende». Das Wort Angst komme vom lateinischen
angor, was Enge und Beklemmung bedeute. Existenziel-
le Angste und Note am Lebensende seien oft Panik, Ver-
zweiflung, die Trauer Uber das unvollendete Leben, eine
Sinn- und Glaubenskrise («Was habe ich verbrochen?»),
Reue, Schmerz und Scham. In einem interprofessionellen
Setting sei es bedeutsam, auch die spirituelle Dimension
einzubeziehen. Spirituelle Zugange zur Angstbewaltigung
seien etwa

— qualifiziertes Schweigen

— Korperkontakt mit Einverstandnis

— zu Schreien und Wutausserungen ermutigen

— genulgend Zeit zu haben

— sich zu Uberlegen: Was macht den Unterschied, ob ich da
bin oder nicht da bin?

— geformte Sprache einzusetzen (bekannte Lieder, Musik,
Gebete, Psalmen)

— das freie Gebet

— geformte Rituale (z.B. Abschiedsrituale unter Einbezug
der Arzte und Pflegenden, Segnungen u.a.)

— Alltégliches zu wirdigen (Landlermusik am Radio, Blu-
men, das Wetter wahrzunehmen, ein feines Glacé zu
geniessen u.a.)

In der Dignity Therapy nach Harvey M. Chochinov, die
Susanna Meyer Kunz naher vorstellte, gehe es um

eine Wirdigung der Lebensgeschichte, was es ermog-

lichen kdnne, Sinn zu erleben

— das Erzahlen der Lebensgeschichte als Geschichte

— sinnstiftende und wirdigende Narrative: «Es zahlt, was
erzahlt werden kann»

— die Leitfrage «Was muss ich Uber Sie wissen, dass ich Sie

gut behandeln kann?»

Die Grundlage der Therapie sind Interviews anhand eines
Fragenkatalogs. Mittlerweile liegt eine Indikationenliste fiir
die Seelsorge vor, die unter www.indikationenset.ch abge-
rufen werden kann (siehe dazu auch den Beitrag auf S. 20 ff.
in dieser Ausgabe).

ANZEIGE
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palliative gr

Der Ethiker Christof Arn bezog in seinem Referat zum The-
ma «Angst und Autonomie am Lebensende» die Teilneh-
menden ein und fragte sie: «\Wovor haben Sie ganz konkret
Angst, was das Lebensende betrifft?»

Eine Podiumsdiskussion mit allen Referierenden bot an-
schliessend die Moglichkeit, einzelne Fragen noch weiter zu
vertiefen und auch das Publikum zu Wort kommen zu las-
sen. Einzelne Prasentationen sind im Internet unter www.
palliative-gr.ch abrufbar.

Christian Ruch

wwuw.sterben.ch

fragen und antworten aus anthroposophischer sicht
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SEKTIONEN UND REGIONEN
Palliative Zentralschweiz
feiert sein zehnjahriges
Jubilaum

Vor zehn Jahren,am 12.Januar 2009, wurde auf Initiative von
Prof. Dr. med. Rudolf Joss der Verein Palliative Zentralschweiz
in Luzern gegriindet. Nach Durchfiihrung der ersten Gene-
ralversammlung am 19. Oktober 2010 in Schwyz erfolgte die
offizielle Aufnahme als Sektion des Dachverbands palliative
ch am 1. Dezember 2010 im Rahmen der Jahrestagung von
palliative ch in Biel. Seither hat sich die Zentralschweizer Sek-
tion von palliative ch unter der Leitung ihres Prasidenten Dr.
med. Urs Gossi zu einem wichtigen Partner im palliativen
Netzwerk, insbesondere in der Zentralschweiz, entwickelt.
Der Sektion Palliative Zentralschweiz gehéren die Kantone
Luzern, Nidwalden, Obwalden, Schwyz, Uri und Zug an.

Die Aufgaben der Sektion Palliative Zentralschweiz sind ei-
nerseits nationaler, andererseits vor allem aber regionaler
Art. Auf nationaler Ebene wirkt unsere Sektion an den viel-
faltigen Arbeiten von palliative ch aktiv mit. Wahrend der
Umsetzung der Nationalen Strategie Palliative Care in den
Kantonen der Zentralschweiz war unsere Sektion stets um
eine gute fachliche Vernetzung und eine gemeinsame Sen-
sibilisierung besorgt.

Auf regionaler Ebene ergeben sich sehr grosse Aufgaben,
allem voran der Versuch einer interkantonalen Vernetzung.
Aus dieser Vernetzung entsteht durchwegs eine Kooperation
besonderer Art, in dem Sinne, dass bestehende Strukturen in
einem Kanton auch von den anderen Kantonen der Region
Zentralschweiz genutzt werden konnen. Aber auch neue,
noch zu kreierende Institutionen kénnten regional finanziert
und zum Wobhle der gesamten Bevolkerung verwendet wer-
den. Weiter hat sich die Sektion Palliative Zentralschweiz vor
allem die Information und die Sensibilisierung der gesamten
Bevolkerung unserer Region hinsichtlich Palliative Care auf
die Fahne geschrieben, was wiederum eine Zusammenarbeit
aller Kantone nach sich zieht. So hat zum Beispiel Palliative
Zentralschweiz vom 21. Februar bis 3. April 2015 in allen Zen-
tralschweizer Kantonen eine einwdchige Wanderausstellung
organisiert, die Uberall von einem vielfaltigen Rahmenpro-
gramm mit verschiedenen Veranstaltungen wie Vortragen,
Podiumsdiskussionen, Filmabenden und anderen Aktivitaten
getragen wurde. Damit wurde auf die Wichtigkeit von Palli-
ative Care aufmerksam gemacht. Ebenso wurden am Welt
Palliative Care Tag vom 13. Oktober 2018 an verschiedensten
Orten in allen Zentralschweizer Kantonen in kleinen Grup-
pen moderierte Gesprachsrunden durchgefiihrt, um offen
Uber den letzten Lebensabschnitt zu sprechen und damit das
Sterben zu thematisieren. Ein weiterer wichtiger Punkt sind

Jubildumsanlass
10 Jahre
Palliative Zentralschweiz

e
Palliativmedizin =

Medizin fur
das Leben

p

Offentlicher Vortrag von
Prof. Dr. med. Dipl. Theol. Gerhild Becker
mit anschliessendem Podium

Mittwoch, 30. Oktober 2019, 18.00 Uhr
Matth&uskirche
Hertensteinstrasse, Luzern

Eintritt frei .*

palliative zentralschweiz

die Aus- und Fortbildung der in der Palliative Care tatigen
Fachpersonen. Strukturen und Institutionen ohne gut aus-
gebildetes Personal konnten niemals den erhofften Nutzen
erbringen. So fithren wir in regelmassigen Abstanden, nebst
dem alljahrlichen Vortrag an unserer Generalversammlung
zu einem interessanten Thema, halbtdgige Fachveranstal-
tungen durch. In mehreren Kantonen werden zudem zahlrei-
che Fortbildungsmodule vor Ort angeboten.

Unser Jubildaum feiern wir am 30. Oktober 2019 um 18.00
Uhr mit einem Festakt in der Matthauskirche in Luzern. Flr
diesen Anlass konnten wir Frau Prof. Dr. med. Dipl. Theol.
Gerhild Becker, Arztliche Direktorin der Klinik fir Palliativ-
medizin am Universitatsklinikum Freiburg i.Br, gewinnen.
Sie wird ein Referat zur Kultur des Sterbens und Mensch-
lichkeit in der Medizin halten. Anschliessend werden wir in
einem Podiumsgesprach mit Personlichkeiten aus der Politik
und dem Gesundheitswesen Uber die letzten 10 Jahre Riick-
blick halten, nicht ohne einen Blick nach vorne zu werfen.

Leider werden wir uns bei diesem Anlass von Dr. med. Urs
Gossi verabschieden missen, da er das Prasidium nach zehn
Jahren Pionierarbeit weitergeben mochte. Die Wahl des
neuen Prasidiums erfolgt dann an der Generalversamm-
lung vom 1. April 2020.

Wir danken der Dachorganisation palliative ch fir ihr grosses
Engagement und ihren langjahrigen Einsatz, die Palliative
Care nachhaltig in unserem Gesundheitswesen zu etablieren.
Allen Mitgliedern unserer Sektion danken wir fur ihr Vertrau-
en dem Verein Palliative Zentralschweiz gegentiber und freu-
en uns, sie an unserem Jubilaumsanlass begriissen zu dirfen.

Vorstand Palliative Zentralschweiz
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SECTIONS ET REGIONS

Les nouveaux projets en cours de palliative vaud

En grande premiére mondiale pour la francophonie: le
cours «Derniers Secours»

Dans notre société, les cours de premiers secours sont
obligatoires pour l'obtention de son permis de conduire:
sauver la vie et procurer de l'aide en cas d'urgence est une
responsabilité qui s'impose d'elle-méme. En revanche,
accompagner et prendre soin d'une personne souffrant
d'une maladie grave et dont la fin de vie s'approche semble
désormais I'apanage exclusif des professionnels de santé.

Lors du dernier congres national de soins palliatifs qui s'est
tenu en octobre 2018 a Bienne, nous avons été séduites par
le cours «Derniers Secours» concu par le Dr Bollig et présen-
té par Monsieur Fischer, pasteur et auménier de I'Eglise pro-
testante du canton de Zurich. Ce concept rencontre un franc
succes dans les pays germanophones et plus de 8000 jour-
nées ont déja été dispensées afin de répondre a la demande
en constante augmentation, dont l'engouement touche
également d'autres pays européens. A préciser qu'une va-
riante du cours a I'attention des enfants et adolescents a été
développée et sera bientdt dispensée en Allemagne.

A la lumiére de ces informations, proposer au grand public
une journée sur les «Derniers Secours» en Suisse romande
s'est imposé, tant elle permet de répondre aux questions si
souvent rencontrées au fil de nos parcours professionnels
respectifs, telles que:
«.. si j'avais su que cette ressource existait, j'aurais ap-
pelé avant ..»
«... si j'avais su que je peux faire cela moi-méme, j'aurais
osé avant ..»
«... si j'avais compris ce qui est vraiment important pour
nous, j'aurais pu anticiper ...».

L'association palliative vaud a entre autres mandats d'infor-
mer le grand public en matiere de soins palliatifs et d'étre
une plateforme de renseignements concernant le réseau
socio-sanitaire cantonal pour les personnes confrontées a
des situations de maladie grave ou de fin de vie.

Or, jusqu'alors, nous n'avons pas encore eu l'occasion de
mettre sur pied un projet réservés aux citoyens non-pro-
fessionnels de santé. Ce cours - qui répond parfaitement a
notre mission d'information - arrive donc a point nommé; il
nous permettra de collaborer étroitement avec différents
partenaires tels Pro Senectute, les «Quartiers Solidaires»,
les églises cantonales catholique et protestante, les réseaux
de santé ainsi que les EMS intéressés.

Cette journée se déroule sur six heures, pauses comprises,
et aborde quatre axes principaux:

palliative ch - 3-2019

1. La mort fait partie de la vie

2. Anticiper et prendre des décisions
3. Soulager les souffrances

4. Faire ses adieux.

Lapport théorique ne constitue qu'une modeste partie, les
échanges personnels en petits et grands groupes étant lar-
gement privilégiés.

Le cours est gratuit. En effet, la gratuité est I'un des principes
de base de ce concept qui a entre autres pour objectifs de
stimuler ou renforcer la solidarité au sein de la communauté,
et de permettre aux participants, a l'issue de cette journée,
de créer des liens, d'oser demander et de proposer son aide.

Au niveau européen et par le biais de différentes recherches,
un groupe de travail (EAPC) se charge d'étudier I'impact sur
le terrain afin de continuer a adapter le cours aux besoins
respectifs de chaque pays et culture européens. Dans ce
cadre, nous travaillons en partenariat avec I'église reformée
du canton de Zurich - détentrice de la licence nationale —
afin d'évaluer, de développer et d'adapter le cours aux be-
soins de la population suisse.

Nous sommes tres heureuses d'étre les premieres a diffuser
ce programme en francais et les deux collaboratrices de pal-
liative vaud qui y ont été formées vous proposent plusieurs
dates en Suisse romande.

Informations supplémentaires et inscription sur notre
sitevia http://www.palliativevaud.ch.

Film «Sub Jayega»

Autre découverte au Congres national de soins palliatifs a
Bienne: la bande annonce du film «Sub Jayega».

Inspirées par ces fortes images et touchées par l'audacieuse
aventure entreprise par le réalisateur Fabian Biasio a la suite
du déces de son pere, nous avions a coeur de partager sa
recherche personnelle du paradis des soins palliatifs avec la
population vaudoise.

De ce passionnant périple mené sur trois continents, Fabian
Biasio nous rapporte un carnet de voyage émouvant qui
nous offre une vision plus large des soins palliatifs.

Existe-t-il un endroit idéal pour mourir sans trop de soucis?

La Suisse aspire-t-elle a devenir un paradis de soins pal-
liatifs?



Les soins palliatifs c’est toujours la
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Cours de
« Derniers Secours »

Accompagnement de personnes
gravement malades et en fin de vie

Le cours « Derniers

Secours » enseigne

aux personnes

intéressées les bases

de 'accompagnement

en fin de vie. Il aborde les questions

suivantes :

¢ Que se passe-t-il lors du passage de la vie a la
mort ?

¢ Quand débute la fin de vie 2

¢ Comment soutenir et accompagner en tant que
non-professionnel ¢

¢ OU pouvons-nous nous adresser si un soutien pro-
fessionnel s'avére nécessaire 2

e Et encore bien d'autres questions ...

Quatre thémes principaux :

1. La mort fait partie de la vie

2. Anticiper et prendre des décisions @
3. Soulager des souffrances 9 =

4. Faire ses adieux

Infos pratiques

Intervenantes :

e Béatrice Dolder, art-thérapeute, responsable de
missions, palliative vaud

e Esther Schmidlin, infirmiere spécialisée en soins palliatifs,
responsable de missions, palliative vaud

Dates et lieux :

* Mercredi 4 septembre 2019
palliative vaud, Lausanne

e Samedi 12 octobre 2019
palliative vaud, Lausanne

e Samedi 23 novembre 2019
Réseau Santé Nord Broye, en Chamard 55 A,
Montagny-prés-Yverdon

Inscriptions : cliquez ici! &8

Durée : 6 heures, pauses comprises, de 10h & 16h.

Co0t : gratuit ; participation aux frais suggérée : CHF 20.-

Repas de midi : prévoir un pique-nique.
A disposition : boissons froides/chaudes et soupe.

DERNIERS SECOURS

Un cours pour tous

En tant qu’étres humains, la fin de la vie et la mort
nous laissent souvent impuissants. Le savoir sécu-
laire sur I'accompagnement des mourants s'est
perdu au fil du temps d'ou I'idée d'offrir un cours
élémentaire de « Derniers Secours ».

Durant cette journée, les participant.e.s
apprennent comment faire pour accompa-
gner au mieux leurs proches ou toute personne
en fin de vie. Il s’agit d'un savoir-étre et/ou d'un
savoir-faire que chacun est en mesure d’offrir,
selon ses possibilités. Dans cette derniére e
franche de vie, il est surtout important f” /\
de se sentir entourés. i -{
Nous transmettons des infor- / ,a)
mations de base, orientons, ,/’ b
enseignons des gestes ‘/
simples et informons sur les Oy
ressources et outils a
disponibles. a ¥

« Last Aid International » est garant du
concept de base, et palliative vaud en tant
que partenaire, s’est engagé a respecter les

reglements en vigueur pour ce cours. La licence
nationale « Letzte Hilfe Kurs » est en mains de
I’église reformée du canton de Zirich.

L a2
palliative ensemble + compétent

www.palliativevaud.ch
Tél. 021 800 35 69
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Le regard a travers d'autres cultures nous invite a nous
questionner sur la relation a la finitude de notre vieet a la
facon de mourir.

Afin de solliciter la discussion entre les professionnels et le
grand public, palliative vaud organise, en partenariat avec
les réseaux de santé du canton de Vaud, une table ronde a
la suite de chacune des sept séances programmeées.

Lors de ces projections, nous aurons le plaisir d'accueillir le
réalisateur du film, des expert.e.s en soins palliatifs et par-
fois un.e proche aidant.e. Ces soirées se concluront par un
apéritif convivial.

Présentation du film «Sub Jayega»:

Mardi 8 octobre 2019, 18h30
Dimanche 3 novembre 2019, 14h30
Jeudi 21 novembre 2019, 18h45
Jeudi 23 janvier 2020, 18h30

Mardi 4 février 2020, 18h30
Dimanche 8 mars 2020, 17h00
Jeudi 2 avril 2020, 18h15

palliative ch - 3-2019

Par ailleurs, a l'occasion de la journée mondiale des soins
palliatifs 2019, nous présenterons le film dans le cadre du
Festival Toussaint'S qui a pour theme «La Mort 2.0».

A noter que ce film a été réalisé avec le soutien de pallia-
tive ch et qu'il sera diffusé en version originale, sous-titrée
francais

Nous nous réjouissons de vous y retrouver et espérons vous
y voir nombreux.

Esther Schmidlin et Béatrice Dolder,
responsables de missions, palliative vaud

Aigle, cinéma Cosmopolis

Pully, Festival Toussaint's, cinéma City Club
Morges, cinéma Odéon

Yverdon, cinéma BelAir

Vevey, cinéma Rex 4

Chateau-d'Oex, cinéma Eden

Payerne, cinéma Apollo



KALENDER - CALENDRIER

September - Septembre

25. September 2019

Vortragszyklus «Lebensende & Palliative Care»

Abschied nehmen — Uber den Prozess des Trauerns

und die kulturellen Erwartungen

Vortrag von Prof. Dr. Hansjorg Znoj, Institut fir Psychologie
der Universitat Bern

Ort: Residenz Au Lac, Aarbergstrasse 54, Biel /Bienne

Zeit: 19-21 Uhr

Eintritt frei, keine Anmeldung notwendig

27. September 2019

Die Kraft der Hoffnung — Gefasstheit und Zuversicht

im Umgang mit Lebenskrisen und Krankheit
Offentliche Tagung mit Li Hangartner, Verena Kast,
Andreas Kruse, Karl-Josef Kuschel und Alfried Langle
Volkshaus Zirich

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

30. September bis 2. Oktober 2019

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben —

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care Grundversorgung A1
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/

Dr. med. Andreas Weber

Zentrum fur Weiterbildung / Universitat Zirich

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

Oktober - Octobre

12. Oktober 2019

Welthospiz- und Palliative Care-Tag:

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

Zeit: 11-14 Uhr

Ort: Brugg, Kino Odeon

Weitere Informationen: www.palliative-aargau.ch

17. Oktober 2019

Vortragsreihe «Uber das Sterben sprechen»

Fertig luschtig? Spiritualitat beim Sterben

Ein Abend mit Thomas Leuenberger (Komiker, ehem.
Flugziig, heute Baldrian) und der Arbeitsgruppe Seelsorge
vom Palliative Care-Netzwerk Region Thun

Ort: Ref. Kirchgemeinde Thun, Frutigenstr. 22, Thun

Zeit: 19 bis 21 Uhr

Eintritt: frei, keine Anmeldung nétig

19. Oktober 2019

Filmreihe «Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen»

«Halt auf freier Strecke», Regie: Andreas Dresen
11-13.45 Uhr, Kino Rex Bern, Schwanengasse 9,

3011 Bern, www.rexbern.ch

23. Oktober 2019

Die Aufgabe der Psychologie, Psychoonkologie

und Psychotherapie in der Palliative Care
Offentlicher Themenabend

Referentin: PD Dr. phil Judith Alder

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

30. Oktober 2019

Festakt 10 Jahre Palliative Zentralschweiz
Ort: in der Matthauskirche in Luzern

Zeit: 18 Uhr

31. Oktober 2019

Vortragsreihe «Uber das Sterben sprechen»
Entscheidungen fiir das Lebensende

Wie kénnen Betroffene und Angehérige in schwierigen
Situationen dabei unterstiitzt und entlastet werden?
Mit Monica Fliedner, Co-Leiterin Universitares Zentrum
fir Palliative Care Inselspital Bern

Ort: Ref. Kirchgemeinde Thun, Frutigenstr. 22, Thun
Zeit: 19 bis 21 Uhr; Eintritt: frei, keine Anmeldung nétig

November - Novembre

6. November 2019

Vortragszyklus «Lebensende & Palliative Care»

Hilfe zum Sterben, Hilfe beim Sterben Entscheidungen
zwischen machen und lassen

Podiumsgesprach mit Ornella Ferro, Dipl. Sozialarbeiterin FH,
Leitung Freitodbegleitung EXIT Deutsche Schweiz,

Dr. Barbara Affolter, Oberarztin Universitares Zentrum

fir Palliative Care, Inselspital Bern, Dr. Heinz Rlegger,
Ethiker, Gerontologe und Theologe, Neumtnster Zirich.
Moderation: Christine Beerli, Firsprecherin und ehemalige
Vizeprasidentin IKRK

Ort: Residenz Au Lac, Aarbergstrasse 54, Biel /Bienne

Zeit: 19-21 Uhr

Eintritt frei, keine Anmeldung notwendig

8. November 2019

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

Tagesseminar mit Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg
in der Reihe <Personlichkeiten des Humanen»
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Volkshaus Zirich Info: www.gesundheitundmedizin.ch,
Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

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

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
14./15. November 2019 ff,, Start des 27-tagigen Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

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

14. November 2019

Vortragsreihe «Uber das Sterben sprechen»

Abschied nehmen — Dem Trauern auf der Spur

Mit Erika Schérer-Santschi, Praxis fur Trauer- und Lebens-
begleitung, Thun

Ort: Ref. Kirchgemeinde Thun, Frutigenstr. 22, Thun

Zeit: 19 bis 21 Uhr;

Eintritt: frei, keine Anmeldung nétig

14. November 2019

Ordentliche Delegiertenversammlung 2019 palliative ch/
Assemblée des délégué(e)s ordinaire 2019 de palliative ch
Ort/Lieu: Bern

16. November 2019

Filmreihe «Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen»

«Wie man unsterblich wird —Jede Minute zadhlt», Regie:
Gustavo Ron

11-13.45 Uhr, Kino Rex Bern, Schwanengasse 9,

3011 Bern, www.rexbern.ch

20. November 2019

Vortragszyklus «Lebensende & Palliative Care»

Wer unterstiitzt und bezahlt in der letzten Lebensphase?
Unterstiitzung und Betreuung fiir Patientinnen und
pflegende Angehérige sowie Informationen zu deren
Finanzierung

Vortrag und Austausch mit Yves Girardet, Sozialarbeiter BA
Beratung und Unterstiitzung Bernische Krebsliga,

Corinne Schuipbach, Sozialarbeiterin SBZ, Tatjana Hostettler
Sozialarbeiterin SBZ, Laure Tanner, Sozialarbeiterin SBZ
Ort: Residenz Au Lac, Aarbergstrasse 54, Biel /Bienne

Zeit: 19—21 Uhr

Eintritt frei, keine Anmeldung notwendig

21. November 2019

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

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

23. November 2019

Wie im Himmel, so auf Erden — Die Kunst des Lebens und
das Wesen der Fuge bei Johann Sebastian Bach. Musika-
lische und existenzielle Deutungen, persénliches Erleben
Vortrag — Klavierspiel — Gesprach mit Prof. Dr. Andreas
Kruse, Heidelberg

Volkshaus Zrich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

28. November 2019

Vortragsreihe «Uber das Sterben sprechen»

Wer unterstiitzt und bezahlt in der letzten Lebensphase?
Unterstiitzung und Betreuung fiir Patientinnen und
pflegende Angehdrige sowie Informationen zu deren
Finanzierung

Mit Natalie Pedrini, Palliative Care-Netzwerk Region Thun,
Niklaus Schnider, Sozialarbeiter BSc, Pro Senectute Berner
Oberland, und Marianne Michel, Sozialarbeiterin FH,
Bernische Krebsliga

Ort: Ref. Kirchgemeinde Thun, Frutigenstr. 22, Thun

Zeit: 19 bis 21 Uhr;

Eintritt: frei, keine Anmeldung nétig

28. November 2019

Seelsorge und Spiritual Care als Bestandteil

der Palliative Care

Offentlicher Themenabend

Referentin: Prof. Dr. med. Dipl.-Theol. Gerhild Becker
Ort: Kultur und Kongresshaus Aarau

Zeit: 19.30—-21 Uhr.

Keine Anmeldung erforderlich

Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

28. November 2019

Vortrage zum Thema «Wer unterstiitzt und bezahlt in der
letzten Lebensphase?»

Referate: 1. «Personliches Budget im Alter —von der
Herausforderung des Rechnens» von Thomas Eggler,
Amtsvorsteher, Leitung Sozialamt, Langenthal 2.

«Welche Sozialversicherungen bezahlen in der letzten
Lebensphase ?» von Astrid WaldispUhl, Bereichsleitung So-
zialberatung SRO AG, Langenthal, und Simone Buchmdiller,
Sozialarbeiterin BSc FH, Bernische Krebsliga, Emmental-
Oberaargau

Moderation: Dr. med. Astrid Schonenberger, Leitende
Arztin Onkologie SRO AG, Langenthal

Zeit: 17 Uhr

Ort: Forum Geissberg, Melchnaustrasse 9, Langenthal



Dezember - Décembre

2. bis 4. Dezember 2019

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

Lebensqualitdt und Autonomie in der ambulanten

und stationdren Langzeitpflege

Aufbaukurs A 2

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

Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich

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

Tel. 044 980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch

7. Dezember 2019

Filmreihe «Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen»

«Zu Ende leben», Regie: Rebecca Panian

11-13.45 Uhr, Kino Rex Bern, Schwanengasse 9,

3011 Bern, www.rexbern.ch

12./13. Dezember 2019

Was die Seele gesund halt — Heilkrafte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung

Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung von
Menschenin Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zlrich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

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

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

14. Dezember 2019

Lebenselixier Schénheit. Asthetik und Medizin —

Von der Heilkraft des Schonen

Lebendigkeit der Seele — Resonanz und Unverfiigbarkeit
Offentliche Tagung

Volkshaus Ziirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044 980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

2020

Januar - Janvier

18. Januar 2020

Filmreihe «Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen»

Blaubeerblau, Regie: Rainer Kaufmann

11-13.45 Uhr, Kino Rex Bern, Schwanengasse 9,

3011 Bern, www.rexbern.ch

24. Januar 2020

Sei was du bist, gib was du hast —

Verena Kast zum 77. Geburtstag

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

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

Februar - Février

15. Februar 2020

Filmreihe «Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen»

«Sub Jayega — Die Suche nach dem Palliative Care Paradies»,
Regie: Fabian Biasio

11-13.45 Uhr, Kino Rex Bern, Schwanengasse 9, 3011
Bern, www.rexbern.ch

Marz - Mars

5.,12. und 19. Marz 2020

Neurologie — Kompetenz in der Palliative Care -

Die haufigsten neurologischen Erkrankungen: Schlaganfall,
Demenz, Parkinson | Probleme, Bediirfnisse und Ressour-
cen neurodegenerativ erkrankter Menschen | Wiirde,
Autonomie und Lebensqualitét erhalten und stiitzen |
Tagesseminare — Reihe

Dozent: Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Universitat Heidelberg
Zentrum flr Weiterbildung / Universitat Zirich
www.weiterbildung-palliative.ch,

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

27. Médrz 2020

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

Offentliche Tagung mit Vernissage des Buches «Das letzte
Lebensjahr

Kohlhammer Verlag 2019 von Andreas Kruse

Offentliche Tagung

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

14. Mai 2020

12. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtag
Ort: Amriswil TG

Weitere Informationen folgen

Formation de base et formation continue en soins palliatifs généraux,
palliative vaud, Pour tous les professionnels: «Formation initiale en soins
palliatifs généraux»

Tous les professionnels confrontés aux situations palliatives (EMS, CMS, SAMS, ESE, hopitaux et indépendants)
ont acces a la formation initiale en soins palliatifs généraux.

Ce cours de sensibilisation aborde I'ensemble des themes essentiels des soins palliatifs généraux liés aux
compétences de base a acquérir, en interprofessionnalité, pour I'accompagnement palliatif.

Les ateliers d'approfondissement donnent l'opportunité de s'approprier les contenus encore plus concrétement
et permettent d'exercer les nouveaux acquis dans un environnement sécure.

Dates des formations initiales, de septembre a décembre 2019

Durée: 2 journées de 8.5 heures, pauses comprises, de 08h30 a 17h00

Formation 2019
Formation initiale en soins Session 11: 19 et 20.09.2019

- . Session 12: 03 et 04.10.2019

palliatifs généraux .
Session 13: 28 et 29.11.2019

Dates des formations initiales en soins palliatifs, premier trimestre 2020

Durée: 3 jours de 8 heures, pauses comprises, de 08h30 a 16h30

Formation 2020
Formation initiale en soins palliatifs Session 01: 27.01, 28.01. et 11.02.2020
généraux Session 02: 23.03, 24.03. et 07.04.2020

Ateliers d'approfondissement en soins palliatifs généraux

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

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

Ateliers d'approfondissement en soins

palliatifs généraux Dates
Atelier «Evaluation de la douleur» 01.11.2019
Atelier «Posture palliative» 03.12.2019
Atelier «<Demande de mort et suicide 31.10.2019
assisté»

Pour les personnes ressources en soins palliatifs
Analyses de pratique professionnelle

Trois analyses de pratique professionnelle (APP) sont offertes a chaque personne ressource en soins palliatifs.
2029: Durée 3 heures, de 13h30 a 16h30

Centres médico-sociaux Etablissements médico-sociaux Etablissements socio-éducatifs
APP 5:09.10.2019 APP 5:02.10.2019 APP 5:05.11.2019
APP 6: 11.12.2019 APP 6:04.12.2019

2020: soit le matin, soit I'apres-midi

palliative ch - 3-2019



Etablissements médico-sociaux Etablissements socio-éducatifs

APP 1:31.03.2020, 13h30-16h30 APP 1:31.03.2020, 9h00-12h00

Rencontre annuelle des personnes ressources en soins palliatifs

Traiter d'un theme défini, lié aux soins palliatifs et permettre aux personnes ressources en soins palliatifs de se rencont-
rer et de se créer un réseau professionnel.
Date et lieu: mardi ler octobre 2019, de 13h30 a 16h30, CHUV, Lausanne

Pour les bénévoles

Formation de base: Accompagner des personnes gravement malades

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

Durée: 8 jours, a raison d'une journée par mois, de 09h00 a 16h00

Formation de base Dates Session 36
Les soins palliatifs 12 septembre 2019
La spiritualité 10 octobre 2019
La relation de soutien 7 novembre 2019
Emotions et communication 12 décembre 2019
Moi, bénévole ... mes motivations, 9 janvier 2020

ma pratique

Pompes funébres La mort a dire, 13 février 2020

le deuil a vivre

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

La premiére volée 2020 (n°37) de la formation de base débutera le samedi 28 mars 2019.

Prochaine soirée de recrutement des bénévoles: mardi 10 mars 2020, CHUV, Lausanne

Formation continue: «Valeurs personnelles et valeurs collectives: 1a juste mesure!»
Cette formation permet I'acquisition de connaissances et de compétences pour toute personne ayant suivi la formation
de base et engagée bénévolement aupres des partenaires signataires de I'accord de partenariat de palliative vaud.
Date: samedi 5 octobre 2019, de 09h00 a 16h00

Analyses de pratique

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

Analyses de pratique Horaires

Numéro 7: 11 novembre 2019 17h00 a 20h00

Douziéme rencontre pléniere: Le cancer et I'ame

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

Pour le grand public: Cours «Derniers secours»

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

Durée: 6 heures, pauses comprises, de 10h00—16h00

Cours «Derniers secours», lieux Dates

Palliative vaud, Lausanne 12 octobre 2019
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Réseau Santé Nord Broye,
en Chamard 55 A, Montagny-pres- 23 novembre 2019
Yverdon

Tous nos ateliers et formations seront prochainement annoncés sur notre nouveau site web ainsi que dans notre
newsletter «palliachronique».

Lieu des formations dans nos nouveaux locaux (si aucune autre précision):
palliative vaud, Rue St-Martin 26, 5eme étage, 1005 Lausanne.

Information et inscription:
www.palliativevaud.ch
Tél.. 021 800 35 69

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

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

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

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

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

2020-2021 befahigen, mit Menschen, die an einer onkologischen Erkrankung leiden, in Kontakt zu
treten. Zielgruppen sind Fachpersonen aus der Medizin und Pflege (Onkologie, Psychiat-
rie), Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Kunsttherapie sowie weitere Fachpersonen aus
dem Gesundheits- und Sozialbereich.

«MAS in Psychoonkologie» Weitere Informationen finden Sie auf der Website der Krebsliga Schweiz
2021-2023 www.krebsliga.ch/psychoonkologie

«DAS in Psychoonkologischer  Einzel-Workshops
Beratung»

Einzel-Workshops

2020-2021

12.9.2019 in Basel.
Ganztags: Grundlagen der Psychoonkologie und Konzepte der Psychogenese

26.9.2019 in Basel.
Ganztags: Mamma-Ca

17.10.2019 in Bern.
Ganztags: Lungenkrebs

31.10.2019 in Olten.
Ganztags: Medizinisches Basiswissen: Atiologie und Risikofaktoren, allgemeine Tumor-
einteilung, Staging

76 palliative ch - 3-2019



«DAS in Psychoonkologischer
Beratung»

Einzel-Workshops

2019 - 2020

«Kommunikationstraining»

28.11.2019 in Bern.
Ganztags Lymphome

12.12.2019 in Bern.
Ganztags: Urologische Tumoren

23.1.2020 in Bern.
Ganztags: Psychologische und psychiatrische Diagnostik in der Psychoonkologie |

6.2.2020 in Bern.
Ganztags: Onkologie in der Padiatrie |

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

Einzel-Workshops
19.12.2019 in Bern. Ganztags: Klinische Praxis und Supervision

16.1.2020 in Bern.
Ganztags: Beratung in der padiatrischen Onkologie unter Berlicksichtigung kurativer &
palliativer Situationen

30.1.2020 in Bern.
Ganztags: Eltern von krebserkrankten Kindern

19.3.2020 in Bern.

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

23.4.2020 in Bern.
Ganztags: Beratung bei gynakologischen Tumoren unter Berlicksichtigung kurativer &
palliativer Situationen

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

Bildungsangebot fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachleute von Krebskranken

aus der Onkologie, Radioonkologie, Hamatologie, Inneren Medizin, Allg. Medizin, Chirur-
gie, onkolog. Gynakologie & Urologie:

7-8.11.2019, Olten — Anmeldeschluss 27.9.2019
13.—14.2.2020, in Olten - Anmeldeschluss 3.1.2020
7.—8.5.2020, in Olten — Anmeldeschluss 27.3.2020
5.—6.11.2020, in Olten — Anmeldeschluss 2.10.2020

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

Information und Anmeldung: www.krebsliga.ch/kommunikationstraining
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«Kommunikationstraining»

«Mieux communiquer»

«Migliorare la comunicazione»

palliative ch - 3-2019

Bildungsangebot fiir padiatrische Onkologen und Onkologiepflegende

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

— 17./18.10.2019 in Basel — Anmeldeschluss 17.9 2019

Information und Anmeldung: www.krebsliga.ch/kommunikationstraining

Formation continue pour médecins et personnel infirmier en oncologie

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

— 12.-13.12.2019, Jongny — Cléture des inscriptions 1.11.2019

— 14.-15.5.2020, Jongny — Cl6ture des inscriptions 3.4.2020

— 12-13.11.2020, Jongny — Cléture des inscriptions 2.10.2020

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: www.liguecancer.ch/formation-mieux-communiquer

Formazione continua per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico
Questo corso si rivolge alle persone che lavorano nel campo dell'oncologia e che desider-
ano perfezionare le loro conoscenze riguardo alle tecniche di comunicazione.

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

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

Informazioni e iscrizione: www.legacancro.ch/migliorare-la-comunicazione
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Palliative Care

Forum (CESUNDHEIT “° MEDIZIN

23. November 2019 | Samstag 14.Dezember 2019 | Samstag

WIE 1M HIMMEL, SO AUF ERDEN LLEBENSELIXIER SCHONHEIT

Die Kunst des Lebens Asthetik und Medizin -
und das Wesen der Fuge bei Johann Sebastian Bach Von der Heilkraft des Schénen
Musikalische und existenzielle Deutungen, Lebendigkeit der Seele —
personliches Erleben Resonanz und Unverfiigbarkeit

Vortrag —Klavierspiel — Gesprach Offentliche Tagung | Volkshaus Zirich
mit Prof. Dr. Andreas Kruse
Festsaal | Alterszentrum Hottingen, Ziirich

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






