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

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

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

information - conseil - orientation

Pour le grand public, les professionnels,
les bénévoles, les patients et les proches

021 800 35 35

du lundi au vendredi
de 9h a 16h

Les soins palliatifs
c'est toujours la

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

d’étre des soins palliatifs.

design : amelieburi.ch

.‘0’ palliative vaud S

Rue St-Martin 26 - 1005 Lausanne www.palliativevaud.ch




INHALTSVERZEICHNIS - TABLE DES MATIERES - INDICE

5 Editorial - Editorial - Editoriale

Wiirde - Dignité - Dignita

6 «Schone Leitbilder geniigen nicht» —Ein Gesprach
mit Bianca Schaffert und Settimio Monteverde
iiber Wiirde und Wiirdeverletzungen

9 «Les belles chartes ne suffisent pas» — Un entretien
avec Bianca Schaffert et Settimio Monteverde sur
la dignité et les atteintes a la dignité

11 «Delle belle linee guida non bastano» — Un'intervista

con Bianca Schaffert e Settimio Monteverde riguardo
alla dignita e alle violazioni della dignita

13 Annina Seiler, Brigitte Boothe, Caroline Hertler,
Markus Schettle, Manuel Amann, Josef Jenewein
und David Blum
Die Wiirde generierende Kraft der Erzdhlung
am Lebensende am Beispiel der Dignity Therapie

18 Résumé francais

19 Riassunto italiano

20 Michaela Forster und Christine Fischer
«erinnera — verzella — wiitergdh»: Tiiren 6ffnen —
Vier Jahre Wiirdezentrierte Therapie am Palliativ-
zentrum Kantonsspital St. Gallen

23 «erinnerd / se souvenir — verzelld / raconter — wiiter-
gah /transmettre»: ouvrir des portes — Quatre ans
de thérapie centrée sur la dignité au Centre de soins
palliatifs de I'h6pital cantonal de Saint-Gall

26 «erinnera /ricordare — verzelld / raccontare — wiiter-
gah /trasmettere»: aprire le porte — Quattro anni
di terapia incentrata sulla dignita nel centro palliativo
dell'ospedale cantonale di San Gallo

Neue Kopfe in der Palliative Care - Nouvelles tétes dans
les soins palliatifs - Volti nuovi nelle cure palliative

42 Raoul Pinter, Altstatten und Grabs
44 Raoul Pinter, Altstatten et Grabs
45 Raoul Pinter, Altstatten e Grabs

Bildung und Forschung - Formation et recherche -
Formazione e ricerca

47 Jan Gartner
Fiir Sie gelesen

49 Lus pour vous

50 Letti per voi

Netzwerk - Réseau - Rete

29 «Es gilt, jetzt nicht lockerzulassen» — ein Gesprach
mit Eveline Widmer-Schlumpf, Prdsidentin von
Pro Senectute

31 «ll est important de ne pas lacher prise maintenant» —
un entretien avec Eveline Widmer-Schlumpf,
présidente de Pro Senectute

34 «Ora non dobbiamo mollare» — un'intervista
con Eveline Widmer-Schlumpf, presidente di
Pro Senectute

36 Wie erhdlt man das Label «Qualitat in Palliative Care»?
38 Comment obtient-on le label

«Qualité dans les soins palliatifs»?
40 Come si ottiene la certificazione

«qualita in cure palliative»?

Spiritual Care

52 Markus Feuz
Fallbeispiele interprofessioneller Spiritual Care —
Teil 8: Was bliihen soll, will umsorgt sein

55 Etudes de cas de I'assistance spirituelle interprofess-
ionnelle — Partie 8: Ce qui doit fleurir réclame
des soins

58 Esempi di Spiritual Care interprofessionale — Ottava
parte: Cio che desideriamo fiorisca, deve essere curato

Pallioscope

61 Corina Caduff et al. (Hg.): «Kontext Sterben.
Institutionen — Strukturen — Beteiligte»

62 Rebekka Hafeli: «C'est la vie. Unterwegs mit
zwei Pionieren der Palliative Care»

Partner - Partenaires - Partner

63 Off-label: Verschlechterung statt Verbesserung
der Zugangsgerechtigkeit

64 Off-label: Péjoration plutét qu'amélioration
de I'équité d'acces

65 Révision de la LiMa: des économies sur le dos
des femmes atteintes d'un cancer du sein a I'age
de la retraite

66 MiGeL-Revision spart auf dem Buckel
von Brustkrebspatientinnen im AHV-Alter

67 Betroffene begleiten Betroffene:
Krebsliga lanciert Peer-Plattform



Sektionen und Regionen - Sections et régions 71 Laure-Isabelle Oggier

Sezioni e regioni «Les couleurs de la mort»: Quelques impressions

des conférences et rencontres de cet événement
68 Eleonore Baum und Martin Miller «haut en couleurs» qui a eu lieu du 5 au 8 octobre
Wie steht es um die Palliative Care in Graubiinden? 2022 a Lausanne
Ein Bericht gibt Auskunft

69 Urs Moser 73 Kalender - Calendrier
Kanton Solothurn: Breites Angebot,

Vernetzung hapert noch

79 Impressum
70 BEJUNE: «Accompagner la Vie, méme en cas

de maladie» Coverfoto: Der Begrlinder der Dignity Therapy, Harvey
Max Chochinov, Professor fur Psychiatrie an der University
of Manitoba, Winnipeg/Kanada, https://dignityincare.ca
(Bild zvg)
ANZEIGE

Voller

1 in Kooper:
anschli

i ich nie wieder in @in
MOUI «Bring mic 3
ﬂ:nkenhausn, bittet Anne (Emmu:l:::llem :.r:\)
inren Mann. So beginn! George 4] st
Trintignant), seine Frau nach 1l'_|re|t\n Py
fall zuhouse zu pflegen- Sowell_dle mi e
::hs Handlung des Kammerspiels v_:::"w|de’ .
Haoneke. Den tragischen J\usgcng:;weg ke
in sei affnungsszene v €
kst semeLEorga :‘au?ge;elzte Dromatik kor}—
icher auf seine grund:—
sen Houp!dcrstail.er'innan und_:.e.;:::u;::‘:fnr;ios
d vermei

enlos, konsequent un :

f]iasa \etzte schwierige Phase des Paars.

Vergiinstigte Tickets & CHF 10.- Samstag, 21. Januar 2023
fiir palliative-bern-Mitglieder Kino Rex, Schwanengasse 9, 3011 Bern
13:00 Uhr Filmvorfiihrung mit
lliative b anschliessender Podiumsdiskussion
0 ’ paliiative:bern mit der Projekfleiterin des Kompetenz-
. 0 insam trums Alter, Ursula Rettinghcus,
ensemble compétent und Sandra Sermier, Spitex Bern,
Lehrgang Demenz Coach

www.palliativebern.ch

Aiee warden |l BETTY WinsELs . 0.
fe o g e diaconis

palliative ch - 4-2022



Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

der Wunsch nach Assistiertem Suizid
von unheilbar erkrankten Menschen
geht in 57 Prozent der Falle auf das
Geflihl eines Wirdeverlusts zuriick.
Erfahrt die Person Wirde bewahrende
Handlungen, vermindert sich der Ster-
bewunsch. Was bedeutet Wiirde fiir ei-
nen Menschen mit lebenslimitierender
Erkrankung? Welche Handlungen ver-
letzen ihn in seiner personlichen Wiirde,
wann hingegen fuhlt er sich darin ge-
starkt? Welche Instrumente liegen den
Fachpersonen vor, um das Wirdegefihl
einer Person positiv zu beeinflussen?

Basierend auf diesen Aspekten hat
Harvey Max Chochinov, ein auf Palli-
ative Care spezialisierter Psychiater,
sein Konzept der Wirdezentrierten
Therapie begriindet, das wir lhnen in
dieser Ausgabe vorstellen. Wir zeigen,
wie weit sich Chochinovs Konzept
in der Schweiz etabliert hat und wie
wichtig das Bewahren von Erinnerun-
gen gerade am Lebensende ist. Das
Bewusstsein, dass man Teil einer gros-
seren Geschichte ist, starkt das Gefuhl
von Autonomie, die in der Krankheits-
situation oft verloren geht.

In einem Interview mit Bianca Schaf-
fert vom SBK und Settimio Monteverde
fragen wir aber auch, wie Fachkrafte-
mangel und Patientenwdirde korrelie-
ren, in welchen Situationen die Wiirde
bedroht ist und mit welchen Mitteln
diese Bedrohung angegangen wird.

Ich wiinsche lhnen eine anregende
Lekture, frohe und friedliche Festtage
und grusse Sie herzlich!

Gabriela Meissner,
Mitglied der Redaktionskommission

= [ ) [ )
Editorial
Cheéres lectrices et chers lecteurs,

Le désir de suicide assisté des per-
sonnes atteintes d'une maladie incu-
rable provient dans 57 % des cas d'un
sentiment de perte de dignité. Si la
personne fait I'expérience d'actes pré-
servant sa dignité, le désir de mourir
diminue. Que signifie la dignité pour
une personne atteinte d'une maladie
limitant sa durée de vie? Quels sont les
actes qui portent atteinte a sa dignité
personnelle et, en revanche, quels sont
les actes qui renforcent la personne
dans celle-ci? De quels instruments
les professionnels disposent-ils pour
influencer positivement le sentiment
de dignité d'une personne?

Cest sur la base de ces aspects que
Harvey Max Chochinov, un psychiatre
spécialisé dans les soins palliatifs, a
fondé son concept de thérapie centrée
sur la dignité, que nous vous présen-
tons dans ce numéro. Nous montrons
dans quelle mesure le concept de Cho-
chinov s'est établi en Suisse et a quel
point il est important de préserver les
souvenirs, notamment en fin de vie. La
conscience de faire partie d'une his-
toire plus vaste renforce le sentiment
d'autonomie souvent perdu dans la si-
tuation de maladie.

Mais dans une interview avec Bianca
Schaffert de I'Association suisse des
infirmieres et infirmiers ASI et avec
Settimio Monteverde, nous nous de-
mandons aussi comment la pénurie de
personnel qualifié et la dignité des pa-
tients sont en corrélation, dans quelles
situations la dignité est menacée et
avec quels moyens cette menace est
combattue.

Je vous souhaite une lecture stimu-
lante, de joyeuses et paisibles fétes de
fin d'année et vous adresse mes salu-
tations les plus cordiales.

Gabriela Meissner,
membre de la commission de rédaction

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

il desiderio di suicidio assistito nelle
persone affette da malattie incura-
bili deriva, nel 57% dei casi, da una
sensazione di perdita di dignita. Se la
persona sperimenta delle azioni volte
alla protezione della dignita, il deside-
rio di morire diminuisce. Cosa significa
dignita per una persona affetta da una
malattia che ne limita la vita? Qua-
li azioni lo feriscono nella sua dignita
personale, quando invece si sente raf-
forzato? Di quali strumenti dispongo-
no gli specialisti per influenzare po-
sitivamente il senso di dignita di una
persona?

Basandosi su questi aspetti, Harvey
Max Chochinov, uno psichiatra specia-
lizzato in cure palliative, ha costruito
il suo concetto di terapia incentrata
sulla dignita, che vi presentiamo in
questo numero. Vi mostriamo fino a
che punto il concetto di Chochinov si
¢ affermato in Svizzera e quanto sia
importante conservare i propri ricordi,
in special modo alla fine della vita. La
consapevolezza di essere parte di una
storia piu grande rafforza il senso di
autonomia che spesso si perde in una
situazione di malattia.

In un'intervista con Bianca Schaffert
dell'ASI-SBK e Settimio Monteverde, ci
chiediamo anche quale sia la correla-
zione tra la carenza di personale quali-
ficato e la dignita del paziente, in quali
situazioni la dignita &€ minacciata e con
quali mezzi viene affrontata questa
minaccia.

Vi auguro una lettura stimolante,
buone e serene feste e vi saluto cor-
dialmente.

Gabriela Meissner,
membro del comitato di redazione



WURDE

«Schone Leitbilder geniigen nicht» — Ein Gesprach
mit Bianca Schaffert und Settimio Monteverde
uber Wiirde und Wiirdeverletzungen

palliative ch: Frau Schaffert, wie definiert sich Wiirde im
pflegerischen Kontext?

Bianca Schaffert: Wir in der westlichen Welt sind uns —von
der Philosophie her gesehen — einig, dass Wirde inharen-
ter Teil des Menschseins ist. Das heisst, ich darf die Wirde
des Menschen nur schon allein aufgrund der Tatsache nicht
verletzen, dass er existiert. Konkret bedeutet das, dass man
jeden Menschen mit Respekt flir seine Personlichkeit und
das Individuum, das er ist, behandelt. Mit dieser Definition
kann man auch in der Praxis der Pflege sehr gut arbeiten.
Das heisst aber auch, es gibt keinen Unterschied zwischen
der Wirde des Patienten, der Patientin und der Wiirde der
Pflegenden.

Settimio Monteverde: Das sehe ich ahnlich. Es gilt natir-
lich zu berticksichtigen, dass ein kranker Mensch spezifische
Bedurfnisse hat und oftmals professionelle Unterstiitzung
braucht, damit diese gedeckt sind. Genau das aber macht
die Wirde so verletzbar, denn sie muss durch den Rahmen
der Institution gewahrleistet sein. Dort aber gibt es ganz
viele dussere Einflussfaktoren, so dass die Wirde durch die
Strukturen und Rahmenbedingungen schneller bedroht

Bianca Schaffert
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sein kann, als man meint. Dies zeigt sich auch als Heraus-
forderung fur die Pflege.

Herr Monteverde, Sie haben sich in einer Publikation (siehe
dazu S.61 dieser Ausgabe) sehr pointiert zur Hochphase
der Corona-Pandemie gedussert. War das eine Situation,
in der die Wiirde massiv verletzt wurde?

Settimio Monteverde: Das kann man generell so nicht sa-
gen. Wir wissen, dass unter Corona besonders verletzliche
Menschen in Institutionen Situationen erlebten, in denen
Grundbeddrfnisse nach Sicherheit, Zugehorigkeit, Ansprache
und Zuwendung uber lange Zeit nicht erfullt waren — sei es
durch harte Vorgaben, Unsicherheit, Angst oder dramatische
Ressourcenknappheit. Daraus entstanden potenzielle Wir-
deverletzungen. Gerade flir den Ansatz der Palliative Care
lautet eine Kernliberzeugung, die Cicely Saunders am Anfang
ihrer Karriere pragte, dass niemand allein sterben muss. Dies
war aber gerade zu Beginn der Pandemie wiederholt der Fall.
Hinterbliebene erfuhren hier einen stellvertretenden Wiir-
deverlust fir die sterbende Person, was sie z.T. nachhaltig
traumatisierte. Insgesamt hatte Corona ein grosses Potenzial
flr Wirdeverletzung: sowohl auf Seiten von Pflegebedurfti-
gen, welche erniedrigende Umstande erfuhren, als auch auf
Seiten der Fachpersonen, welche immer wieder unter Bedin-
gungen arbeiten mussten, die gegen ihre innersten morali-
schen Kernliberzeugungen verstiessen. Sie hatten aber kei-
nen Spielraum, anders zu handeln.

Haben Sie das auch so wahrgenommen, Frau Schaffert?
Bianca Schaffert: Ja. Auf der Patientenseite fand ich das
lange Besuchsverbot sehr problematisch. Da hatte man ab
dem Zeitpunkt, als genligend Schutzmaterial zur Verfiugung
stand, sagen konnen: Wenn Pflegende sich schiitzen kén-
nen, kénnen das Angehorige ebenso. Mittlerweile weiss man
ja auch, dass sich der Zustand von Menschen mit Demenz
durch das lange Besuchsverbot schneller verschlechtert hat,
weil personliche Kontakte fehlten. Und auf Seiten der Pflege
bestand die Gefahr einer Instrumentalisierung: Der Kanton
Zirich gab beispielsweise fir den Winter 2021/2022 die
absurde Weisung heraus, dass infizierte Pflegende bei Per-
sonalmangel zwar arbeiten und Patienten pflegen diirfen,
nicht aber den OV benutzen. Man mutete also ausgerechnet
der vulnerabelsten Gruppe das Risiko einer Infektion zu, dem
langst nicht so verletzlichen Rest der Bevolkerung dagegen
nicht. Die Pflegenden hatten aus Sicht einiger Behoérden
zu funktionieren, ob sie krank waren oder nicht und ob sie
Langzeitfolgen erleiden konnten, war gar nicht das Thema.



Settimio Monteverde

Wo sehen Sie denn, abgesehen von Corona, also im «nor-
malen» Alltag die Wiirde von Patienten und Pflegenden
bedroht?

Bianca Schaffert: Immer dann, wenn das Individuum nicht
mehr respektiert wird, zum Beispiel weil auf Seiten einer
pflegenden Person «compassion fatigue» besteht und sie
einfach nicht mehr richtig zuhéren und prasent sein kann.
Weil sie mit dem Kopf schon fiinf Zimmer weiter ist und
sich Uberlegt, was sie noch alles schon erledigt haben soll-
te. Das ist jetzt keine besonders schwere Wiirdeverletzung,
und doch wird man der respektvollen Behandlung nicht
mehr gerecht, der man sich eigentlich verpflichtet fuhit.

Settimio Monteverde: Ich sehe die Wirde dann bedroht,
wenn in einem auf Effizienz ausgerichteten, hoch ar-
beitsteiligen Gesundheitswesen — dessen Berechtigung
ich grundsatzlich nicht anzweifle — die Person, um die es
eigentlich geht, ausserhalb des Blickfeldes gerat und sie
erniedrigt wird, indem man sie nicht anschaut, ihr nicht
zuhort, was sie sagt, und ihr aus verschiedenen Griinden
nicht zutraut, Gber sich Auskunft zu erteilen und sich an
Entscheidungen zu beteiligen. Je mehr Patientenpfade vor-
gegeben sind, desto grosser ist dieses Risiko. Und dies gilt
auch fur die Palliative Care, gerade dort, wo Betroffene im
stationdren Setting den Eindruck haben, alles drehe sich nur
um die moglichst schnelle Verlegung oder den Austritt.

Philosophisch kénnte man sagen: Wirde ist mehr als eine
abstrakte Zuschreibung, sie verwirklicht sich immer in der
Interaktion zwischen Individuen in einem konkreten Setting.
Ist diese Interaktion gestort, kann auch die Wiirde schnell
bedroht sein. So beschreibt das KVG einen Versorgungsauf-
trag, der fir die ganze Gemeinschaft der Versicherten die

allgemeine gesundheitliche Absicherung fiir verschiedene
Lebenslagen beinhaltet. Ist diese nicht gesichert oder wird
der Zugang erschwert oder verwehrt, kann dies entwir-
digend sein. Gerade unter Corona gab es viele Beispiele, in
denen Operationen aufgeschoben oder gestrichen wurden,
ohne dass den Betroffenen die Griinde transparent waren.

Was kann, was muss man tun, um die Wiirde zu gewahr-
leisten? Was sind Ihre konkreten Forderungen?

Settimio Monteverde: Die Achtung der Wirde des Men-
schen ist in der Verfassung verankert. Sie ist also keine
Frage des Geschmacks, der Verbandspolitik oder der Welt-
anschauung. Das heisst: Alle Mitglieder der Gemeinschaft
haben ein vitales Interesse daran, dass die Wirde gewahrt
ist —nicht nur ihre eigene. Grundlegend daftr ist, den Men-
schen als Menschen wahrzunehmen und nicht nur als Kli-
enten oder Leistungsempfanger. Und ihm in seiner Beduirf-
tigkeit als kranker Mensch das Beste zu geben. Das Beste
heisst allerdings nicht alles! Das Beste heisst vielmehr das,
was nach dem Stand des Wissens und Kénnens den erwart-
baren Nutzen bringt und letztlich auch finanzierbar ist. Dies
muss mit der betroffenen Person im Sinne des shared decis-
ion making ausgehandelt werden.

Bianca Schaffert: Am wichtigsten ist es, genligend gut
ausgebildetes Personal zu haben. Die Idee, die immer noch
ab und zu auf der politischen Ebene herumgeistert, dass
Pflege jeder und jede von Natur aus konne, ist sehr pro-
blematisch. Erst wenn geniigend ausgebildetes Personal
vorhanden ist, kann gewahrleistet werden, genug Zeit zu
haben fir die Art von Kommunikation und Interaktion, die
Settimio Monteverde beschrieben hat.

Ich erinnere mich an die Zeit des coronabedingten Be-
suchsverbots: Wir hatten einen jungen Patienten auf der
Station, den wir intubieren mussten und der fragte, ob er
sich von seiner Frau verabschieden konne. Wir haben es
dann moglich gemacht, dass sich die beiden zehn Minu-
ten sehen konnten, bevor wir intubiert haben. Das war fur
mich als Pflegende ein extrem bewegender Moment — zu
wissen, dass wir wenigstens jetzt etwas ermoglicht haben,
das auf einer ganz anderen Ebene wichtig ist, wichtiger als
der Sauerstoffparameter im Blut. So etwas moglich zu ma-
chen, erfordert eine Haltung, die in den Institutionen gelebt
und vermittelt werden muss. Wenn die Pflegenden jedoch
mude und erschopft sind, fehlt ihnen oft die Sensibilitat fir
diese Haltung und die Energie, um sie zu leben.

Settimio Monteverde: Und dort, wo Pflegende Wirde-
verletzungen wahrnehmen, ist es erstens wichtig, dass sie
das Uberhaupt erkennen, was wiederum eine Frage von Bil-
dung und Haltung ist, und zweitens, dass sie sich wehren
und die Wurdeverletzungen thematisieren. Das braucht
Mut und gerade deshalb ist es wichtig, dass sie in einer In-
stitution arbeiten, die ein vitales Interesse daran hat, dass



es nicht zu solchen Wirdeverletzungen kommt. Es gibt also
eine individualethische und eine organisationsethische
Komponente. Wo Wdurdeverletzungen toleriert werden,
nimmt das Potenzial daflir zu. Schone Leitbilder gentigen
nicht, die Wiirde muss realisiert werden. Wirde wird in der
Regel nur im Rahmen von konkreten Wurdeverletzungen
benannt. Schwerer zu bestimmen ist hingegen, worin posi-
tiv eine «wirdige Pflege» besteht. Das muss ausgehandelt
werden, gerade auch dort, wo Pflege knapp wird. Philo-
sophisch gesehen lasst sich Wirde sowohl in der Autono-
mie als auch in der Gerechtigkeit verankern: Bei letzterer
zeigt sich eine wiirdige Pflege dort, wo Menschen in ver-
gleichbaren Umstanden vergleichbare Chancen haben auf
eine Pflege, die positive Auswirkungen fir sie hat.

Vielen Dank fiir das Gesprach!

Das Interview fiihrte Christian Ruch via Zoom.

ANZEIGEN
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DIGNITE

«Les belles chartes ne suffisent pas» — Un entretien
avec Bianca Schaffert et Settimio Monteverde
sur la dignité et les atteintes a la dignité

palliative ch: Madame Schaffert, comment définir la digni-
té dans le contexte des soins?

Bianca Schaffert: Dans le monde occidental, nous sommes
d'accord — du point de vue philosophique — sur le fait que la
dignité fait partie intégrante de la condition humaine. Cela si-
gnifie que je ne peux pas porter atteinte a la dignité de I'étre
humain déja du simple fait qu'il existe. Concretement, cela
signifie que I'on traite chaque personne avec respect pour sa
personnalité et I'étre qu'elle est. Cette définition permet éga-
lement de travailler tres bien dans la pratique des soins. Mais
cela signifie aussi qu'il n'y a pas de différence entre la dignité
de la patiente, du patient et celle du personnel soignant.

Settimio Monteverde: Je suis d'accord avec cela. Il faut bien
sOr tenir compte du fait qu'une personne malade a des be-
soins spécifiques et qu'elle a souvent besoin d'un soutien
professionnel pour que ceux-ci soient couverts. Mais c'est
précisément ce qui rend la dignité si vulnérable, car elle doit
étre garantie par le cadre de l'institution. Or, les facteurs
d'influence extérieurs y sont tres nombreux, de sorte que
la dignité peut étre menacée par les structures et les condi-
tions-cadres plus rapidement qu'on ne le pense. Cela repré-
sente également un défi pour les soins.

Monsieur Monteverde, vous vous étes exprimé de maniére
trés pointue dans une publication (voir a ce sujet la page 61
de ce numéro) sur la phase culminante de la pandémie de
coronavirus. S'agissait-il d'une situation ol on a porté at-
teinte massivement a la dignité?

Settimio Monteverde: On ne peut pas dire cela de maniere
générale. Nous savons que pendant la pandémie de corona-
virus, des personnes particulierement vulnérables ont vécu
dans des institutions des situations dans lesquelles les be-
soins fondamentaux de sécurité, d'appartenance, d'‘écoute
etde marque d'affection n'ont pas été satisfaits pendant une
longue période — que ce soit en raison de directives strictes,
de l'insécurité, de la peur ou d'un manque dramatique de
ressources. Cela a entrainé des atteintes potentielles a la di-
gnité. Précisément pour I'approche des soins palliatifs, I'une
des convictions fondamentales qui a marqué Cicely Saun-
ders au début de sa carriere est que personne ne doit mourir
seul. Or, cela a été le cas a plusieurs reprises au début de la
pandémie. Les proches survivants ont vécu ici une perte de
dignité par procuration pour la personne mourante, ce qui
les a parfois durablement traumatisés. Dans I'ensemble, Ia
pandémie de coronavirus présentait un grand potentiel d'at-
teinte a la dignité: tant du coté des personnes nécessitant

des soins, qui ont connu des circonstances humiliantes, que
du coté des professionnels, qui ont d travailler a plusieurs
reprises dans des conditions qui allaient a I'encontre de leurs
convictions morales les plus profondes. Mais ils n'avaient
aucune marge de manceuvre pour agir autrement.

Est-ce que vous I'avez aussi percu ainsi, Madame Schaffert?
Bianca Schaffert: Oui. Du coté des patients, jai trouvé la
longue interdiction des visites trés problématique. On aurait
pudire a partirdu moment ol il y avait suffisamment de ma-
tériel de protection a disposition: si les soignants peuvent se
protéger, les proches le peuvent aussi. Entre-temps, on sait
aussi que I'état des personnes atteintes de démence s'est dé-
térioré plus rapidement en raison de la longue interdiction
de visite, parce que les contacts personnels faisaient défaut.
Et du coté des soins, il y avait un risque d'instrumentalisa-
tion: le canton de Zurich a par exemple émis une directive
absurde pour I'hiver 2021 /2022, selon laquelle les soignants
infectés pouvaient certes travailler et soigner des patients en
cas de manque de personnel, mais pas utiliser les transports
publics. On a donc fait courir le risque d'une infection au
groupe le plus vulnérable, mais pas au reste de la population
qui n'était de loin pas aussi vulnérable. Du point de vue de
certaines autorités, les soignants devaient fonctionner, qu'ils
soient malades ou non et qu'ils puissent subir des consé-
quences a long terme n'était pas du tout un sujet a discuter.

Hormis Corona, ol voyez-vous donc la dignité des patients
et du personnel soignant menacée dans la vie quotidienne
«normale»?

Bianca Schaffert: Toujours lorsque I'individu n'est plus res-
pecté, par exemple parce qu'ily a un épuisement de la com-
passion («compassion fatigue») de la part d'un soignant et
qu'il ne peut tout simplement plus écouter correctement et
étre présent. Parce que sa téte est déja cinq chambres plus
loin et qu'il se demande ce qu'il aurait déja di faire d'autre.
Il ne s'agit pas d'une atteinte particulierement grave a la
dignité, et pourtant on ne rend plus justice au traitement
respectueux auquel on se sent effectivement obligé.

Settimio Monteverde: Je vois la dignité menacée lorsque,
dans un systeme de santé axé sur l'efficacité et la division
poussée du travail — dont je ne conteste pas fondamen-
talement le bien-fondé —, la personne dont il est en fait
question est mise hors du champ visuel et humiliée, en ce
sens qu'on ne la regarde pas, qu'on n'écoute pas ce qu'elle
dit et que, pour diverses raisons, on ne la croit pas capable
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de donner des informations sur elle-méme et de participer
aux décisions. Plus les parcours des patients sont prédéfi-
nis, plus ce risque est grand. Et cela vaut également pour les
soins palliatifs, précisément la ou les personnes concernées
ont I'impression, dans le cadre hospitalier, que tout tourne
autour du transfert le plus rapide possible ou de la sortie.

Philosophiquement, on pourrait dire que la dignité est plus
qu'une attribution abstraite, elle se réalise toujours dans
I'interaction entre les individus dans un contexte concret. Si
cette interaction est perturbée, la dignité peut aussi étre ra-
pidement menacée. Ainsi, |a loi fédérale sur I'assurance-ma-
ladie (LAMal) décrit un mandat de soins qui comprend, pour
l'ensemble de la communauté des assurés, la couverture sa-
nitaire générale pour différentes situations de vie. Si celle-ci
n>est pas assurée ou si 'acces est rendu difficile ou refusé,
cela peut étre dégradant. Pendant la pandémie de corona-
virus justement, il y a eu de nombreux exemples ou des
opérations ont été reportées ou annulées sans que les rai-
sons soient transparentes pour les personnes concernées.

Que peut, que doit-on faire pour garantir la dignité?
Quelles sont vos exigences concrétes?

Settimio Monteverde: Le respect de la dignité humaine est
inscrit dans la Constitution. Il n'est donc pas une question
de golt, de politique associative ou de vision du monde.
Cela signifie que tous les membres de la communauté ont
un intérét vital a ce que la dignité soit respectée — et pas
seulement la leur. Pour cela, il est fondamental de consi-
dérer les gens comme des étres humains et pas seulement
comme des clients ou des bénéficiaires de prestations. Et
de leur donner le meilleur dans leurs besoins en tant que
personnes malades. Cependant, le meilleur ne signifie pas
tout! Le meilleur signifie plutdt ce qui, en I'état des connais-
sances et des capacités, apporte le bénéfice escompté et
peut finalement étre aussi financé. Cela doit étre négocié
avec la personne concernée dans le sens d'une prise de déci-
sion partagée (shared decision making).

Bianca Schaffert: Le plus important est d'avoir suffisam-
ment de personnel bien formé. Lidée qui circule encore
de temps a autre au niveau politique, selon laquelle tout
le monde serait naturellement capable de soigner, est tres
problématique. Ce n'est que lorsqu'il y a suffisamment de
personnel formé que I'on peut garantir que 'on dispose de
suffisamment de temps pour le type de communication et
d'interaction décrit par Settimio Monteverde.

Je me souviens de I'époque ou les visites étaient interdites
pour cause de coronavirus: nous avions un jeune patient
dans le service que nous devions intuber et qui demandait
s'il pouvait dire au revoir a sa femme. Nous avons alors fait
en sorte qu'ils puissent se voir tous les deux pendant dix mi-
nutes avant de procéder a l'intubation. Ce fut un moment
extrémement émouvant pour moi en tant que soignante —
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de savoir que nous avions au moins rendu possible quelque
chose d'important a un tout autre niveau, plus important
que le parametre d'oxygene dans le sang. Rendre une telle
chose possible nécessite une attitude qui doit étre vécue
et transmise dans les institutions. Or, lorsque les soignants
sont fatigués et épuisés, il leur manque souvent la sensibili-
té pour cette attitude et I'énergie pour la vivre.

Settimio Monteverde: Et [a ou les soignants remarquent des
atteintes a la dignité, il est important, premierement, qu'ils
les reconnaissent, ce qui est a nouveau une question de for-
mation et d'attitude, et deuxiemement, qu'ils réagissent
et thématisent ces atteintes a la dignité. Cela demande du
courage et c'est justement pourquoi il est important qu'ils
travaillent dans une institution qui a un intérét vital a ce
que de telles atteintes a la dignité ne se produisent pas. Il y
a donc une composante d'éthique individuelle et une com-
posante d'éthique organisationnelle. La ou les atteintes a la
dignité sont tolérées, le potentiel a ce qu'elles se produisent
augmente. Les belles chartes ne suffisent pas, la dignité doit
étre réalisée. En regle générale, la dignité n'est nommée que
dans le cadre d'atteintes concrétes a la dignité. En revanche,
il est plus difficile de déterminer en quoi consistent positive-
ment des «soins dignes». Cela doit étre négoci¢, justement
la ou les soins se font rares. D'un point de vue philosophique,
la dignité peut étre ancrée a la fois dans I'autonomie et dans
I'équité: dans ce dernier cas, des soins dignes se manifestent
lorsque des personnes se trouvant dans des circonstances
comparables ont des chances comparables de recevoir des
soins qui ont des effets positifs pour elles.

Merci beaucoup pour cet entretien!

L'interview a été réalisée par Christian Ruch via Zoom.
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DIGNITA

«Delle belle linee guida non bastano» — Un'inter-
vista con Bianca Schaffert e Settimio Monteverde
riguardo alla dignita e alle violazioni della dignita

palliative ch: Signora Schaffert, come si definisce la dignita
nel contesto infermieristico?

Bianca Schaffert: Noi nel mondo occidentale siamo tutti
del parere — dal punto di vista filosofico — che la dignita sia
parte integrante dell'essere umano. Cio significa che non
posso violare la dignita di una persona gia solo per il fatto
che esiste. In concreto, cio significa trattare ogni persona
con rispetto per la sua personalita e per l'individuo che e.
Con questa definizione si puo lavorare molto bene anche
nella pratica della cura. Ma questo significa anche che non
c't differenza tra la dignita della paziente o del paziente e Ia
dignita degli operatori sanitari.

Settimio Monteverde: Sono della stessa opinione. Natural-
mente, & necessario tener conto del fatto che una persona
malata ha esigenze specifiche e spesso ha bisogno di un
sostegno professionale per soddisfarle. Ma & proprio que-
sto che rende la dignita cosi vulnerabile, perché deve essere
garantita nel quadro dell'istituzione. Li ci sono pero molti
fattori determinanti esterni, tali che la dignita puo essere
minacciata dalle strutture e dalle condizioni generali piu
rapidamente di quanto si pensi. Questo rappresenta anche
una sfida per la cura.

Signor Monteverde, in una pubblicazione (si veda a tale pro-
posito p. 61 di questo numero) lei si & espresso in modo mol-
to pungente sul picco della pandemia di coronavirus. Era
una situazione in cui la dignita é stata gravemente violata?
Settimio Monteverde: Non si puo generalizzare. Sappia-
mo che durante il coronavirus persone particolarmente
vulnerabili hanno vissuto situazioni nelle istituzioni in cui i
bisogni di base di sicurezza, appartenenza, approccio e at-
tenzione non sono stati soddisfatti per lungo tempo — sia
attraverso direttive severe, insicurezza, paura o drammatica
scarsita di risorse. Cio ha creato potenziali violazioni della
dignita. Soprattutto per l'approccio delle cure palliative se-
condo le quali la convinzione fondamentale, che ha plasma-
to Cicely Saunders all'inizio della sua carriera, € che nessuno
deve morire da solo. Questo pero € successo pil volte pro-
prio all'inizio della pandemia. | familiari delle persone dece-
dute hanno subito di riflesso una perdita di dignita per la
persona morente, che in parte li ha traumatizzati a lungo
termine. Nel complesso, la situazione durante il coronavirus
aveva un grande potenziale per la violazione della dignita:
sia da parte dei pazienti che hanno subito condizioni degra-
danti, sia da parte degli specialisti che hanno dovuto lavo-
rare continuamente in condizioni che infrangevano le loro

profonde convinzioni morali. Non avevano pero nessuna
possibilita di agire diversamente.

Anche lei ha percepito la situazione allo stesso modo,
signora Schaffert?

Bianca Schaffert: Si. Dal lato dei pazienti, ho trovato mol-
to problematico il lungo divieto di visita. Dal momento in
cui il materiale di protezione era disponibile a sufficienza,
si sarebbe potuto dire che se gli assistenti potevano proteg-
gersi, anche i familiari potevano farlo. Nel frattempo, si sa
anche che la condizione delle persone affette da demenza
¢ peggiorata piu rapidamente per il lungo divieto di visi-
ta, a causa della mancanza di contatti personali. E dal lato
dell'assistenza c'era il rischio di una strumentalizzazione:
per l'inverno 2021 /2022, ad esempio, il Cantone di Zurigo
ha pubblicato l'assurda direttiva che in mancanza di perso-
nale gli infermieri infetti potevano lavorare e prendersi cura
dei pazienti, ma non potevano utilizzare i trasporti pubblici.
Si acconsentiva quindi di esporre al rischio di un'infezione
proprio il gruppo di persone piu vulnerabile, mentre non si
voleva accettare di correre lo stesso rischio per il resto della
popolazione che invece non era lontanamente cosi vulne-
rabile. Secondo il punto di vista di alcune autorita, gli infer-
mieri dovevano funzionare, che fossero malati o meno, e il
fatto che potessero subire conseguenze a lungo termine,
non veniva nemmeno discusso.

Dove vede allora, a parte il periodo del coronavirus, che
nella normale vita quotidiana la dignita dei pazienti e degli
operatori sanitari venga minacciata?

Bianca Schaffert: Ognivolta che I'individuo non & piu rispet-
tato, ad esempio perché c'e¢ «compassion fatigue» da parte
di una persona curante e che quindi non & piu in grado di
ascoltare ed essere presente. Perché ¢ gia cinque stanze piu
in la con la testa e pensa a cos'altro dovrebbe aver gia fatto.
Non si tratta in questo caso di una violazione grave della di-
gnita, ma comunque non si e piu all'altezza del trattamento
rispettoso che ci si sente in dovere di garantire.

Settimio Monteverde: A mio avviso, la dignita € minaccia-
ta quando in un sistema sanitario orientato all'efficienza e
caratterizzato da un‘alta divisione del lavoro — la cui legit-
timita non metto in discussione — la persona in questione
viene persa di vista e umiliata, non guardandola, non ascol-
tando quello che dice e quando questa persona non ritiene,
per svariati motivi, di poter dare informazioni su sé stessa e
partecipare alle decisioni. Pit vengono indicati dei percor-
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si per i pazienti, maggiore € il rischio. E questo vale anche
per le cure palliative, proprio dove le persone colpite e in un
setting stazionario hanno l'impressione che tutto ruoti in-
torno al trasferimento o alla dimissione il piu rapidamente
possibile.

Filosoficamente si potrebbe dire: la dignita € piu di un'at-
tribuzione astratta, si realizza sempre nell'interazione tra
gli individui in un contesto concreto. Se questa interazione
viene interrotta, anche la dignita puo essere rapidamente
minacciata. La LAMal descrive infatti un mandato di assi-
stenza che comprende per tutta la comunita degli assicu-
rati la copertura sanitaria generale per le diverse situazioni
della vita. Se questa non e garantita o se l'accesso e osta-
colato o negato, puo essere degradante. Proprio durante il
coronavirus ci sono stati molti esempi di operazioni rinviate
o cancellate senza che le ragioni fossero trasparenti per i di-
retti interessati.

Cosa si puo, cosa si deve fare per garantire la dignita? Quali
sono le vostre richieste concrete?

Settimio Monteverde: Il rispetto della dignita umana e san-
cito dalla Costituzione. Non e quindi una questione di gusto,
di politica dell'associazione o di visione del mondo. Cio signi-
fica che tutti i membri della comunita hanno un interesse
vitale al mantenimento della dignita — non solo la propria.
Cio che e fondamentale ¢ percepire I'essere umano come
tale e non solo come un cliente o un destinatario dei servizi.
E dargli il meglio nel suo bisogno in quanto persona malata.
Il meglio perd non significa tutto! Il meglio & piuttosto cio
che, secondo lo stato delle conoscenze e delle competenze,
porta il beneficio atteso e, in definitiva, & anche finanziabi-
le. Cio deve essere negoziato con la persona interessata ai
sensi del shared decision making.

Bianca Schaffert: La cosa pil importante € avere abbastan-
za personale ben formato. L'idea, che a volte siaggira ancora
a livello politico, che chiunque sia in grado in modo naturale
di occuparsi delle cure, € molto problematica. Solo quando
ci sara abbastanza personale qualificato si potra garantire
di avere abbastanza tempo per il tipo di comunicazione e
interazione che Settimio Monteverde ha descritto.

Ricordo il periodo del divieto di visita dovuto al coronavirus:
avevamo un giovane paziente nel reparto che dovevamo in-
tubare e che chiedeva se potesse dire addio a sua moglie.
Abbiamo fatto in modo che potessero vedersi per dieci mi-
nuti prima di procedere con l'intubazione. Questo & stato
un momento estremamente emozionante per me come
infermiera — sapere che almeno in quel momento avevamo
reso possibile qualcosa che era molto importante ad un li-
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vello completamente diverso, pit importante del parame-
tro dell'ossigeno nel sangue. Rendere possibile una cosa del
genere richiede un atteggiamento che deve essere vissuto
e trasmesso nelle istituzioni. Tuttavia, quando gli infermieri
sono stanchi ed esausti, spesso non hanno piu la sensibilita
per questo tipo di atteggiamento né I'energia per viverlo.

Settimio Monteverde: E laddove gli infermieri percepiscono
delle violazioni della dignita, & importante, in primo luogo,
che si accorgano di cio che sta avvenendo, che a sua volta
€ una questione di formazione e di atteggiamento, e in se-
condo luogo che si difendano e parlino di queste violazioni
della dignita. Cio richiede coraggio e, proprio per questo, &
importante che lavorino in un'istituzione che abbia un inte-
resse vitale a evitare simili violazioni della dignita. C'¢ quindi
una componente etica individuale e una componente etica
dell'organizzazione. Dove le violazioni della dignita vengo-
no tollerate, il potenziale aumenta. Non bastano delle belle
linee guida, la dignita deve essere realizzata. La dignita e di
solito indicata solo nel contesto di violazioni concrete della
dignita. Tuttavia, & piu difficile determinare in che cosa con-
siste positivamente una cura dignitosa. Questo deve essere
negoziato, soprattutto dove l'assistenza e scarsa. Dal punto
di vista filosofico, la dignita puo essere ancorata sia nell'au-
tonomia che nella giustizia: in quest'ultima si manifesta
un'assistenza dignitosa laddove, in circostanze analoghe, le
persone hanno pari possibilita di fruire di un'assistenza che
ha effetti positivi per loro.

Molte grazie per l'intervista!

L'intervista e stata condotta via Zoom da Christian Ruch.
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WURDE

Die Wiirde generierende Kraft der Erzahlung
am Lebensende am Beispiel der Dignity Therapie

«Seelisches und kérperliches Leid [kénnen]
einander verstdrken ...; indem man das
eine lindert, kann man auch das andere
ertraglicher machen»

Cicely Saunders, 1918 —2005

Hintergrund

Patienten, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
konfrontiert sind, leiden haufig unter einer ausgepragten
kérperlichen und psychischen Symptomlast, die mit dem
Krankheitsprogress deutlich zunimmt und einen hohen Lei-
densdruck auslésen kann. Zu den psychischen Belastungen
gehoren emotionaler und existentieller Distress, Angst vor
Schmerzen, Angst vor Autonomieverlust, Angst vor dem
Sterben, depressive Symptome, soziale und finanzielle Be-
lastungen, Hoffnungslosigkeit und Verlust von Wirde, Sinn
und Bedeutung im Leben [1]. Die korperlichen Auswirkungen
einer schweren Erkrankung sowie Nebenwirkungen der The-
rapien kdnnen neben Schmerzen auch zu Einschrankungen
in der Mobilitat, der Alltagsbewaltigung oder der Kommu-
nikationsfahigkeit flhren. Dadurch geraten wesentliche Be-
reiche der selbstandigen Lebensfiihrung, unter anderem die
Arbeitsfahigkeit, die Beziehungsfahigkeit und soziale Rollen,
in Mitleidenschaft. Der resultierende Kompetenz- und Selb-
standigkeitsverlust miindet hdufig in Identitats- und Selbst-
wertprobleme und schliesslich Verletzung der Wiirde. Die er-
lebte Unsicherheit und Ungewissheit sowie eingeschrankte
Zukunftsperspektiven kdnnen dramatische Sinnkrisen und
den Wunsch nach einem raschen Versterben auslosen [2].

Die Palliative Care hat zum Ziel, die Lebensqualitat von Pa-
tienten mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung und die
ihrer Familien zu verbessern; dies durch Vorbeugen und Lin-
dernvon Leiden, durch friihzeitiges Erkennen und Behandeln
von Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwerden
kérperlicher, psychosozialer und spiritueller Art [3]. Das Wort
«palliare» aus dem Lateinischen bedeutet auf Deutsch Uber-
setzt «mit einem Mantel umhdllen» und meint umsorgen,
schiitzen, achten und «Care» (aus dem Englischen) «Fiirsor-
ge» und das «Nicht-Alleinlassen». Diese Begriffe bringen die
Grundwerte und Aufgaben der Palliative Care auf symboli-
sche Weise zum Ausdruck. Eine tragende Sdule der Palliative
Care ist auch die Starkung der Wiirde und des Sinnerlebens
am Lebensende. Der Begriff Wirde im biomedizinischen
Kontext bezieht sich auf die Moglichkeiten eines Patienten,
Behandlungsentscheidungen entsprechend seinen mora-
lischen und ethischen Wertvorstellungen zu fallen. Analog

sind die Behandlungswiinsche und Entscheidungen der
Patienten zu achten und zu schitzen [4]. In Wiirde zu ster-
ben bedeutet, dass der sterbende Mensch sicher sein kann,
entsprechend seiner Vorstellungen, Wiinsche und Werte
respektiert zu werden und dass alles getan wird, um seine
Autonomie und Selbstbestimmung bis zum Lebensende
und daruber hinaus zu wahren. Die Bewahrung der Wiirde
am Lebensende umfasst ebenfalls die Linderung von Leiden,
den Schutz der Privatsphare, die Aufrechterhaltung einer
respektvollen und empathischen Betreuung, die Gestaltung
einer sicheren und ruhigen Umgebung sowie die Wahrung
bedeutungsvoller Beziehungen [5]. Es ist zu beachten, dass
die individuelle Definition der Wiirde in Abhangigkeit des
soziokulturellen Hintergrunds variieren kann.

Studien aus der Sterbewunschforschung weisen darauf hin,
dass der Verlust der Wiirde durch das Erleiden von Schmer-
zen, Verlust von Sinn und Bedeutung im Leben sowie das
Gefuhl, anderen zur Last zu fallen, den Wunsch eines ra-
schen Versterbens auslésen kann [2, 6]. In dhnlicher Weise
kénnen existenzielle Angste, wie die Auseinandersetzung
mit dem Ende des Selbst oder dem Vergessenwerden, die
Beschaftigung mit dem Sterbeprozess, Angst vor dem Ster-
ben und Themen wie Einsamkeit, Isolation und Sinnfragen,
zu einer emotionalen Uberforderung fuhren. Der Wunsch
nach einem raschen Versterben ist ein Hilferuf, leben zu
wollen, jedoch nicht unter den schmerzvollen Umstanden,
und in den wenigsten Fallen eine Lebensbilanzierung. Er
bedarf besonderer Unterstitzung — palliare —, namlich um-
sorgen, schiitzen, achten, fiir-sorgen und nicht-alleinlassen
(engl. to cloth on).

Sinnzentrierte, narrative Interventionen konnen helfen, dem
vielschichtigen Leiden (kérperlich-psychisch-sozial-spirituell)
und dem Selbstwertverlust als Reaktion auf eine schwere,
fortschreitende Erkrankung zu begegnen, existenzielle Angs-
te zu lindern und die Wurde zu starken. Im Folgenden werden
wir zunachst auf die Wiirde generierende Kraft der Erzahlung
eingehen, die Dignity Therapie nach Harvey Max Chochinov
[7] als Beispiel einer narrativen Intervention zur Starkung der
Wiirde am Lebensende vorstellen und schliesslich von unse-
rer Erfahrung hinsichtlich der klinischen Umsetzung der Dig-
nity Therapie berichten.

Die Wiirde generierende Kraft der Erzdhlung

Menschen haben das intrinsische Bedirfnis, sich selbst
zu erzahlen und vom gelebten Leben zu erfahren. Aus der
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Kunst und Kultur wissen wir, dass das Erzéhlen und das
Teilen von Geschichten ein universales Phanomen ist und
an die conditio humana gebunden ist [8]. Sich selbst zu er-
zahlen ist eine spezielle Art, sich selbst zu erkennen — ahn-
lich als wiirde man sich im Spiegel betrachten — und dient
der Selbst- und Identitatsbildung. Das Erzahlen hilft uns,
Geflihle zu versprachlichen und emotionale Erfahrungen
zum Ausdruck zu bringen. Die Narration fordert dabei die
Gefuhle von Koharenz, Kontinuitat, Autonomie und Selbst-
wirksamkeit und erweitert unser Handlungspotential [9].
Das Erzahlen der eigenen Biografie und Lebensereignisse
kann neben zahlreichen psychosozialen Funktionen eine
stltzende, fordernde, befreiende, Leiden lindernde und da-
durch auch eine Wiirde generierende Kraft entfalten.

Die Mittelung einer schweren Erkrankung oder einer
schlechten Prognose kann den Lebensentwurf einer Person
und ihrer Familie auf einen Schlag zerstoren. Es ist dieses
Momentum, welches in der griechischen Sprache als Peripe-
teia bezeichnet wird — der plotzlich eintretende Umschlag
des Glucks im Schicksal eines Menschen. Der Moment, wo
das «Klick» der Uhr noch zu horen ist, aber das «Klack» aus-
bleibt — als wiirde die Welt auf einen Schlag stillstehen und
nur noch das Rauschen in den Ohren zu horen sein [10]. Wie
schafft es ein Mensch, eine schwere, lebensbedrohliche Er-
krankung und die Konfrontation mit dem Lebensende zu
verkraften?

Trauma-Narrative sind aussergewohnliche Erzahlungen; sie
sind von Personen, die Schweres erlebt haben und daraus
einen Sinn zu kreieren versuchen. Das Erzahlen der eige-
nen Lebensgeschichte als Prozess der Sinnstiftung hat eine
wichtige Bewadltigungsfunktion (man spricht auch von der
narrativen Konstruktion) [11]. Traumatische und einschnei-
dende Lebensveranderungen durch die Konfrontation mit
einer schweren unheilbaren Erkrankung oder dem Lebens-
ende konnen das eigene Selbstverstandnis, die Identitat,
das Urvertrauen und damit einhergehend auch die Wiirde
eines Menschen verletzen und beeintrachtigen. Das Erzah-
len hilft Leid und Schmerzen zum Ausdruck zu bringen. Da-
bei konnen Verluste betrauert werden. Die alleinige Anwe-
senheit eines wachsam zuhdrenden, akzeptierenden und
nicht wertenden Gegenubers kann dabei trostend wirken,
wobei die traumatischen Erfahrungen und moglichen Ver-
letzungen der Wiirde und der Integritat durch die schwe-
re, unheilbare Erkrankung validiert und dadurch die Wirde
zumindest teilweise wiederhergestellt werden kann [7].
Die Versprachlichung sowie Reflexion von Erlebnissen und
Erinnerungen bewirken eine kognitive Reorganisation der
erlittenen lebensgeschichtlichen Ruptur und bringen neue
Einsichten Uber das Leben, die helfen, aus bedeutsamen Er-
eignissen einen Sinn zu bilden (engl. meaning making) [12] .

Uberdies bringen persénliche Erzéhlungen der Krankheits-
erfahrungen die individuelle moralische Wertehaltung zum
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Ausdruck, was sich wiederum fir die Diagnose, Behandlung
und die Beziehungsgestaltung zwischen Arzt und Patient
einsetzten lasst. Die Selbst-Erzahlung offenbart Geflihle
und Gedanken hinsichtlich der schweren Erkrankung, dem
Lebensende und dem Sterben, aber auch Belastungen
durch die medizinischen Behandlungen sowie personliche
Grenzen.

Schwere, besonders langwierige Erkrankungen konnen
deutliche Spuren in der Biografie eines Menschen wie auch
dessen Beziehungs- und Lebensgestaltung hinterlassen
und stellen fur die narrative Konstruktion eine besondere
Herausforderung dar. Die der Erzahlung inharent zugrunde
liegende Gestaltschliessung mit einem Ende oder einem
«Happy Ending» ist oft nicht maoglich, weil die Zukunft Gber
die normalen Erwartungen des Lebens bedroht und unge-
wiss ist [11]. Die Auflosung (engl. resolution) einer schwe-
ren Krankheitsgeschichte widerspiegelt viel mehr was
wir von der Musik her kennen: Die Entwicklung von einer
Dissonanz zu einer Konsonanz, wobei das Voranschreiten,
der Prozess der Verarbeitung einer lebensgeschichtlichen
Ruptur von Bedeutung ist [10]. Im Ubertragenen Sinne kann
eine Art Auflésung stattfinden, wenn sich durch das Erle-
ben einer schweren Erkrankung Sinn und Bedeutung fiir
die eigene Lebensgeschichte vertiefen, Konflikte gelost und
Versohnung und Frieden mit sich und der Welt gefunden
werden bevor das Leben erlischt. Zeichen der gefundenen
Konsonanz sind Harmonie, Ruhe und Entspannung [13].
Durch die narrative Konstruktion des traumatisch Erlebten
gelingt es vielen Patienten, den entstandenen Bruch in der
Lebensgeschichte zu «kitten», die traumatische Erfahrung
langsam in die eigene Lebensgeschichte zu integrieren und
eine neue stabilisierende, integrierende Identitat zu formen
(engl. narrative repair). Dabei kann besonders die Konzen-
tration der positiven, bestarkenden Erfahrungen in der Bio-
grafie helfen, dem Funktions-, Kontroll-, und Sinnverlust zu
begegnen und die verletzte Wirde wieder herzustellen. Auf
diese Weise kann eine personliche Uberwaltigungserfah-
rung durch die Auseinandersetzung mit der eigenen Endlich-
keit zur psychischen Entwicklung und zum Wachstum bei-
tragen, Angste lindern und das eigene Leben bereichern [11].

Dignity Therapie als Beispiel einer narrativen Therapie
zur Starkung der Wiirde am Lebensende

Mittlerweile gibt es diverse psychosoziale Interventionen,
die allesamt zum Ziel haben, mittels Erzahlungen die durch
eine schwere Erkrankung eingebrochene Wiirde zu starken.
Die Dignity Therapy (Wiirdezentrierte Therapie) nach Harvey
Max Chochinov [7] ist eine Kurzzeitintervention zur Star-
kung der individuellen Wirde und Selbstbestimmung bei Pa-
tienten mit einer fortgeschrittenen (onkologischen) Erkran-
kung. Die Therapie wurde unter der Annahme entwickelt,
dass eine schwere, fortgeschrittene Erkrankung mit einem



wesentlichen Wirde- und Selbstwertverlust einhergeht
und dies wiederum bei betroffenen Patienten den Wunsch
nach einem vorzeitigen Sterben auslésen kann [6]. Die Dig-
nity Therapie wurde anhand eines empirischen Modells ent-
wickelt. Chochinov [14] befragte in einer qualitativen Studie
Patienten mit einer fortgeschrittenen Erkrankung nach ih-
rem Wirdegeflhl. Anhand der Patientenaussagen entwickel-
te Chochinov ein Modell mit Wirde generierenden Faktoren
(z.B. Erhaltung der Autonomie, Erfahrung von Selbstkonti-
nuitdt oder Akzeptanz, Hoffnung und Generativitat) und
Wirde schwachenden Faktoren (z.B. krankheitsbedingte
Faktoren, u.a. korperliche Symptome, funktionelle Einschran-
kungen, kognitive Verfassung, emotionaler Stress, Unsicher-
heit, Angste, depressive Symptome etc.) (siehe Abbildung 1).

Basierend auf diesem Modell entwickelte Chochinov den
Interviewleitfaden der Dignity Therapie (siehe Anhang).
Das Ziel der Dignity Therapie ist es die Wirde zu starken,
indem die Wirde generierenden Faktoren des Wirde-Mo-
dells angesprochen werden. Die Narration wird durch einen
Interviewleitfaden geleitet, das Gesprach wird aufgezeich-
net, transkribiert, mit dem Patienten besprochen, editiert
und schliesslich als schriftliches Dokument (Generativitats-
dokument) dem Patienten Ubergeben. Durch Erzéhlen und
Aufschreiben der Erinnerungen, Wiinsche und Anliegen des
Patienten sollen die Wertschdtzung des eigenen Lebens er-
hoht, die Sinnfindung unterstitzt und die Bedeutung der
eigenen Lebensgeschichte anerkannt oder verstarkt wer-
den. Im Rahmen dieses Lebensrlckblicks kann auch Nega-
tives betrauert werden. Die Dignity Therapie kann die Le-
bensqualitat und die Selbstbestimmung bei Patienten mit

Krankheitsbezogene Belange

Wiirde bewahrende Ressourcen

einer fortgeschrittenen, unheilbaren Erkrankung verbes-
sern sowie zu einem gestarkten Gefuhl der Wirde beitra-
gen [15, 16). Zudem berichten auch Angehorige, die Dignity
Therapie als hilfreich empfunden zu haben [17].

Wahrend der Durcharbeitung von Todesangsten und Vor-
bereitung auf das Sterben wird haufig auch die Thematik
von Transzendenz und Generativitat wichtig — das heisst
die Frage, wie man in Erinnerung bleiben kann, welchen
Rat man gerne weitergeben mochte oder was weitergelebt
werden soll. Das Produkt der Dignity Therapie, das Genera-
tivitatsdokument, bewirkt einen mit Transzendenz einher-
gehenden Effekt oder Dezentrierung der eigenen Existenz
und damit einhergehend die Erkenntnis «das Leben geht
weiter, auch ohne mich» — eine Haltung, die moglicherwei-
se Angste vor dem Tod relativieren kann. Je starker sich der
Blick auf die Welt und die Geschehnisse in ihr in Richtung
eines selbsttranszendenten Bewusstseins verandert, desto
mehr erscheinen Identitat, Individualitat, Endlichkeit usw.
in einer neuen, Uber sich selbst hinausweisenden Sinn-
haftigkeit [18]. Dies setzt allerdings eine gewisse Fahigkeit
an Kognition und Reflexion voraus, die bei schwerkranken
Patienten aufgrund von fehlenden Kraften, kognitiven Ein-
schrankungen oder deliranten Zustandsbildern haufig gar
nicht mehr moglich ist. Zurecht bemerkte Boothe [19], dass
dies ein hoher Anspruch sei und nur so lange gelinge, wie
die eigene mentale Verfassung ... einem solche Souverani-
tat gestattet. Aus diesem Grund sollen narrative Interven-
tionen zur Starkung der Wirde, wie etwa die Dignity The-
rapie, friihzeitig im Rahmen der palliativen Betreuung und
Behandlung angeboten werden.

Soziale Belange

Unabhangigkeitsgrad

Kognitive Verfassung

Funktionelle Kapazitat

- Hoffnung
- Akzeptanz

Symptombelastung

Wiirde bewahrende Perspektiven
- Selbst-Kontinuitat

- Aufrechterhaltung von Rollen
- Generativitat, Vermachtnis

- Bewahrung von Stolz

- Autonomie/ Kontrolle

- Resilienz/ Kampfgeist

Privatsphare

Soziale Unterstutzung

Pflegerische Grundhaltung

Anderen eine Last sein

Korperliche Belastung

Psychische Belastung
- Unsicherheit

- Angst vor dem Tod Wohlbefinden

Wiirde bewahrendes Handeln
- Leben im Hier und Jetzt

- Aufrechterhaltung von Normalitat
- Bestreben nach spirituellem

Belangen bzgl der Zeit danach

Abbildung 1: Das Wiirde-Modell nach Harvey Max Chochinov [7]
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Eigene Erfahrungen mit der Dignity Therapie
und Implikation fiir die Praxis

Im Rahmen eines multizentrisch angelegten Forschungs-
projekts (Swiss Cancer Research foundation; KFS-4413-02-
2018) haben wir die Durchfiihrbarkeit und Wirksamkeit
der Dignity Therapie hinsichtlich der Linderung von Angst
und Depression bei palliativen Patienten und deren Ange-
horigen untersucht. Leider stellte sich die Rekrutierung als
schwierig heraus. Das Zeitfenster zur Durchfiihrung der
Dignity Therapie ist bei palliativen Patienten sehr kurz und
erfordert eine hohe Flexibilitat. Viele stationare Patienten
waren durch das Angebot der multidisziplinaren Dienste
zeitlich bereits sehr ausgelastet, so dass eine Studienteil-
nahme zeitlich schwierig zu realisieren war. Zudem wurde
das Ausfullen der Fragebogen zur Erhebung des psychi-
schen Wohlbefindens vor und nach der Intervention von
den Patienten wie den Angehdrigen als belastend emp-
funden. Auch wenn die Dignity Therapie im Rahmen einer
kontrollierten Studie nur schwer umsetzbar ist, wurde die
Dignity Therapie als Intervention insbesondere durch die
Verschriftlichung der Patientenerzahlung und Erstellung
des Generativitatsdokuments von den Patienten wie auch
den Angehorigen geschatzt. Es war zudem eindricklich zu
sehen, dass jede Patientin und jeder Patient in der Lage war
zu erzahlen, was im Leben wichtig war, welche Rolle man im
Leben eingenommen hatte und was weitergegeben werden
oder in Erinnerung behalten werden sollte. Alle Patienten
kamen beim Erzahlen in einen Erzahlfluss und es tauchten
Bilder, Geflihle, Eindrticke, sinnliche und leibliche Empfin-
dungen der erinnerten Situationen auf. Die Dignity Thera-
pie scheint ein sinnvolles und einfaches Instrument zur Be-
deutungsfindung, Sinnstiftung und Wirdegenerierung am
Lebensende zu sein. Die Dignity Therapie ermoglicht eine
begleitete Wirdigung der bedeutungsvollen Momente und
Erinnerungen im Leben und kreiert gleichzeitig ein einzig-
artiges schriftliches Vermachtnis fur die Angehdrigen und
Hinterbliebenen. Bei der Implementierung der Dignity The-
rapie im klinischen Kontext soll jedoch auf ein friihzeitiges
Angebot in der palliativen Behandlung geachtet werden.
Zudem erfordert die Durchflhrung der Dignity Therapie
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genligend personelle Ressourcen zur Transkribierung und
Editierung der Interviews.

Anhang

Dignity Therapie: Leitfaden [7]

1. Erzahlen Sie mir ein wenig von lhrem Leben, beson-
ders die Teile, an die Sie sich am meisten erinnern
oder die Ihnen wichtig sind.

2. Wann fihlten Sie sich am lebendigsten?

3. Gibt es bestimmte Dinge, die Ihre Familie wissen
soll und gibt es bestimmte Dinge, an die sich lhre
Familie erinnern soll?

4. Was sind die wichtigsten Rollen, die Sie in Ihrem
leben wahrgenommen haben (in der Familie, beruf-
lich, gesellschaftlich)? Weshalb waren diese wichtig
fir Sie und was denken Sie, haben Sie in diesen Rol-
len erreicht?

5. Was sind Ihre wichtigsten Leistungen und worauf
sind Sie besonders stolz und woran denken Sie mit
der Befriedigung, etwas geleistet zu haben?

6. Gibt es Dinge, die gegenlber lhren Angehorigen
ausgesprochen werden sollten, oder Dinge, die Sie
lhnen noch einmal sagen mochten?

7. Was sind Hoffnungen und Traume fir die Men-
schen, die Ihnen am Herzen liegen?

8. Was hat das Leben Sie gelehrt, das Sie gerne wei-
tergeben mochten? Welchen Rat wiirden Sie gerne
weitergeben wollen?

9. Gibt es Worte oder Ratschlage, die Sie lhrer Familie
gerne sagen mochten?

10. Gibt es Dinge, die Sie fir dieses Dokument noch
festhalten und hinzufiigen mochten?
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DIGNITE

La force génératrice de dignité du récit en fin
de vie a I'exemple de 1a Dignity Therapie (Résumé)

Les patients atteints d'une maladie grave et avancée
souffrent souvent d'une multitude de troubles physiques
et psychiques qui se renforcent mutuellement et augmen-
tent avec la progression de la maladie. Le fardeau croissant
des symptémes et les limitations fonctionnelles qui en dé-
coulent peuvent conduire a une perte de soi et de dignité.
La recherche sur le désir de mourir montre que la perte de
dignité est l'un des principaux déclencheurs du désir de
mourir rapidement. Les soins palliatifs ont pour mission
centrale d'améliorer la qualité de vie des patients atteints
d'une maladie grave et avancée et de leurs familles. Dans
ce contexte, le renforcement de la dignité et du sens en fin
de vie est une pierre angulaire importante. Le récit de la bio-
graphie et des événements de la vie a, outre de nombreuses
fonctions psychosociales, un pouvoir de soutien, d'encou-
ragement, de libération et d'apaisement des souffrances.
Le récit de sa propre histoire de vie en tant que processus
de création de sens a une fonction importante de coping et
peut aider a intégrer lentement dans sa propre histoire de
vie la souffrance d'une maladie grave en tant que rupture
de I'histoire de vie et a former une nouvelle identité stabi-
lisante. Se concentrer sur les expériences positives et for-
tifiantes de la biographie peut aider a faire face a la perte
de fonction, de contrble et de sens et ainsi a restaurer la
dignité blessée. La thérapie de la dignité selon Harvey Max
Chochinov, en tant qu'exemple de thérapie narrative, a pour
but de renforcer et de promouvoir la dignité individuelle et

I'autodétermination chez les personnes atteintes d'une ma-
ladie (oncologique) avancée. Le fil conducteur de l'interview
se concentre délibérément sur les facteurs positifs et géné-
rateurs de dignité, par exemple ce que I'on a réalisé dans sa
vie, ce dont on est particulierement fier, ce qui doit rester en
mémoire ou ce que I'on souhaite transmettre. La thérapie
de la dignité a fait I'objet de nombreuses études, qui ont
toutes constaté une amélioration de la qualité de vie et de
l'autodétermination ainsi qu'un sentiment renforcé de di-
gnité chez les patients atteints d'une maladie incurable a
un stade avancé. En outre, les proches ont également décla-
ré avoir trouvé la thérapie de la dignité utile. D'apres notre
expérience, la thérapie de la dignité est difficile a mettre
en ceuvre dans le cadre d'une étude. En revanche, dans le
contexte clinique, la thérapie de la dignité peut représen-
ter une intervention judicieuse et simple pour trouver une
signification, donner un sens et générer de la dignité en fin
de vie. La thérapie de la dignité permet de rendre hommage
de maniere accompagnée aux moments et aux souvenirs
significatifs de la vie tout en créant un héritage écrit unique
pour les proches et les survivants. La réalisation de la thé-
rapie de la dignité nécessite toutefois des ressources suffi-
santes pour les interviews, la transcription et I'édition des
documents de générativité.

Annina Seiler, Brigitte Boothe, Caroline Hertler, Markus Schettle,
Manuel Amann, Josef Jenewein et David Blum

«(Je m'engange pour que les
personnes gravement malades et
leurs proches puissent accéder

aux soins palliatifs et que ces
soins et I'accompagnement soient
abordables pour tous.»
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DIGNITA

La forza della narrazione generatrice di dignita
alla fine della vita sull'esempio della terapia

della dignita (Riassunto)

| pazienti con una grave malattia in stadio avanzato spesso
soffrono di una varieta di disturbi fisici e psichici che si incre-
mentano a vicenda e aumentano con il progredire della ma-
lattia. Il carico crescente dei sintomi e le conseguenti limi-
tazioni funzionali possono portare a una perdita di sé stessi
e della propria dignita. La ricerca riguardante il desiderio di
morte ha dimostrato che la perdita di dignita € uno dei prin-
cipali fattori che scatenano il desiderio di una morte rapida.
Le cure palliative hanno il compito fondamentale di miglio-
rare la qualita della vita dei pazienti affetti da una grave ma-
lattia avanzata e delle loro famiglie. Rafforzare la dignita e il
significato alla fine della vita € uno dei pilastri fondamentali
che rientrano tra questi compiti. Raccontare la storia della
propria vita e gli eventi accaduti in essa ha, oltre a numerose
funzioni psicosociali, anche un potere di sostegno, di promo-
zione, di liberazione e di sollievo dalla sofferenza. Raccontare
la storia della propria vita, inteso come processo per creare
un senso, ha un'importante funzione di superamento e puo
aiutare affinché la sofferenza di una grave malattia, senti-
ta come rottura nella storia della vita, venga integrata nella
propria storia di vita andando a formare una nuova identita
stabilizzante. In particolare, concentrarsi sulle esperienze
positive e di rafforzamento della biografia puo aiutare a
contrastare la perdita di funzione, di controllo e di signifi-
cato e quindi a ripristinare la dignita ferita. La terapia della
dignita secondo Harvey Max Chochinov come esempio di te-
rapia narrativa ha lo scopo di rafforzare e promuovere la di-

(( It is good to feel small beneath the

sparkling northern lights, small beside the
mighty river. Nature is so close to us up here.
My troubles and difficulties just shrivel up.
I like being insignificant. ))

Asa Larsson

gnitaindividuale e I'autodeterminazione in individui con una
malattia (oncologica) avanzata. In tale terapia il filo condut-
tore della discussione viene guidato in modo consapevole su
fattori che rafforzano la positivita e generano dignita, come
ad esempio cio che si & raggiunto nella vita, cio di cui si e
particolarmente orgogliosi, cio che si dovrebbe ricordare o
cio che si vorrebbe trasmettere. La terapia della dignita e
stata esaminata in numerosi studi e tutti hanno riscontrato
un miglioramento della qualita della vita e dell'autodeter-
minazione, cosi come un rafforzato sentimento di dignita
nei pazienti con una malattia terminale avanzata. Inoltre,
anche i familiari hanno riferito di aver trovato la terapia
della dignita utile. Secondo la nostra esperienza, la terapia
della dignita e difficile da implementare nell'ambito di uno
studio. Nel contesto clinico, invece, la terapia della dignita
puo rappresentare un intervento significativo e semplice
per l'attribuzione di un significato, la produzione di senso e
la generazione di dignita alla fine della vita. La terapia della
dignita permette di accompagnare la persona nell' apprez-
zare i momenti e i ricordi significativi di una vita, creando al
contempo un'eredita scritta unica e speciale per familiari e
parenti. Tuttavia, I'esecuzione della terapia della dignita ri-
chiede risorse sufficienti per le interviste, la trascrizione e la
correzione dei documenti cosi generati.

Annina Seiler, Brigitte Boothe, Caroline Hertler, Markus Schettle,
Manuel Amann, Josef Jenewein e David Blum
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WURDE

«erinnera — verzella — wiitergah»: Tiiren 6ffnen —
Vier Jahre Wiirdezentrierte Therapie am Palliativ-
zentrum Kantonsspital St. Gallen

Das Kantonsspital St. Gallen und sein Palliativzentrum haben viele Tiiren. Eine davon ist seit nunmehr vier Jahren

die «Wiirdezentrierte Therapie» — eine noch junge Geschichte also. Uber sie méchten wir hier berichten: Uber ihre

Waurzeln, ihre Anfinge im Palliativzentrum, iiber unsere Erfahrungen und Uberlegungen. Sie scheinen es uns wert,

weitergegeben zu werden. Mégen dadurch weitere Tiiren zu dieser sinnvollen Therapie ge6ffnet werden.

Die «Wirdezentrierte Therapie» («Dignity Therapy») wur-
de vom kanadischen Psychiater Harvey Max Chochinov
entwickelt. Er forschte unter anderem zusammen mit der
Pflegeprofessorin Linda Kristjanson, Perth (AUS). Diese
Kurzintervention richtet sich an schwerstkranke und ster-
bende Menschen bei Sinnverlust, Selbstentwertung, exis-
tenzieller Not oder einem Bedurfnis, etwas Bleibendes zu
hinterlassen. Dies rund ein halbes Jahr bis wenige Wochen
vor dem Tod

Das Pflanzchen «Dignity Therapy» wuchs langsam. Anldss-
lich eines Studienaufenthalts 2006 von Michaela Forster
in Perth, Australien, sprang der Funke der «Dignity-ldee»
auf das Palliativzentrum am Kantonsspital St. Gallen Uber.
Die praktische Umsetzung der Wiirdezentrierten Therapie
wurde 2014 in Mainz bei Harvey Max Chochinov erlernt.
Eine Projektgruppe steckte die Kopfe zusammen und 2018
wurde die erste «Wurdezentrierte Therapie» auf der Pallia-
tivstation in Flawil angeboten. Nicht nur die Theorie, son-
dern auch unsere eigenen Beobachtungen zeigten einen
Benefit fur die Patienten wie auch fur deren Angehorige.
Inzwischen gehort dieses Angebot am Standort St. Gallen
zum Alltag. Zwei dafir ausgebildete Fachpersonen fihren
seit 2018 mit viel Fingerspitzengefiihl diese Kurzinterven-
tion durch. Bis anhin sind rund 60 Dokumente entstanden.

Die Wurdezentrierte Therapie versucht, psychosoziale und
existenzielle Belastungen bei Patienten zu lindern sowie
das Empfinden der Wirde zu starken. Im Prozess des an-
geleiteten Erzahlens entsteht ein Dokument, welches die
Patienten Menschen ihres Vertrauens als geistige Hinter-
lassenschaft zueignen. Dadurch kénnen diese Trost in der
Trauer erfahren und die Moglichkeit erhalten, bewusst Ab-
schied zu nehmen. Im Sinne einer «Unit of Care» bezieht
diese Intervention also massgeblich auch das Wohl der An-
gehorigen mit ein.

In den folgenden Ausflihrungen gehen wir der Frage nach,
was die Zauberworter «erinnera — verzella — wiitergah» in-
nerhalb der Methode «Wirdezentrierte Therapie» zu Tur-
6ffnern macht:
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erinnerd — erinnern: Tiiroffner zu inneren Archiven

«Meine Grossmamme war ein sehr lieber, ein ganz wichtiger
Mensch fiir mich», erinnert sich eine Patientin, das Gesicht
weich, die Augen sprihend. «Ich rieche jetzt noch den Geruch
vom «Konsum, den sie fiihrte. Vom Biber, den es dort im Laden
zu kaufen gab. Einfach nur dieser Geruch, dieser Geschmack —
den verbinde ich mit meiner Grossmutter. Ich hatte eine solch
schéne Zeit dort! Ich erinnere mich an den Birnbaum, ans rote
Bdnklein, wo wir oft sassen. An die Leute, die dort wohnten, an
die Frau M., die Frau S. Komisch, dass man sich an das nach so
vielen Jahren noch so lebhaft erinnert: Dieses Pldtzchen, der
Birnbaum voller Birnen, der Brunnen. Das gibt es zwar alles
nicht mehr, aber es ist wie eingebrannt in mir.»

Der Mensch als fuhlendes, denkendes, tatiges Wesen ist
sehr viel mehr, als wir von aussen meinen. Kénnten seine
Erfahrungen und Erinnerungen, sein gelebtes Leben Ge-
stalt annehmen, es entstlinden fantastische Landschaften,
spannende Filme, dicke Walzer von Biichern, Lieder, Thea-
terstiicke, Dramen — ganze Welten. Die Wirdezentrierte
Therapie kann bei Menschen in der hochsensiblen Phase
des Lebensendes eine Turéffnerin sein, um die wunderbare
Gabe der Erinnerung zu aktivieren und fur die Bestarkung
des Patienten zu nutzen. Erinnerungen erzahlen die Ge-
schichte seines Lebens, weisen ihm eine Zeit zu, Orte, eine
Herkunft, Erfahrungsraum und Bedeutung. Sie markieren
die Eigenart seiner Personlichkeit, seines Lebensweges, der
Menschen, die ihm nahestehen. Sie versichern der Patien-
tin, dass sie gelebt hat, sich entwickelt hat, sich behauptet
hat im Strudel von Ereignissen, den schénen und auch den
schwierigen. Erinnerungen sind Vehikel fir die vielfaltigs-
ten Geflhle, sie bringen das Gemut in Bewegung, und hier
gilt: Alles, was sich bewegt, kann sich verandern, nahrt die
Seele. «Mit den selbstgenerierten Gedanken kdnnen wir re-
sonieren, also wieder in Resonanz gehen mit den Dingen,
die waren. Die Vergangenheit macht geborgen.», so die Psy-
chotherapeutin Verena Kast.

Ganz beildufig machen Erinnerungen auch erfahrbar, dass
der Mensch als Individuum Teil einer grosseren Geschichte



ist, eingebettet ins grosse Weltgeschehen. Diese Tatsache
kann entlasten, trosten. Erinnerungen erwachen besonders
gerne, wenn da jemand ist, der geeignete Fragen stellt, der
sich selbst zurticknimmt und ganz Ohr ist und das Gesprach
behutsam lenkt.

verzelld — erzdhlen: Tiir6ffner zu inneren Werkstatten

«Jetzt habe ich eine Art Lebensbeichte gemacht (schmunzelt).
Ich konnte erzéihlen, was ich wollte, und das, was ich konnte.
Es war kein Miissen, sondern ich habe frisch von der Leber weg
erzdhlt. Es gibt im Leben Phasen, die bedeutungsvoller sind
als andere. Es gibt aber auch Phasen, an die man sich nicht er-
innern will oder gerne schnell weiterbldttert. Ich habe, glaube
ich, die Wahrheit gesagt, so, wie ich sie habe erleben dtirfen.
Ich bin ein ganz normaler Mensch mit normalen Gaben —und
als mehr mochte ich nicht scheinen.»

Die «Wirdezentrierte Therapie» ist Uber weite Strecken
eine Werkstatt. Da wird von der erzahlenden Person aus
dem eigenen Werkstoff eine Geschichte gezimmert, ge-
naht, moduliert, ganz nach eigenem Gusto, nach den
eigenen Richtlinien und Wichtigkeiten. Aus der Fille der
Erinnerungen wahlt die Patientin diejenigen aus, die ihr
bedeutungsvoll erscheinen, wo ihr Herz hoherschlagt
oder wo etwas herauswill, formuliert werden mochte.
Dieses Auswahlen, Gestalten und Verknipfen ist ein
zentral wichtiges Geschehen bei der Entstehung eines
«Lebenspanoramas». Es verleiht der Patientin das Gefuhl
von Autonomie. Das zusammenhangende, geleitete Er-
zahlen erlaubt ihr, in grosserer Sicherheit, mit mehr Mut
Uber das Leben nachzudenken, tber das eigene Tun und
Lassen, Uber Gelingen und Scheitern, Uber Traume und Re-
alitaten. Es ermdglicht im besten Fall ein Verséhnen mit
Gegebenheiten und Begrenzungen, manchmal auch mit
belasteten Beziehungen.

Gerade wo es darum geht, Wiinsche und Hoffnungen fur
die Liebsten zu formulieren, kann der Erzahler in der Tiefe
zu den eigenen Werthaltungen und Sinnzusammenhangen
kommen. «Die Seele ist wie geleert», dussert eine Frau zum
Schluss des Gesprachs und fahrt fort: «ich ftihle mich grad
wunschlos gliicklich.» Gerade Menschen, die im Leben nicht
die Moglichkeit hatten, eingehender lber die Bedingungen
ihres Lebens zu reflektieren und Worte daflir zu finden
—und vielleicht auch zu trauern —, finden sich beim Erzah-
len in einem Raum wieder, der zu kurz gekommene Inhalte
aufnimmt, ordnet und ihnen einen Platz zuweist. Das kann
Uberaus entlastend, ja befreiend sein. Ein Patient meint: «£s
ist jetzt weniger wirr im Kopf. Ich kreise nicht mehr um das
immer Gleiche. Die Erinnerungen sind die gleichen geblieben,
aber die Ordnung ist besser, von A bis Z. Ich bin ein Mensch,
der gerne Ordnung hat.» Etwas Geordnetes kann leichter zu-
rickgelassen werden als ein wirres Knauel.

Es ist mlssig zu sagen, dass zum Akt des gelingenden Er-
zahlens stets Zwei gehoren: Die Person, die fur ihre Inhalte
nach Sprache und nach Struktur sucht, und die Person, die
einen Raum der Aufmerksamkeit, des Wohlwollens und der
Freiheit schafft. Die gegenseitige Bezogenheit im Erzahlpro-
zess kann ein wunderbares Mittel sein, Angste abzubauen.
Es muss nicht unbedingt Mut sein, der an ihre Stelle tritt,
aber es ist womoglich Vertrauen. Es kann nicht genug be-
tont werden, welche Wirkung ein achtsames Gegenliber
auf das Wirdeempfinden haben kann.

wiitergdih — weitergeben: Tiir6ffner zu den Liebsten,
in die Zukunft

«Ich bedanke mich sehr, dass ich diese Arbeit machen konnte.
Ich finde, jede Person sollte so etwas machen kénnen, und ich
hoffe, dass es immer mehr Leute gibt, die sich auf diese Arbeit
einlassen. Es geht vielleicht nicht nur mir so, dass ich nicht den
Mut habe, gewisse Sachen einem Menschen direkt zu sagen,
zum Beispiel meiner Familie. Ich denke, das geht vielen Men-
schen so, die in der gleichen Lage sind wie ich. Und so kann ich
nun das Geftihl haben, ich habe trotzdem alles gesagt, was
ich habe sagen wollen, einfach auf einem anderen Weg. Das
finde ich mega gut und das macht fiir mich mega viel Sinn.
Wenn ich ftir andere Menschen etwas ausstrahlen kann und
anderen etwas weitergeben kann, dann ist es ftir mich gut.»

In der «Wirdezentrierten Therapie» wird nicht nur erinnert,
erzahlt und zugehort: Das mundlich Gesagte wird aufge-
zeichnet und in eine schriftliche Form gebracht. Das Schrift-
stlick —wir nennen es «Lebenspanorama» — wird zur Trage-
rin von sehr personlichen Gedanken und Wiinschen, die sich
an die Zugehorigen der erzahlenden Person richten. Das
Fliichtige des Denkens und Redens bekommt im Schrift-
stlick eine bleibende Form. Die geschriebenen Worte legen
an Bedeutung und Gewicht zu, sie werden zu Zeugen, zu
Vermachtnissen, zu letzten kostbaren Botschaften, sowohl
flirden Menschen, der sie geaussert hat, als auch fir diejeni-
gen, denen die Hinterlassenschaft gilt. Die Weitergabe von
Werthaltungen, Einsichten, Wiinschen und Hoffnungen,
Bezeugungen der Liebe und Dankbarkeit weisen tber das
zu Ende gehende Leben hinaus, sie richten ihre Wirksamkeit
hinein in eine offene Zukunft. Die Zukunft der Anderen, die
Zukunft der Welt. «Das Erzahlen ist eine Arznei gegen die
Sterblichkeit», sagt der Schriftsteller Christoph Ransmayr.
Diese «Arznei» meint nicht Unsterblichkeit, sondern das
Weiterbestehen einer generativen Verbundenheit tiber den
Tod hinaus. Es ist eine Bekraftigung.

In vielen Fallen rennt hier die «Wirdezentrierte Therapie»
offene Tlren ein, weil bei vielen Menschen am Schluss des
Lebens die Werte von Zusammenhalt und Liebe ohnehin
ins Zentrum riicken, so unsere Erfahrung. «Was zellt, isch
letschtlich nur d'Liebil», dussert ein Patient, der berufliche
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Hohenfllige erreicht hat, sichtlich erschittert. Zwar kénnen
solche Erkenntnisse die Trauer voribergehend sogar ver-
starken, aber sie konnen den Prozess des Abschiedes fur die
Betroffenen bewusster machen. Bewusste Gefiihle konnen
schmerzen, doch von bewussten Inhalten kann man unter
Umstanden besser Abstand nehmen. Sie erhohen das Ge-
fahl fir die Kostbarkeit eines gelebten Lebens. Sie erhohen
Achtung und Respekt gerade auch vor dem Unbegreifli-
chen, das jeder Existenz innewohnt.

Fazit

Die Lebensschau, das biografische Erzahlen, das prasente
Zuhoren und Geleiten bilden zusammen mit dem Formulie-
ren von letzten Worten, Hoffnungen und Wuinsche fur die
Liebsten den Kern der «Wirdezentrieten Therapie». Durch
das Hervorheben der Essenz der Personlichkeit entfaltet
sich Wirkung, unabhdngig von Krankheit oder gesellschaft-
lichen Normen. Das Generativitatsdokument kann fur An-
gehorige ein «teures Geschenk» (Aussage einer Tochter) sein,
welches Uber den Abschied hinauswirkt.

Als Durchfiihrende von «Lebenspanoramen» sei es hier er-
laubt, unseren Gedankenhorizont in die Spekulation hinein
zu weiten: Vielleicht weist uns die «Wirdezentrierte The-
rapie» darauf hin, dass wir als Menschen Teil des Evoluti-
onsprozesses «Leben» sind, ein Tropfen bloss im Ozean der
Menschheit, jedoch einzigartig und deshalb von einzigarti-
ger Wirksamkeit. Das Geflihl fur die generative Verbunden-
heit mit unseren Vorfahren und Nachfahren stellt unsere
individuelle Existenz in einen grossen und trostlichen Sinn-
zusammenhang — ein Grund zur Dankbarkeit.

ANZEIGEN

Die «Wirdezentrierte Therapie», erinnert auch uns Durch-
flihrende an die Verganglichkeit unseres eigenen Lebens
und bestarkt uns darin, unseren Alltag mit den Patienten
und Patientinnen mdoglichst wirdevoll zu gestalten. Es
bleibt eine zukunftsweisende Aufgabe der «Wirdezentrier-
ten Therapie», immer noch weitere Turen zu 6ffnen.
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DIGNITE

«erinnera / se souvenir — verzella / raconter —
wiitergdh / transmettre»: ouvrir des portes —
Quatre ans de thérapie centrée sur la dignité
au Centre de soins palliatifs de 'h6pital cantonal

de Saint-Gall

L'Hépital cantonal de Saint-Gall et son Centre de soins palliatifs ont de nombreuses portes. L'une d'entre elles est,
depuis maintenant quatre ans, la «thérapie centrée sur la dignité» c'est donc encore une histoire jeune. C'est d'elle

que nous voudrions parler ici: de ses racines, de ses débuts au Centre de soins palliatifs, de nos expériences et de nos

réflexions. Elle nous semble mériter d'étre transmise. Que cela puisse ainsi ouvrir d'autres portes a cette thérapie

pleine de sens.

La «thérapie centrée sur la dignité» («Dignity Therapy») a été
développée par le psychiatre canadien Harvey Max Chochi-
nov. Il a notamment mené des recherches en collaboration
avec la professeure de soins infirmiers Linda Kristjanson,
Perth (AUS). Cette intervention breve s'adresse aux per-
sonnes gravement malades ou aux personnes mourantes
en cas de perte de sens, de dévalorisation de soi, de détresse
existentielle ou de besoin de laisser quelque chose de du-
rable derriere soi. Ceci environ six mois jusqu'a quelques
semaines avant le déces.

La jeune pousse «Dignity Therapy» a crii lentement. C'est a
l'occasion d'un s¢jour d'études de Michaela Forster a Perth,
en Australie, en 2006, que I'étincelle de l'idée de «Dignity»
s'est propagée au Centre de soins palliatifs de I'H6pital can-
tonal de Saint-Gall. La mise en ceuvre pratique de la théra-
pie centrée sur la dignité a été apprise en 2014 a Mayence
aupres de Harvey Max Chochinov. Un groupe de projet s'est
réuni et, en 2018, la premiere «thérapie centrée sur la digni-
té» a été proposée au service de soins palliatifs de Flawil.
Non seulement la théorie, mais aussi nos propres obser-
vations ont montré un bénéfice pour les patients comme
pour leurs proches. Depuis, cette offre fait partie du quo-
tidien du site de Saint-Gall. Deux spécialistes formés a cet
effet ménent cette courte intervention avec beaucoup de
doigté depuis 2018. Jusqu'a présent, une soixantaine de do-
cuments ont été produits.

La thérapie centrée sur la dignité tente d'atténuer le stress
psychosocial et existentiel des patients et de renforcer
le sentiment de dignité. Le processus de narration guidée
donne naissance a un document que les patients remettent
aux personnes en qui ils ont confiance en tant qu'héri-
tage spirituel. Ceux-ci peuvent ainsi trouver du réconfort
dans leur deuil et avoir la possibilité de faire leurs adieux
consciemment. Dans I'esprit d'une «unit of care», cette in-

tervention intégre donc aussi de maniere déterminante le
bien-étre des proches.

Dans les explications qui suivent, nous nous demandons
ce qui fait des mots magiques «erinnerd/se souvenir —
verzelld /raconter — wiitergah /transmettre» au sein de la
méthode «thérapie centrée sur la dignité» des ouvreurs de
portes:

erinnerd — se souvenir: ouvrir des portes sur des archives
intérieures

«Ma grand-meére était une personne tres gentille, tres impor-
tante pour moi», se souvient une patiente, le visage doux, les
yeux pétillants. «Je sens encore ['odeur du magasin <Konsum,
qu'elle gérait. Du Biber (spécialité de patisserie fourrée aux
amandes) que I'on pouvait y acheter. Cette odeur, ce gout,
c'est tout ce que j'associe a ma grand-mere. J'ai passé de si
bons moments la-bas! Je me souviens du poirier, du petit
banc rouge ot nous nous asseyions souvent. Je me souviens
des gens qui habitaient la, de Madame M., de Madame S.
Clest dréle qu'apreés tant d'années, on s'en souvienne encore
de facon si vivante: ce petit coin, le poirier plein de poires, la
fontaine. Certes, tout cela n'existe plus, mais c'est comme
gravé en moi.»

L'étre humain, en tant qu'étre sensible, pensant et actif est
bien plus que ce que nous pensons de I'extérieur. Si ses ex-
périences et ses souvenirs, sa vie vécue pouvaient prendre
forme, il en résulterait des paysages fantastiques, des
films passionnants, d'épais volumes de livres, des chan-
sons, des pieces de théatre, des drames — des mondes
entiers. La thérapie centrée sur la dignité peut ouvrir une
porte chez les personnes se trouvant dans la phase tres
sensible de la fin de vie, afin d'activer le merveilleux don
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de la mémoire et de I'utiliser pour renforcer le patient. Les
souvenirs racontent I'histoire de sa vie, lui attribuent une
époque, des lieux, une origine, un espace d'expérience et
une signification. lls marquent la spécificité de sa person-
nalité, de son parcours de vie, de ses proches. Ils assurent
a la patiente qu'elle a vécu, qu'elle a évolué, qu'elle s'est
affirmée dans le tourbillon des événements, les beaux et
aussi les difficiles. Les souvenirs sont porteurs des senti-
ments les plus divers, ils mettent I'esprit en mouvement,
et cecis'applique ici: tout ce qui se bouge peut se changer,
nourrit I'ame. «Avec les pensées que nous avons générées
nous-mémes, nous pouvons résonner, c'est-a-dire entrer
a nouveau en résonance avec les choses qui ont éte. Le
passé nous fait sentir en sécurité.», explique la psychothé-
rapeute Verena Kast.

Fortuitement, les souvenirs permettent aussi de se rendre
compte que I'étre humain, en tant qu'individu, fait partie
d'une histoire plus vaste, intégrée dans les grands événe-
ments mondiaux. Ce fait peut soulager et réconforter. Les
souvenirs se réveillent particulierement volontiers lorsqu'il
y a quelqu'un qui pose les bonnes questions, qui se met en
retrait et qui est a I'écoute, et qui oriente la conversation
prudemment.

verzelld — raconter: ouvrir des portes vers
des ateliers intérieurs

«Maintenant, j'ai fait une sorte de confession de vie (sou-
rire). J'ai pu raconter ce que je voulais et ce que je pouvais.
Ce n'était pas une obligation, mais j'ai raconté ce que javais
sur le cceur. Dans la vie, il y a des phases plus importantes
que d'autres. Mais il y a aussi des phases dont on ne veut pas
se souvenir ou dont on aime tourner rapidement la page. Je
pense que jai dit la vérité telle que j'ai pu la vivre. Je suis une
personne normale avec des dons normaux — et je ne veux pas
paraitre plus que cela.»

La «thérapie centrée sur la dignité» est sur de longs tron-
cons un atelier. La personne qui raconte une histoire la
construit a partir de ses propres matériaux, la coud, la mo-
dule, selon son propre go(t, ses propres lignes directrices et
sa propre importance. Parmi la multitude de souvenirs, la
patiente choisit ceux qui lui semblent significatifs, ou son
coeur bat plus fort ou ol quelque chose veut sortir, aimerait
étre formulé. Ce choix, cette mise en forme et cette mise
en relation sont des événements essentiels a la création
d'un «panorama de vie». Il confere a la patiente un senti-
ment d'autonomie. Le récit cohérent et guidé lui permet de
réfléchir avec plus de sécurité et de courage a la vie, a ce
quelle fait et ne fait pas, a ses réussites et a ses échecs, a
ses réves et a ses réalités. Dans le meilleur des cas, cela per-
met de se réconcilier avec les circonstances et les limites,
parfois aussi avec des relations tendues.
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C'est précisément lorsqu'il s'agit de formuler des souhaits
et des espoirs pour ses proches que le narrateur peut ac
céder en profondeur a ses propres valeurs et a ses propres
structures de sens. «L'dme est comme vidée», exprime une
femme a la fin de I'entretien et poursuit: «Je me sens juste
parfaitement heureuse sans désir» Surtout les personnes
qui n'ont pas eu la possibilité de réfléchir plus en pro-
fondeur aux conditions de leur vie et de trouver des mots
pour les décrire — et peut-étre aussi de faire leur deuil — se
retrouvent, en racontant leur histoire, dans un espace qui
accueille et ordonne les contenus qui ont été négligés et qui
leur attribue une place. Cela peut étre extrémement sou-
lageant, voire libérateur. Un patient déclare: «C'est moins
confus dans ma téte maintenant. Je ne tourne plus toujours
autour de la méme chose. Les souvenirs sont restés les mémes,
mais l'ordre est meilleur, de A a Z. Je suis quelqu'un qui aime
l'ordre.» 1 est plus facile de laisser derriere soi quelque chose
d'ordonné qu'un enchevétrement emmeélé.

Il est inutile de dire que I'acte de raconter une histoire avec
succes implique toujours deux personnes: la personne qui
cherche un langage et une structure pour son contenu et
la personne qui crée un espace d'attention, de bienveillance
et de liberté. La relation mutuelle dans le processus de nar-
ration peut étre un merveilleux moyen de réduire les peurs.
Ce n'est pas nécessairement le courage qui prend leur place,
mais peut-étre la confiance. On ne soulignera jamais assez
l'effet que peut avoir un vis-a-vis attentif sur le sentiment
de dignité.

wiitergdih — transmettre a d'autres: ouvrir des portes
vers les proches, vers I'avenir

«Je suis trés reconnaissant d'avoir pu faire ce travail. Je pense
que chaque personne devrait pouvoir faire ce genre de choses
et j'espére qu'il y a de plus en plus de gens qui se lancent dans
ce travail. Peut-étre qu'il n'y a pas que moi qui n'ai pas le cou-
rage de dire certaines choses directement a quelqu'un, par
exemple a ma famille. Je pense que c'est le cas de beaucoup de
personnes qui sont dans la méme situation que moi. Et donc je
peux maintenant avoir le sentiment que jai malgré tout en-
core dit tout ce que je voulais dire, simplement d'une autre ma-
niére. Je trouve ca super et ca a beaucoup de sens pour moi. Si
Je peux rayonner quelque chose pour les autres et transmettre
quelque chose aux autres, alors c'est bon pour moi.»

Dans la «thérapie centrée sur la dignité», on ne se contente
pas de se souvenir, de raconter et d'écouter: ce qui a été
dit oralement est enregistré et mis sous forme écrite. Le do-
cument écrit — que nous appelons «panorama de vie» — de-
vient le support de pensées et de souhaits trés personnels,
qui s'adressent aux proches de la personne qui raconte.
Le caractere éphémere de la pensée et de la parole prend
une forme durable dans le document écrit. Les mots écrits



gagnent en importance et en poids, ils deviennent des té-
moins, des héritages, des messages ultimes et précieux,
aussi bien pour la personne qui les a exprimés que pour
ceux a qui I'héritage est destiné. La transmission de valeurs,
d'idées, de souhaits et d'espoirs, les témoignages d'amour
et de gratitude vont au-dela de la vie qui s'acheve, ils
orientent leur efficacité vers un avenir ouvert. L'avenir des
autres, l'avenir du monde. «Le récit est un remede contre la
mortalité», dit I'écrivain Christoph Ransmayr. Ce «remede»
ne signifie pas I'immortalité, mais la persistance d'un lien
générateur par-dela la mort. C'est une réaffirmation.

Dans de nombreux cas, la «thérapie centrée sur la dignité»
enfonce des portes ouvertes, car, selon notre expérience,
les valeurs de cohésion et d'amour deviennent de toute fa-
con centrales chez de nombreuses personnes en fin de vie.
«Was zellt, isch letschtlich nur d'Liebil (Ce qui compte fina-
lement, c'est 'amour)», déclare un patient qui a atteint des
sommets professionnels, visiblement bouleversé. Certes, de
telles prises de conscience peuvent méme renforcer tempo-
rairement le deuil, mais elles peuvent rendre le processus
d'adieu plus conscient pour les personnes concernées. Les
sentiments conscients peuvent faire mal, mais il est par-
fois plus facile de prendre ses distances avec les contenus
conscients. lls augmentent le sentiment de la valeur d'une
vie vécue. lls augmentent l'estime et le respect, en particu-
lier pour l'incompréhensible inhérent a toute existence.

Conclusion

Le regard sur la vie, le récit biographique, I'écoute présente
et l'accompagnement constituent, avec la formulation

des dernieres paroles, des espoirs et des souhaits pour les
proches, le cceur de la «thérapie centrée sur la dignité». En
faisant ressortir I'essence de la personnalité, I'effet se dé-
ploie, indépendamment de la maladie ou des normes so-
ciales. Le document de générativité peut étre un «cadeau de
valeur» (déclaration d'une fille) pour les proches, dont I'effet
se prolonge au-dela des adieux.

En tant que personnes réalisant des «panoramas de vie»
il nous est permis d'élargir notre horizon de réflexion a la
spéculation: peut-étre que la «thérapie centrée sur la digni-
té» nous indique qu'en tant qu'étres humains, nous faisons
partie du processus évolutif de la «vie», que nous sommes
une simple goutte d'eau dans I'océan de I'humanité, mais
que nous sommes uniques et donc d'une efficacité singu-
liere. Le sentiment d'étre li¢ de maniere générative a nos
ancétres et a nos descendants place notre existence indivi-
duelle dans un contexte de sens vaste et réconfortant—une
raison d'étre reconnaissant.

La «thérapie centrée sur la dignité» nous rappelle égale-
ment, a nous qui la pratiquons, le caractere éphémere de
notre propre vie et nous encourage a organiser notre quo-
tidien avec les patientes et les patients de la maniere la
plus digne possible. Cela demeure une mission tournée vers
I'avenir de la «thérapie centrée sur la dignité» d'ouvrir en-
core et toujours d'autres portes.

Michaela Forster et Christine Fischer
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DIGNITA

«erinnera / ricordare — verzella / raccontare —
wiitergdh / trasmettere»: aprire le porte — Quattro
anni di terapia incentrata sulla dignita nel centro
palliativo dell'ospedale cantonale di San Gallo

L'ospedale cantonale di San Gallo e il suo centro palliativo hanno molte porte. Una di queste & ormai da quattro anni
la «terapia incentrata sulla dignita» — una storia ancora giovane quindi. Di loro vogliamo parlare qui: delle loro radici,

dei loro inizi nel centro palliativo, delle nostre esperienze e riflessioni. Essi ci sembrano degni di essere trasmessi.

E possano cosi aprirsi altre porte a questa terapia significativa.

La terapia incentrata sulla dignita («dignity therapy») e sta-
ta sviluppata dallo psichiatra canadese Harvey Max Chochi-
nov. In particolare, ha condotto le sue ricerche con la profes-
soressa e infermiera Linda Kristjanson, Perth (AUS). Questo
breve intervento ¢ rivolto a persone gravemente malate e
morenti in caso di perdita di senso, di autosvalutazione, di
bisogno esistenziale o di necessita di lasciare qualcosa di du-
raturo. Questo pud avvenire da circa sei mesi a poche setti-
mane prima della morte.

La piantina «Dignity Therapy» & cresciuta lentamente. La
scintilla dell'idea «Dignity» & partita verso il centro di cure
palliative dell'ospedale cantonale di San Gallo in occasio-
ne di un soggiorno di studio nel 2006 di Michaela Forster
a Perth, in Australia. L'attuazione pratica della terapia in-
centrata sulla dignita e stata appresa nel 2014 a Magonza
presso Harvey Max Chochinov. Un gruppo di progetto ha
unito le proprie forze e nel 2018 ¢& stata offerta la prima
«terapia incentrata sulla dignita» presso la stazione pal-
liativa di Flawil. Non solo la teoria, ma anche le nostre os-
servazioni hanno mostrato un beneficio sia per i pazienti
che per i loro familiari. Nel frattempo, questa offerta nella
sede di San Gallo fa parte della quotidianita. Dal 2018, due
specialisti formati in questo campo effettuano con grande
sensibilita questo breve intervento. Finora sono stati pro-
dotti circa 60 documenti.

La terapia incentrata sulla dignita cerca di alleviare lo stress
psicosociale ed esistenziale nei pazienti e di rafforzare il
senso di dignita. Nel processo della narrazione guidata,
nasce un documento che i pazienti affidano alle persone
di loro fiducia come eredita spirituale. In questo modo si
pud sperimentare conforto nel lutto e avere la possibilita
di congedarsi in modo consapevole. Nel senso di una «Unit
of Care», questo intervento include in misura determinante
anche il benessere dei familiari.

Nelle seguenti considerazioni rispondiamo alla domanda su
cosa trasformi in apriporta le parole magiche «ricordare —

palliative ch - 4-2022

raccontare — tramandare» all'interno del metodo «terapia
incentrata sulla dignita»:

ricordare: I'apriporta all'archivio interno

«Mia nonna era una persona molto gentile, una persona
molto importante per me», ricorda una paziente dal viso
morbido e gli occhi brillanti. «Sento ancora I'odore del nego-
zio che aveva, il <KKonsumo. Del Biber che si poteva comprare la
nel negozio. Semplicemente solo questo odore, questo sapore
— lo collego a mia nonna. Era cosi bello li! Ricordo il pero, la
panchina rossa, dove ci sedevamo spesso. Ricordo la gente che
viveva li, la signora M., la signora S. E strano che dopo tanti
anni ci si ricordi ancora in modo cosi vivido: questo posticino,
I'albero di pere pieno di pere, il pozzo. Anche se tutto questo
ora non c'e piti, € come se fosse impresso dentro di me.»

L'uomo, come essere senziente, pensante, attivo, € molto
piu di quello che pensiamo dall'esterno. Se le sue esperienze
e i suoi ricordi, la sua vita vissuta potessero prendere forma,
nascerebbero paesaggi fantastici, film emozionanti, volu-
minosi libri, canzoni, opere teatrali, drammi — mondi interi.
La terapia incentrata sulla dignita puo essere un apriporta
per le persone che si trovano in quella fase di vita altamente
sensibile vicino alla fine, per attivare il meraviglioso dono
della memoria e utilizzarlo per rafforzare il paziente. | ricor-
di raccontano la storia della sua vita, gli assegnano un tem-
po, dei luoghi, un'origine, spazio di esperienze e significato.
Segnano la peculiarita della sua personalita, del suo percor-
so di vita, delle persone che gli sono vicine. Rassicurano la
paziente sul fatto che ha vissuto, si € evoluta, si € affermata
nel vortice degli eventi, sia quelli belli che quelli difficili. |
ricordi sono veicoli per le emozioni piu diverse, portano
I'animo in movimento, e qui vale: tutto cio che si muove
puo cambiare, nutre I'anima. «Con i pensieri auto-genera-
ti possiamo risuonare, cioe tornare in risonanza con le cose
che erano. Il passato ci protegge» spiega la psicoterapeuta
Verena Kast.



In modo totalmente casuale, i ricordi rendono anche tan-
gibile I'esperienza che I'uomo come individuo fa parte di
una storia piu grande, immersa nei grandi avvenimenti del
mondo. Questo fatto puo alleviare, consolare. | ricordi si
risvegliano soprattutto quando c'¢ qualcuno che fa le do-
mande giuste, che si ritira, che e tutto orecchie, e dirige la
conversazione con delicatezza.

raccontare: I'apriporta alle officine interne

«Ora ho fatto una sorta di confessione della mia vita (sorride).
Ho potuto dire quello che volevo e quello che potevo. Non era
un obbligo, ma bensi ho raccontato a ruota libera e senza ti-
more. Ci sono fasi nella vita che sono piu significative di altre.
Ma ci sono anche fasi che non si vogliono ricordare o che si
vorrebbero scorrere rapidamente. Credo di aver detto la verita
cosi come ['ho vissuta. Sono una persona del tutto normale
con doti normali — e non voglio sembrare di piu.»

La «terapia incentrata sulla dignita» e per molti versi un'offi-
cina. La persona narratrice costruisce una storia dal proprio
materiale, la cuce, la modula, secondo i propri gusti, secondo
le proprie direttive e le proprie esigenze. Dall'abbondanza di
ricordi, la paziente sceglie quelli che le sembrano significa-
tivi, dove il suo cuore batte piu forte o dove qualcosa vuole
uscire fuori per essere formulato. Questo selezionare, creare
e collegare € un'importante azione centrale nella creazione
di un «panorama della vita» che dona alla paziente una sen-
sazione di autonomia. La narrazione coerente e guidata le
permette di pensare alla vita con maggiore sicurezza, con
piu coraggio, riflettendo sulle proprie azioni e omissioni, sul
successo e il fallimento, sui sogni e la realta. Permette, nel
migliore dei casi, una riconciliazione con condizioni e limiti,
a volte anche con relazioni tese.

Proprio quando si tratta di formulare desideri e speranze per
i propri cari, il narratore puo arrivare in profondita ai propri
valori e a connessioni significative. «L'anima é come svuota-
ta» esclama una donna alla fine della conversazione e prose-
gue: «Mi sento perfettamente felice.» Proprio le persone che
durante la vita non hanno avuto l'opportunita di riflettere
pit a fondo sulle condizioni della loro vita e di trovare le pa-
role per questo — e forse anche per piangere — si ritrovano a
raccontare in uno spazio che assorbe contenuti che prima
non erano stati considerati, li ordina e assegna loro un posto.
Cio puo estremamente alleggerire ed avere un effetto libe-
ratorio. Un paziente dice: «Ora ho meno confusione nella te-
sta, non continuo piti a girare intorno alla stessa cosa. | ricordi
sono rimasti gli stessi, ma l'ordine é migliore, dalla A alla Z.
Sono una persona a cui piace l'ordine.» Qualcosa di ordinato
puo essere lasciato pil facilmente di un groviglio confuso.

E inutile dire che per ottenere la buona riuscita di una narra-
zione sono sempre necessarie due cose: la persona che cer-

ca il linguaggio e la struttura per i suoi contenuti e la perso-
na che crea uno spazio di attenzione, benevolenza e liberta.
La relazione reciproca nel processo narrativo puo essere un
mezzo meraviglioso per ridurre le paure. Non deve essere
necessariamente il coraggio a sostituirle, ma potrebbe es-
sere la fiducia. Non si sottolineera mai abbastanza l'effetto
che l'attenzione della persona che abbiamo di fronte puo
avere sul sentimento di dignita.

Tramandare: I'apriporta ai propri cari, nel futuro

«Sono molto grato di aver potuto fare questo lavoro. Penso
che ogni persona dovrebbe avere la possibilita di fare una
cosa del genere e spero che ci siano sempre piu persone che si
lascino coinvolgere in questo lavoro. Forse non sono 'unico a
non avere il coraggio di dire certe cose direttamente ad una
persona, come ad esempio alla mia famiglia. Penso che sia
cosi per molte persone che sono nella mia stessa situazione.
E cosi posso avere la sensazione di aver lo stesso detto tutto
quello che volevo dire, semplicemente in un altro modo. Lo
trovo fantastico e per me ha molto senso. Se riesco a trasmet-
tere qualcosa per le altre persone e posso tramandarlo ad al-
tri, allora per me é un bene.»

Nella «terapia incentrata sulla dignita» non solo si ricorda,
si racconta e si ascolta: i racconti orali vengono registrati e
messi in forma scritta. Il documento — lo chiamiamo «pano-
rama della vita» — diventa portatore di pensieri e desideri
molto personali rivolti ai parenti della persona che raccon-
ta. Il pensiero e il discorso, da effimeri che sono, prendono
una forma permanente nel documento. Le parole scritte
acquistano significato e peso, diventano testimoni, eredita,
ultimi preziosi messaggi, sia per la persona che le ha pro-
nunciate, che per coloro a cui & destinata questa eredita. La
trasmissione di valori, di intuizioni, di desideri e di speranze,
di testimonianze di amore e di gratitudine, trascendono la
vita che finisce, proiettano la loro efficacia verso un futuro
aperto. Il futuro degli altri, il futuro del mondo. «Racconta-
re € una medicina contro la mortalita», afferma lo scrittore
Christoph Ransmayr. Questa «medicina» non rappresenta
I'immortalita, ma la continuita di un legame generazionale
oltre la morte. E una conferma.

In molti casi, la «terapia incentrata sulla dignita» sfonda
delle porte aperte perché, secondo la nostra esperienza, alla
fine della vita, molte persone mettono comunque al centro
i valori di coesione e amore. «Quello che conta alla fine é solo
I'amorel» afferma visibilmente scosso un paziente che ha
raggiunto altissimi livelli professionali. Anche se tali consa-
pevolezze possono persino temporaneamente aumentare il
dolore, possono pero rendere il processo del commiato piu
consapevole per le persone colpite. | sentimenti consapevo-
li possono far male, ma da contenuti consapevoli in alcune
circostanze e piu facile prendere le distanze. Aumentano il
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senso della preziosita di una vita vissuta. Esse accrescono la
considerazione e il rispetto proprio anche dell'incomprensi-
bile che € insito in ogni esistenza.

Conclusione

La visione della vita, il racconto biografico, l'ascolto e la gui-
da presenti, insieme alla formulazione delle ultime parole,
di speranze e desideri per le persone piu care, costituiscono
il nucleo della «terapia della dignita». Esaltando l'essenza
della personalita, si produce un effetto indipendentemente
dalla malattia o dalle norme sociali. Il documento di gene-
rativita puo essere per i familiari un «regalo costoso» (affer-
mazione di una figlia) che agisce oltre la separazione.

In qualita di esecutori di «panorami della vita» ci sia qui
consentito di allargare il nostro orizzonte di pensiero nella

speculazione: forse la «terapia incentrata sulla dignita» ci
indica che noi, come esseri umani, facciamo parte del pro-
cesso evolutivo «vita», una goccia nell'oceano dell'umanita,
ma unica nel suo genere e quindi di straordinaria efficacia.
La sensazione di un legame generativo con i nostri antena-
ti e discendenti pone la nostra esistenza individuale in un
grande e confortante contesto di senso — un motivo di gra-
titudine.

La «terapia incentrata sulla dignita» ricorda anche a noi
esecutorila fugacita della nostra vita e ciincoraggia a vive-
re la vita quotidiana con i pazienti nel modo piu dignitoso
possibile. Rimane un compito lungimirante per la «terapia
incentrata sulla dignita»: continuare ad aprire sempre piu
porte.

Michaela Forster e Christine Fischer
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NETZWERK

«Es gilt, jetzt nicht lockerzulassen» —
ein Gesprach mit Eveline Widmer-Schlumpf,
Prasidentin von Pro Senectute

palliative ch: Frau Widmer-Schlumpf, seit 2017 sind Sie
Prasidentin von Pro Senectute. Welchen Stellenwert hat
Palliative Care fiir Inre Organisation?

Eveline Widmer-Schlumpf: Pro Senectute ist eine Organisa-
tion, welche Seniorinnen und Senioren bei jeder Wendung
des Lebens und Alterns begleitet und sich dafur einsetzt,
dass sie — sofern sie das mochten — bis zum Schluss in den
eigenen vier Wanden leben kdnnen. Das bedeutet, dass man
die letzte Phase des Lebens, in der man gebrechlicher und
auf Betreuung und Pflege angewiesen ist, gut vorausplanen
muss. FUr uns ist daher nicht nur die Palliative Care, sondern
auch das Advance Care Planning ein sehr wichtiges Anliegen.
Daraus ergibt sich eine wertvolle Zusammenarbeit mit Or-
ganisationen, die in der Palliative Care tatig sind, aber auch
im ambulanten Betreuungs- respektive Pflegebereich.

Wir muissen aber auch festhalten, dass unsere Haupt-
aktivitaten in anderen Bereichen des Alters liegen. Eine
Kernkompetenz der 24 kantonalen und interkantonalen
Pro-Senectute-Organisationen ist die Unterstitzung im

Eveline Widmer-Schlumpf

Alltag in den eigenen vier Wanden. Wir sind also keine ei-
gentliche Pflegeinstitution. Auf die Vorsorge bezogen:
Wir informieren, weisen darauf hin, was moglich ist, und
motivieren, sich Gedanken zum Lebensende zu machen.
Wir appellieren, Angehorige in die Fragen und Winsche
ans Sterben einzubeziehen und seine Wertvorstellungen
und Behandlungswiinsche verbindlich zu regeln. Schliess-
lich sollte vermieden werden, dass Angehorige Aufgaben
Ubernehmen miussen, die sie gar nicht bewaltigen kon-
nen oder sich spater gar Vorwirfe machen mssen, nicht
alles im Wunsch des oder der Sterbenden entschieden zu
haben. Pro Senectute hat hierflr ein umfassendes Vorsor-
gedossier, den «Docupass», im Angebot. Diese anerkannte
Gesamtlosung enthalt unter anderem eine Vorlage fur die
Patientenverfligung sowie eine Anleitung, wie ein rechts-
verbindlicher Vorsorgeauftrag erstellt werden kann. Ich bin
deshalb eine grosse Beflirworterin der umfassenden Vor-
sorgeplanung, weil nicht jeder Mensch unter Selbstbestim-
mung und Wurde dasselbe versteht.

Umfragen zeigen, dass ungefdhr 80 % der Schweizer Bevolk-
erung zu Hause versterben mochten — aber bei nur 20 % ist
das tatsachlich der Fall. Woran liegt das Ihrer Meinung nach?
Wer diese Phase nicht bei einer Person miterlebt hat, kann
sich nur schwer ein Bild darliber machen. Viele enge Ange-
horige wissen nicht, wie beschwerlich die letzte Lebens-
phase bei hochaltrigen Menschen sein kann. Die Betreuung,
die medizinische Pflege, nur schon die Begleitung eines
Sterbenden sind sehr intensiv. Man kommt viel schneller
an seine korperlichen wie auch psychischen Grenzen, als
man denkt. Irgendwann geht die Kraft aus —oder man wird
selbst krank. Daher ist es wichtig, dass sich auch die betreu-
ungsbedlrftige Person dieser Tatsache bewusst ist. Aus
diesem Grund empfehlen wir, friihzeitig — und solange man
noch urteilsfahig ist — mit Angehdrigen und Freunden diese
Fragen zu diskutieren und idealerweise zu klaren.

Hat Pro Senectute mit der Absicht, alte Menschen
fiir das Thema Lebensende zu sensibilisieren, Erfolg?

Die vielen Beratungen in allen Landesteilen durch unsere
geschulten Vorsorgeexpertinnen und -experten, die Auf-
nahme von Pro Senectute Schweiz in die Arbeitsgruppe
«Gesundheitliche Vorausplanung» des Bundesamts fur
Gesundheit und der Schweizerischen Akademien der Me-
dizinischen Wissenschaften wie auch in den Vorstand von
ACP Swiss, aber auch die vielen Interessierten an den Vorsor-
geveranstaltungen unserer Organisationen bestatigen uns
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in unserer Arbeit. Wir erheben ausserdem regelmassig, wie
viele Menschen eine Patientenverfligung ausgefllt oder
einen Vorsorgeauftrag erstellt haben. Wir konnten fest-
stellen, dass auch aufgrund der Erfahrungen in der Corona-
Pandemie die Nachfrage nach unserem Vorsorgedossier,
dem Docupass, respektive nach einem Beratungsgesprach
in einer unser 130 Beratungsstellen zugenommen hat. Es
genugt vielen nicht, einfach eine Vorlage aus dem Internet
herunterzuladen, sie wiinschen sich auch eine umfassende
Beratung.

Stichwort Corona: Wie beurteilen Sie im Nachhinein
die Massnahmen in den Pflegeinstitutionen? Hat man
da nicht, zum Schaden der Bewohnerinnen und Bewohner,
zu sehr auf Isolation gesetzt?

Alte wie junge Menschen brauchen soziale Kontakte. Viele
Institutionen haben versucht, Regeln zu finden, die diesem
Bedtuirfnis gerecht werden. Aber heute wissen wir, dass vie-
le der alteren Menschen unter der Isolation gelitten haben.
Pro Senectute hat sich ausserdem daran gestort, dass man
alle Menschen Uber 65 pauschal zur Gruppe der besonders
gefahrdeten Personen erklart hat. Wir haben uns immer
gegen diese harte Altersgrenze gewehrt. Schliesslich darf
man bei der Beurteilung des Gesundheitszustands einer
Person nicht ausschliesslich das kalendarische Alter als Kri-
terium heranziehen. Es gilt, biologische und biografische
Faktoren zu berlcksichtigen.

Sie erwdhnten die Pflegenden. Viele von ihnen haben nach
derPandemie den Beruf gewechselt, was den Pflegenotstand
verscharft. Was fordert Pro Senectute in diesem Bereich?
Wir haben die Pflegeinitiative unterstitzt. Bei alten Men-
schen sowie chronisch und unheilbar Kranken ist gute Pfle-
ge ein unverzichtbarer Teil der Betreuung. Wir sind aber der
Meinung, dass eine Unterscheidung zwischen Pflege und
Betreuung nicht méglich ist, und setzen uns daher fir eine
gesicherte Finanzierung beider Bereiche ein. Die Pflegenden
sollten sich auch Zeit fur ein paar persénliche Worte neh-
men dirfen. Auf Bundesebene laufen jetzt Projekte, die der
Betreuung eine grossere Bedeutung beimessen.

Die Schweiz ist ein reiches Land — miisste sie nicht
in die letzte Lebensphase genauso viel investieren wie
in die erste, fiir die wir sehr viel Geld ausgeben?

Es gibt den Verfassungsauftrag, bis zum Zeitpunkt des To-
des ein Leben in Wirde zu gewahrleisten. Von daher sollte
auch eine gute Betreuung im Alter sichergestellt und finan-
ziert werden. Als Gesellschaft haben wir uns in der Vergan-
genheit sehr am Nutzlichkeits- und Effizienzgedanken ori-
entiert. Das hat der effizienten medizinischen Versorgung
einen hohen Stellenwert beigemessen, sodass man heute
Gefahr lauft, die Begleitung und Betreuung von dlteren
Menschen zu vernachlassigen. Doch angesichts des demo-
grafischen Wandels und der Tatsache, dass viele Seniorin-
nen und Senioren allein leben, wird die Betreuung daheim
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an Bedeutung gewinnen. Gerade wer allein zu Hause lebt,
braucht Unterstitzung — sei dies durch Freiwillige oder
durch geschultes Personal. Ohne Hilfe in den eigenen vier
Wanden alt zu werden, entspricht in den meisten Fallen
leider nicht der Realitat.

Aber warum ist das Bewusstsein dafiir auf politischer
Ebene noch nicht ausreichend? Es haben doch auch
viele Nationalritinnen, viele Standerate alte Eltern ...

Man hat sich zu lange darauf verlassen, dass die Betreu-
ungsarbeit in den Familien — vor allem von den Frauen —
geleistet wird. Der gesellschaftliche Wandel hat aber zur
Folge, dass viele jingere Menschen auch zeitlich nicht mehr
in der Lage sind, solche Aufgaben zu Ubernehmen. Es gibt
heute weniger Angehorige, die auf Dauer Betreuungsauf-
gaben ubernehmen, und meistens leben diese auch nicht
am selben Ort. Viele Frauen sind heute berufstatig. Der
Staat kann darum die Betreuung nicht mehr einfach den
Angehdrigen Uberlassen.

Dass wir immer alter werden dirfen, ist eine grossartige
Errungenschaft unserer Gesellschaft. Daher kann ich die
Betrachtungsweise nicht verstehen, dass das Altwerden
nur als Last fur die Allgemeinheit empfunden wird. Weiter
teile ich auch nicht die Meinung, dass man nur zu Hause
gliicklich die letzte Zeit seines Lebens verbringen kann. Es
gibt Situationen und Lebensphasen, in welchen stationare
Institutionen eine bessere Umgebung sind. Massgebend
ist nicht der Ort, an dem das (Pflege-)Bett steht, es sind
die Menschen, die flr einen da sind. Meine Mutter war in
einem Pflegeheim und wurde dort sehr gut betreut. Wenn
ich sie nach einem Besuch bei uns zurlickbrachte, sagte sie,
sie freue sich, dass ich sie nun wieder nach Hause brachte.

Sind Sie optimistisch, dass die Forderung nach einer
gesicherten Finanzierung der Betreuung Gehér finden wird?
Es braucht alles seine Zeit. Wir haben im Kanton Graubiin-
den schon in den 90er-Jahren intensiv tber Palliative Care
diskutiert. Jetzt, 30 Jahre spater, sind wir mit dem Pallia-
tivangebot im Kanton an einem guten Punkt angelangt.
Das Bewusstsein in Bundesbern ist da, bis man aber kon-
krete Losungen findet, dauert es noch etwas. Daher ist die
Arbeit von Organisationen wie Pro Senectute, palliative.ch,
Curaviva, Spitex Schweiz und weiteren wichtig. Es gilt, jetzt
nicht lockerzulassen.

Sie waren in einer kantonalen Exekutive und im Bundes-
rat — ist es nicht ein Nachteil, dass wir 26 verschiedene
Gesundheitssysteme haben?

Ich habe den Féderalismus manchmal als etwas beschwer-
lich, aber nicht als Nachteil empfunden. Wenn sich die Kan-
tone auf etwas geeinigt haben, hatten diese immer eine
starke Position in Bundesbern. Mit solchen Kompromiss-
entscheiden konnten Dinge schliesslich schnell vorange-
bracht werden. Und es war eine Garantie fir nachhaltige



Losungen, die nicht einfach in der nachsten Legislatur riick-
gangig gemacht werden konnten.

Ein ganz anderes Thema: Wie sieht Pro Senectute den
Assistierten Suizid?

Pro Senectute wertet es nicht, wenn jemand mit Assistier-
tem Suizid oder dem sogenannten Sterbefasten aus dem
Leben scheiden mdchte. Jede Person hat im Rahmen eines
selbstbestimmten Lebens die Freiheit, selbst zu entscheiden.
Uns ist es aber auch wichtig, die Moglichkeiten der palliati-
ven Betreuung aufzuzeigen. Unsere sehr gut ausgebildeten
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in den Beratungsstellen
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sind bestens geschult und konnen entsprechend mit dieser
Herausforderung umgehen und beratend zur Seite stehen.

Zum Schluss nocheine personliche Frage: Wie wiinschen Sie
sich lhr Lebensende?

Ich mochte so lange wie moglich, das heisst solange ich
mobil und selbststandig bin, mit meinem Mann daheim
leben —aber wie bereits gesagt: Flir mich ist nicht entschei-
dend, ob das Bett zu Hause steht oder in einem Pflegeheim,
Spital oder Hospiz. Fiir mich zahlt, wen ich um mich habe.

Herzlichen Dank fiir das Gesprach!

«|l est important de ne pas lacher prise mainte-
nant» Un entretien avec Eveline Widmer-Schlumpf,
présidente de Pro Senectute

palliative ch: Madame Widmer-Schlumpf, vous étes pré-
sidente de Pro Senectute depuis 2017. Quelle est I'impor-
tance des soins palliatifs pour votre organisation?

Eveline Widmer-Schlumpf: Pro Senectute est une organi-
sation qui accompagne les seniors a chaque tournant de la
vie et du vieillissement et qui s'engage pour qu'ils puissent
—s'ils le souhaitent —vivre chez eux jusqu'a la fin. Cela signi-
fie qu'il faut bien anticiper la derniére phase de la vie, celle
ou l'on est plus fragile et ou I'on a besoin d'assistance et de
soins. C'est pourquoi les soins palliatifs, mais aussi la plani-
fication anticipée des soins (Advance Care Planning), consti-
tuent pour nous une préoccupation trés importante. Il en
résulte une collaboration précieuse avec des organisations
actives dans les soins palliatifs, mais aussi dans le domaine
de l'assistance ou des soins ambulatoires.

Mais nous devons aussi constater que nos activités prin-
cipales se situent dans d'autres domaines de la vieillesse.
L'une des compétences centrales des 24 organisations can-
tonales et intercantonales de Pro Senectute est le soutien
au quotidien a domicile. Nous ne sommes donc pas une ins-
titution de soins a proprement parler. En ce qui concerne la
prévoyance: nous informons, indiquons ce qui est possible
et motivons a réfléchir a la fin de vie. Nous appelons a in-
clure les proches dans les questions et les souhaits concer-
nant la mort et a régler de maniere contraignante ses va-
leurs et ses souhaits en matiére de traitement. Enfin, il faut
éviter que les proches doivent assumer des taches qu'ils ne

sont pas en mesure d'accomplir ou qu'ils aient a se repro-
cher plus tard de ne pas avoir tout décidé conformément
aux souhaits du mourant ou de la mourante. Pro Senectute
propose a cet effet un dossier de prévoyance complet, le
«Docupass». Cette solution globale reconnue contient entre
autres un modele de directives anticipées du patient ain-
si que des instructions sur la maniére d'établir un mandat
pour cause d'inaptitude juridiquement contraignant. C'est
pourquoi je suis une grande partisane de la planification
globale de la prévoyance, parce que tout le monde n'entend
pas l'autodétermination et la dignité de la méme maniere.

Les enquétes montrent qu'environ 80% de la population
suisse souhaiteraient mourir a la maison, mais que
seulement 20% le font effectivement. Quelle en est
la raison selon vous ?

Celui qui n'a pas vécu cette phase chez une personne peut
difficilement s'en faire une idée. De nombreux proches ne
savent pas a quel point la derniere phase de la vie peut étre
éprouvante pour les personnes tres agées. Lassistance, les
soins meédicaux, le simple fait d'accompagner une personne
en fin de vie sont tres intenses. On atteint ses limites phy-
siques et psychiques beaucoup plus vite qu'on ne le pense.
Un jour ou l'autre, on n'a plus de force — ou on tombe soi-
méme malade. Il est donc important que la personne qui
a besoin d'assistance soit consciente de cette réalité. C'est
pourquoi nous recommandons de discuter de ces questions
avec les proches et les amis a un stade précoce —et tant que
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l'on est encore capable de discernement —et, dans I'idéal, de
les clarifier.

Lintention de Pro Senectute de sensibiliser les personnes
agées au theme de la fin de la vie est-elle couronnée
de succés?

Les nombreuses consultations effectuées dans toutes les ré-
gions du pays par nos expertes et nos experts en prévoyance
formés en la matiere, l'intégration de Pro Senectute Suisse
dans le groupe de travail «Planification anticipée concernant
la santé» de I'Office fédéral de la santé publique OFSP et les
Académies suisses des sciences médicales ainsi que dans le
comité d'Advance Care Planning — ACP Swiss, mais aussi les
nombreuses personnes intéressées par les manifestations
sur la prévoyance préparées par nos organisations nous
confortent dans notre travail. Nous recensons en outre ré-
gulierement le nombre de personnes ayant rempli des direc-
tives anticipées du patient ou ayant établi un mandat pour
cause d'inaptitude. Nous avons pu constater qu'en raison des
expériences faites lors de la pandémie de coronavirus, la de-
mande de notre dossier de prévoyance, du Docupass ou d'un
entretien de conseil dans I'un de nos 130 centres de conseil
a également augmenté. Nombreux sont ceux qui ne se
contentent pas de télécharger un modele sur Internet, mais
qui souhaitent également bénéficier d'un conseil complet.

A propos du coronavirus: comment jugez-vous a posteriori
les mesures prises dans les établissements de soins?
N'a-t-on pas trop misé sur l'isolement, au détriment
des résident-e-s?

Les personnes agées comme les jeunes ont besoin de
contacts sociaux. De nombreuses institutions ont essayé
de trouver des regles qui répondent a ce besoin. Mais nous
savons aujourd'hui que beaucoup de personnes agées ont
souffert de l'isolement.

Lorganisation Pro Senectute a également été dérangée
par le fait que I'on déclare toutes les personnes de plus
de 65 ans comme faisant partie du groupe des personnes
particulierement vulnérables. Nous nous sommes toujours
opposés a cette dure limite d'age. Finalement, lors de |'éva-
luation de I'état de santé d'une personne, on ne peut pas se
baser exclusivement sur I'age calendaire comme critere. Il
faut tenir compte de facteurs biologiques et biographiques.

Vous avez mentionné les soignants. Beaucoup d'entre
eux ont changé de profession aprés la pandémie, ce qui
aggrave le manque de personnel soignant. Que demande
Pro Senectute dans ce domaine?

Nous avons soutenu l'initiative sur les soins infirmiers.
Pour les personnes agées ainsi que pour les malades chro-
niques et incurables, des soins de qualité sont une partie
indispensable de la prise en charge. Nous sommes toutefois
d'avis qu'il n'est pas possible de faire une distinction entre
les soins et I'assistance, et nous nous engageons donc pour
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un financement assuré des deux domaines. Les soignants
devraient également pouvoir prendre le temps de dire
quelques mots personnels. Au niveau fédéral, des projets
sont désormais en cours, qui accordent une plus grande im-
portance a l'assistance.

La Suisse est un pays riche — ne devrait-elle pas investir
autant dans la derniére phase de la vie que dans la pre-
miére, pour laquelle nous dépensons beaucoup d'argent?
Il existe un mandat constitutionnel visant a garantir une vie
dans la dignité jusqu'au moment de la mort. C'est pourquoi
une bonne prise en charge des personnes agées devrait
également étre assurée et financée. En tant que société,
nous nous sommes beaucoup orientés par le passé vers
l'idée d'utilité et d'efficacité. Cela a donné une grande im-
portance a l'efficacité des soins médicaux, si bien que I'on
risque aujourd'hui de négliger I'accompagnement et I'assis-
tance des personnes agées. Mais compte tenu de I'évolution
démographique et du fait que de nombreux seniors vivent
seuls, l'assistance a domicile va gagner en importance. Les
personnes quivivent seules chez elles ont justement besoin
de soutien, que ce soit par des bénévoles ou par du person-
nel qualifié. Vieillir sans aide a domicile ne correspond mal-
heureusement pas a la réalité dans la plupart des cas.

Mais pourquoi n'y a-t-il pas encore suffisamment de prise
de conscience de ce fait au niveau politique? Il y a quand
méme beaucoup de conseilléres nationales, de conseillers
aux Etats qui ont des parents agés ...

On a trop longtemps compté sur le fait que le travail d'as-
sistance était effectué dans les familles — surtout par les
femmes. Mais le changement social a pour conséquence
que de nombreuses personnes plus jeunes ne sont plus
en mesure d'assumer de telles taches, méme temporai-
rement. Il y a aujourd'hui moins de proches qui assument
des taches d'assistance a long terme, et la plupart d'entre
eux ne vivent pas au méme endroit. De nombreuses
femmes sont engagées aujourd'hui dans la vie profession-
nelle. L'Etat ne peut donc plus simplement laisser la prise
en charge aux proches.

Le fait que nous puissions vivre de plus en plus vieux est
un grand acquis de notre société. C'est pourquoi je ne
comprends pas que 'on considere le fait de vieillir comme
un fardeau pour la collectivité. Je ne suis pas non plus d'ac
cord avec l'idée que l'on ne peut vivre heureux que chez
soi les derniers moments de sa vie. Il y a des situations et
des phases de la vie ou les institutions stationnaires sont
un meilleur environnement. Ce n'est pas I'endroit ou se
trouve le lit (médicalisé) qui est déterminant, mais les per-
sonnes qui sont la pour nous. Ma meére a été placée dans
une maison de soins et y a été treés bien prise en charge.
Quand je la ramenais apres une visite chez nous, elle me
disait qu'elle était contente que je la raméne de nouveau
a la maison.



Etes-vous optimiste quant au fait que I'appel a un finance-
ment garanti de I'assistance sera entendu?

Tout prend du temps. Dans le canton des Grisons, nous
avons déja discuté intensivement des soins palliatifs dans
les années 90. Aujourd'hui, 30 ans plus tard, nous sommes
arrivés a un bon point avec I'offre de soins palliatifs dans
le canton. La prise de conscience dans la capitale fédérale
est 1a, mais il faut encore attendre un peu jusqu'a ce que
I'on trouve des solutions concretes. C'est pourquoi le travail
d'organisations telles que Pro Senectute, palliative.ch, Cura-
viva, Aide et soins a domicile Suisse et d'autres est impor-
tant. Il s'agit maintenant de ne pas lacher prise.

Vous avez été membre d'un exécutif cantonal et du Conseil
fédéral —le fait que nous avons 26 systémes de santé diffé-
rents n'est-il pas un inconvénient?

J'ai parfois trouvé le fédéralisme un peu pesant, mais pas dé-
savantageux. Lorsque les cantons se mettaient d'accord sur
quelque chose, ils avaient toujours une position forte dans
la Berne fédérale. De telles décisions de compromis permet-
taient finalement de faire avancer les choses rapidement. Et
c'était la garantie de solutions durables qui ne pouvaient pas
étre simplement annulées lors de la prochaine législature.

Un tout autre sujet: comment I'organisation Pro Senectute
voit-elle le suicide assisté?

Pro Senectute ne juge pas si une personne souhaite quit-
ter la vie en recourant au suicide assisté ou a ce que l'on
appelle le jeCine de fin de vie. Chaque personne a la liberté
de décider elle-méme dans le cadre d'une vie autodétermi-
née. Mais il est également important pour nous de mon-
trer les possibilités de soins palliatifs. Nos collaborateurs et
collaboratrices des centres de consultation sont tres bien
formés et peuvent ainsi faire face a ce défi et jouer un réle
consultatif.

Pour finir, une question personnelle: comment souhai-
tez-vous vivre la fin de votre vie?

J'aimerais vivre chez moi avec mon mari aussi longtemps
que possible, c'est-a-dire tant que je suis mobile et auto-
nome — mais comme je |'ai déja dit: pour moi, peu importe
que lelit soit a la maison ou dans un établissement de soins,
un hopital ou un hospice. Ce qui compte pour moi, c'est qui
j'ai autour de moi.

Merci beaucoup pour cet entretien!

€€ Travailler dans les soins palliatifs
est pour moi un privilege: apporter un
soutien et un accompagnement
professionnels durant I'une des tranches

de vie les plus importantes d'un
étre humain. )

Marta Mazzoli,

medecin spécialiste en soins palliatifs
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RETE

«Ora non dobbiamo mollare» — un'intervista
con Eveline Widmer-Schlumpf, presidente

di Pro Senectute

palliative ch: Signora Widmer-Schlumpf, dal 2017 & presi-
dente della Pro Senectute. Che importanza hanno le cure
palliative per la sua organizzazione?

Eveline Widmer-Schlumpf: Pro Senectute & un'organizza-
zione che accompagna gli anziani in tutte le fasi della vita e
dell'invecchiamento e che si impegna affinché —se lo desi-
derano — possano vivere fino alla fine nella propria dimora.
Cio significa pianificare bene la fase finale della vita, in cui si
e piu fragili e si ha bisogno di assistenza e cure. Per noi sono
quindi molto importanti non solo le cure palliative, ma an-
che I'Advance Care Planning. Cio si traduce in una preziosa
collaborazione con organizzazioni che operano nel settore
delle cure palliative, ma anche in ambito di assistenza e cura
ambulatoriale.

Tuttavia, dobbiamo anche riconoscere che le nostre attivita
principali sono in altre fasce di anzianita. Una delle compe-
tenze chiave delle 24 organizzazioni Pro Senectute cantona-
li e intercantonali € il sostegno nella vita quotidiana a casa
propria. Quindi non siamo una vera e propria istituzione di
cura. In riferimento alla previdenza: informiamo, indichia-
mo cio che e possibile e motiviamo a pensare alla fine della
vita. Facciamo appello a coinvolgere i familiari nelle questio-
ni e nei desideri relativi alla morte e a disciplinare in modo
vincolante i propri valori e desideri di cure. In definitiva, si
dovrebbe evitare che i familiari debbano assumersi dei com-
pitiche non sono in grado di gestire o che in seguito provino
sensi di colpa per non aver deciso tutto secondo i desideri
della persona morente. Pro Senectute offre un dossier di
previdenza completo, il «docupass». Questa apprezzata so-
luzione globale comprende, tra le altre cose, un modello per
il testamento biologico e una guida su come creare un man-
dato precauzionale giuridicamente vincolante. Sono quindi
una grande sostenitrice della pianificazione previdenziale
globale, perché non tutte le persone hanno la stessa conce-
zione di autodeterminazione e dignita.

Dai sondaggi emerge che circa I'80 per cento della popo-
lazione svizzera vorrebbe morire nella propria casa — ma
solo per il 20 per cento riesce a realizzare questo desiderio.
Secondo lei qual é il motivo?

Per chi non ha mai vissuto questa fase con una persona, non
¢ facile farsi un'idea di cosa significhi. Molti parenti stretti
non sanno quanto possa essere difficoltosa l'ultima fase
della vita delle persone anziane. L'assistenza, le cure medi-
che, anche solo I'accompagnamento di una persona moren-
te sono esperienze molto intense. Si raggiungono i propri
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limiti fisici e psichici molto piu velocemente di quanto si
pensi. A un certo punto si esauriscono le forze — o ci si am-
mala. Pertanto, &€ importante che anche la persona che ha
bisogno di assistenza sia consapevole di questo fatto. Per
questo motivo raccomandiamo di discutere presto — e fin-
chéssi & ancora in grado di discernere — queste questioni con
familiari e amici e, idealmente, di chiarirle.

Pro Senectute ha successo nell'intento di sensibilizzare gli
anziani sul tema della fine della vita?

Le numerose consulenze in tutte le regioni del paese da par-
te dei nostri formati esperti formati previdenza, I'inserimen-
to di Pro Senectute Svizzera nel gruppo di lavoro «Pianifica-
zione sanitaria anticipata» dell>Ufficio federale della sanita
e delle Accademie svizzere delle scienze mediche, nonché
nel Consiglio di amministrazione di ACP Swiss, ma anche
le numerose persone interessate agli eventi riguardanti la
prevenzione delle nostre organizzazioni ci confermano nel
nostro lavoro. Registriamo inoltre regolarmente il numero
di persone che hanno compilato un testamento biologico o
che hanno redatto un mandato precauzionale. Abbiamo po-
tuto constatare che, anche in seguito alle esperienze nella
pandemia di Coronavirus, la domanda per il nostro dossier
previdenziale, il docupass, o per una consulenza in uno dei
nostri 130 centri di consulenza e aumentata. Per molti non
e sufficiente poter scaricare un modello da internet, ma de-
siderano anche una consulenza completa.

A proposito di Coronavirus: come giudica a posteriori le
misure messe in atto nelle istituzioni di cura? Non si é for-
se puntato troppo sull'isolamento, a danno dei residenti?
Sia gli anziani che i giovani hanno bisogno di contatti sociali
e molte istituzioni hanno cercato di trovare regole che ri-
spondessero a questa esigenza. Ma oggi sappiamo che mol-
ti degli anziani hanno sofferto dell'isolamento.

Pro Senectute si € inoltre molto infastidita del fatto che
tutte le persone di eta superiore ai 65 anni sono state di-
chiarate collettivamente come gruppo di persone partico-
larmente vulnerabili. Ci siamo sempre opposti a questo ri-
gido limite di eta. Dopotutto, nel valutare lo stato di salute
di una persona non si puo considerare come criterio esclu-
sivamente l'eta anagrafica. Occorre tener conto di fattori
biologici e biografici.

Lei ha menzionato gli infermieri. Molti di loro hanno
cambiato professione dopo la pandemia, aggravando l'e-



mergenza infermieristica. Cosa auspica Pro Senectute in
questo settore?

Abbiamo sostenuto l'iniziativa sulle cure infermieristiche.
Per gli anziani e i malati cronici e incurabili una buona cura
rappresenta una parte indispensabile dell'assistenza. Rite-
niamo tuttavia che non sia possibile operare una distinzione
tra cura e assistenza e ci impegniamo pertanto a garantire
il finanziamento di entrambi i settori. Gli infermieri dovreb-
bero anche avere il tempo per scambiare qualche parola con
i pazienti. A livello federale sono in corso progetti che attri-
buiscono maggiore importanza all'assistenza.

La Svizzera & un paese ricco — non dovrebbe investire nella
fase finale della vita tanto quanto nella prima, per la quale
spendiamo molto denaro?

La Costituzione ha il compito di garantire una vita dignito-
sa fino al momento della morte. Pertanto, dovrebbe essere
garantita e finanziata una buona assistenza anche in eta
avanzata. Nella nostra societa in passato ci siamo orientati
molto all'idea di utilita e di efficienza. Cio ha conferito gran-
de importanza ad un'efficiente assistenza medica, con il ri-
schio oggi di trascurare I'accompagnamento e l'assistenza
agli anziani. Ma con il cambiamento demografico e il fatto
che molte persone anziane vivono da sole, I'assistenza a
casa diventera sempre pil importante. Soprattutto chi vive
da solo a casa ha bisogno di sostegno —sia tramite volontari
o personale appositamente formato. Sfortunatamente, po-
ter invecchiare senza aiuto a casa propria non corrisponde
alla realta nella maggior parte dei casi.

Ma perché la consapevolezza a livello politico non & ancora
sufficiente? Anche molti consiglieri nazionali o molti con-
siglieri agli stati hanno dei genitori anziani ...

Per troppo tempo si ¢ fatto affidamento sul fatto che I'assi-
stenza venisse effettuata dalle famiglie — soprattutto dalle
donne. Tuttavia, il cambiamento sociale ha come conse-
guenza che molti giovani, anche per mancanza di tempo,
non sono pil in grado di assumersi tali compiti. Al giorno
d'oggi, ci sono meno familiari che si assumono compiti di
assistenza a lungo termine, e nella maggior parte dei casi
non vivono nemmeno nello stesso posto. Molte donne oggi
lavorano. Lo stato non puo piu quindi semplicemente affi-
dare l'assistenza ai familiari.

Poter invecchiare & una grande conquista della nostra so-
cieta. Pertanto, non riesco a capire il punto di vista secondo
cui invecchiare viene percepito solo come un onere per la
collettivita. Inoltre, non condivido l'opinione che solo a casa
propria si possa trascorrere felicemente ['ultimo periodo
della propria vita. Ci sono situazioni e fasi della vita in cui le

strutture stazionarie rappresentano un ambiente migliore.
Non é determinante il luogo in cui si trova il letto (di cura),
ma bensi le persone che sono accanto a noi. Mia madre era
in una casa di cura dove era molto ben assistita. Quando
I'no riportata nella struttura dopo una visita a casa nostra,
ha detto che era contenta che l'avessi riportata a casa.

E ottimista sul fatto che la richiesta di un finanziamento
assicurato dell'assistenza sara ascoltata?

Ogni cosa ha bisogno di tempo. Nel Cantone dei Grigioni
abbiamo discusso intensamente delle cure palliative gia ne-
gli anni '90. Ora, 30 anni dopo, siamo arrivati a buon punto
con l'offerta palliativa nel cantone. A Berna c'e consapevo-
lezza, ma ci vorra ancora un po' di tempo prima di trovare
una soluzione concreta. Per questo € importante il lavoro di
organizzazioni come Pro Senectute, palliative.ch, Curaviva,
Spitex Svizzera e altre. Non dobbiamo mollare ora.

Lei ha fatto parte di un esecutivo cantonale e del Consiglio
federale — non & uno svantaggio il fatto di avere 26 diversi
sistemi sanitari?

Talvolta ho trovato il federalismo un po' oneroso, ma non
I'no mai percepito come uno svantaggio. Quando i Cantoni
si sono accordati su qualcosa, hanno sempre avuto una po-
sizione forte a Berna. Grazie a tali decisioni di compromesso,
le cose hanno potuto finalmente progredire rapidamente. E
Cio era una garanzia per soluzioni durature che non pote-
vano essere facilmente revocate nella legislatura seguente.

Cambiamo completamente tema: cosa ne pensa Pro Sene-
ctute del suicidio assistito?

Pro Senectute non giudica se qualcuno vuole lasciare la
vita con il suicidio assistito o il cosiddetto digiuno termina-
le. Ogni persona ha la liberta di decidere autonomamen-
te nell'ambito di una vita autodeterminata. Per noi & perd
anche importante mostrare la possibilita di un‘assistenza
palliativa. Le nostre collaboratrici e i nostri collaboratori al-
tamente qualificati presso i centri di consulenza sono ben
formati e possono affrontare questa sfida e fornire consu-
lenza al riguardo.

Per terminare, un'ultima domanda personale: come desi-
dererebbe che la sua vita finisse?

Vorrei vivere a casa con mio marito il piu a lungo possibile,
cioe finché sono mobile e indipendente — ma come ho gia
detto: per me non & decisivo se il letto si trova a casa mia
0 in una casa di cura, ospedale o hospice. Per me contano
le persone che sono accanto a me.

Grazie di cuore per l'intervista!
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Wie erhalt man das Label

«Qualitat in Palliative Care»?

Waihrend palliative.ch die Kriterien bestimmt, die erfiillt sein miissen, damit eine Institution das Label erhdlt, ist
qualitépalliative (Schweizerischer Verein fiir Qualitat in Palliative Care) fiir die Durchfiihrung der Audits und die
praktische Umsetzung und damit die Vergabe des Labels zustadndig.

Bei der Entscheidung von palliative.ch fiir die Schweiz ein
Label «Qualitat in Palliative Care» einzuflihren, ging es
nebst der Frage, was erflllt sein muss, damit eine Institu-
tion das Label erhalt, auch darum, wer dieses Label priift
und ausstellt.

Der Vorstand von palliative.ch entschied sich, dies an ei-
nen dafiir zu griindenden Verein zu Ubertragen. So wurde
im Jahr 2010 der Verein qualitépalliative gegriindet, dessen
Aufgabe es ist, die Audits mit anschliessender Labelvergabe
zu organisieren und durchzuflhren. So wird gewahrleistet,
dass eine von palliative.ch unabhangige Institution die Kri-
terien zur Erreichung des Labels tberprift und das Label
vergibt.

qualitépalliative ist ein Verein, der unabhangig von pallia-
tive.ch arbeitet. Dennoch besteht eine enge Zusammenar-
beit. So ist die Geschaftsflihrerin von palliative.ch zugleich
auch Geschaftsfuhrerin von qualitépalliative. Die Aufga-
ben sind klar getrennt. Ebenso die finanzielle Entschadi-
gung, die qualitépalliative an palliative.ch flr die Arbeit
der Geschaftsfihrerin und der Fachspezialistin Qualitat
entrichtet.

Was macht qualitépalliative?

Institutionen, die sich fur den Erhalt des Labels «Qualitat
in Palliative Care» interessieren, konnen sich bei qualité-

palliative informieren und werden dann Uber einen klar
definierten Zertifizierungsprozess hin zur Auditierung ge-
flhrt. Es gibt spezifische, flr verschiedene Bereiche der Pal-
liative Care erstellte Kriterienkataloge. Samtliche Kriterien-
listen werden von palliative.ch erstellt.

Friihzeitig wird nach der Anmeldung der Termin fiir das Au-
dit festgelegt. Geprift wird nicht nur, ob dokumentatorisch
alles vorhanden ist (Erwdhnung von Palliative Care im Leit-
bild, Vorhandensein eines Palliative-Care-Konzeptes usw.),
sondern vor allem auch, ob in der Institution Palliative Care
umgesetzt wird, wie die Haltung zu Palliative Care im Be-
trieb ist, wie die Philosophie gelebt wird und wie die inter-
professionelle Zusammenarbeit aussieht.

Das Audit

Die mit der Auditdurchfiihrung beauftragte Partnerorgani-
sation, zurzeit ist dies die Firma EdelCert, ist am Audittag
mit ihrem Leadauditor fir die Abwicklung des Audits ver-
antwortlich. Dem Leadauditor zur Seite stehen in der Regel
drei Auditoren, die von qualitépalliative gestellt werden.
Die Schulung derselben erfolgt durch die Partnerorganisa-
tion in Zusammenarbeit mit qualitépalliative. Wichtig ist,
dass das Auditorenteam aus mindestens drei verschiedenen
Professionen zusammengesetzt ist. Immer dabei sein muss
ein Arzt/eine Arztin, eine dipl. Pflegefachperson und eine
Fachperson aus dem psychosozialen Bereich (Theolog*in,

Langzeitpflege Stationare

Institutionen spez. PC  Konsiliardienste

Mobile

Stationare
Institutionen spez. PC
+ Mobile
Konsiliardienste

Abb. 1: Anzahl zertifizierte Institutionen nach Bereich per 31.12.2021. Insgesamt tragen 80 Institutionen das Label «Qualitdt
in Palliative Care», wobei einige Institutionen liber mehrere Standorte verfiigen.
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Psycholog*in, Sozialarbeiter*in). Diese Peer-Auditoren, wel-
che alle im Bereich von Palliative Care ausreichend Erfah-
rung haben, priifen vor Ort, ob die verschiedenen Kriterien
der Kriterienlisten durch die Institution erfillt werden; al-
lenfalls werden von den Auditoren Verbesserungsvorschla-
ge oder Auflagen gemacht. Das Auditorenteam erstellt
anschliessend den Auditbericht, welcher vom Vorstand von
qualitépalliative validiert wird.

Warum ein Label?

Palliative Care verlangt nach Qualitat, welche sich unter
anderem durch qualifizierte Ausbildungen, minimale Ver-
sorgungsstrukturen, systematisierte Prozesse und quan-
tifizierbare Ergebnisse messen lasst. Menschen in der
Palliative-Phase verdienen es, in Bezug auf Palliative Care
professionell betreut und gepflegt zu werden.

Mit dem Erhalt des Labels fir Qualitat in Palliative Care ist
die Arbeit fir die Institution jedoch nicht beendet. Quali-
tat beinhaltet einen standigen Entwicklungsprozess. Das
Label hilft mit, in der ganzen Schweiz die Qualitat in Palli-
ative Care zu fordern und hochzuhalten. Dies haben dank
palliative.ch und der unermudlichen Arbeit vieler Pioniere
und engagierter Fachpersonen auch die Versicherer und Po-
litiker erkannt. Viele Kantone verfligen Uber ein Palliative-
Care-Konzept. In vielen kantonalen Gesundheitsgesetzen
wird Palliative Care explizit erwahnt und die Versicherer

vergliten die Bemuihungen in Palliative Care zusatzlich.

Karte

Zusammen mit palliative.ch und mit finanzieller Unter-
stltzung der Schweizer Krebsliga hat qualitépalliative eine
Karte erstellt, die eine Ubersicht uber die Palliative-Care-
Versorgung in der Schweiz darstellt (www.palliativkarte.ch).

Ausblick

Das Ziel von qualitépalliative ist es, dass moglichst viele In-
stitutionen in der Schweiz Uber ein Label flr «Qualitat in
Palliative Care» verfligen. Dabei ist nicht nur entscheidend,
das Label zu erhalten, sondern sich auf einen Prozess einzu-
lassen, der darauf abzielt, dass die Qualitat in der jeweiligen
Institution regelmassig intern und durch externe Auditoren
Uberpruft, angepasst und weitergefiihrt wird.

Die Spezialisierte Palliative Care macht 20% von Palliative
Care aus, die Allgemeine Palliative Care 80 %. Die Frage, die
sich die Verantwortlichen von palliative.ch und qualitépal-
liative zu stellen haben ist: Wie kann Palliative Care in der
Allgemeinen Palliative Care noch mehr geférdert werden?
Wirde es Sinn machen, in der Allgemeinen Palliative Care
auch ein Label zu vergeben und wenn ja, wie mussten die
Kriterien aussehen?

Weitere Informationen unter www.qualitépalliative.ch

qualitépalliative
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Der Vorstand von qualitépalliative, von links nach rechts: Renate Gurtner Vontobel (Geschdftsfiihrerin), Franziska Brinkmann,

oAl £
I g,

Regula Hdilg, Ella Benninger (Geschcdiftsstelle), Benno Meichtry (Préisident), Nicole Poletti, Petra Vayne-Bossert, Monika Lopez.
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Comment obtient-on le label «Qualité

dans les soins palliatifs»?

Alors que palliative.ch détermine les critéres qui doivent étre remplis pour qu'une institution obtienne le label, quali-
tépalliative (Association suisse pour la qualité dans les soins palliatifs) est responsable de la réalisation des audits et
de la mise en ceuvre pratique et donc de I'attribution du label.

Lors de la décision de palliative.ch d'introduire un label
«Qualité dans les soins palliatifs» pour la Suisse, il s'agis-
sait non seulement de savoir ce qui devait étre rempli pour
qu'une institution obtienne le label, mais aussi de savoir qui
contrblerait et délivrerait ce label.

Le comité de palliative.ch a décidé de confier cette tache
a une association a fonder a cet effet. C'est ainsi qu'a été
fondée en 2010 I'Association qualitépalliative dont la tache
est d'organiser et de réaliser les audits avec I'attribution
consécutive du label. Il est ainsi garanti qu'une institution
indépendante de palliative.ch vérifie les criteres d'obtention
du label et attribue le label.

qualitépalliative est une association qui travaille indépen-
damment de palliative.ch. Il existe néanmoins une étroite
collaboration. Ainsi, la directrice de palliative.ch est égale-
ment directrice de qualitépalliative. Les taches sont claire-
ment séparées. Il en va de méme pour l'indemnisation fi-
nanciere que qualitépalliative verse a palliative.ch pour le
travail de la directrice et de la spécialiste de la qualité.

Que fait qualitépalliative?

Les institutions intéressées par l'obtention du label «Qua-
lité dans les soins palliatifs» peuvent s'informer aupres de

qualitépalliative et sont ensuite guidées a travers un pro-
cessus de certification clairement défini jusqu'a l'audit. Il
existe des catalogues de criteres spécifiques établis pour
différents domaines des soins palliatifs. Toutes les listes de
criteres sont établies par palliative.ch.

La date de l'audit est fixée suffisamment tot apres 'inscrip-
tion. On ne vérifie pas seulement si tout est documenté
(mention des soins palliatifs dans la charte, existence d'un
concept de soins palliatifs, etc.), mais aussi et surtout si les
soins palliatifs sont mis en ceuvre dans l'institution, quelle
est I'attitude envers les soins palliatifs dans I'établissement,
comment la philosophie est vécue et a quoi ressemble la
coopération interprofessionnelle.

L'audit

Lorganisation partenaire chargée de la réalisation de l'audit,
actuellement la société EdelCert, est responsable du dérou-
lement de I'audit le jour de l'audit avec son auditeur princi-
pal. En regle générale, trois auditeurs, mis a disposition par
qualitépalliative, assistent I'auditeur principal. La formation
de ces derniers est assurée par I'organisation partenaire en
collaboration avec qualitépalliative. Il est important que
l'équipe d'auditeurs soit composée d'au moins trois pro-
fessions différentes. Il doit toujours y avoir un médecin,
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Soins de longue
durée

KN
Equipes mobiles Institutions

stationnaires spéc.PC
+ équipes mobiles

Fig. 1: Nombre d'institutions certifiées par domaine au 31.12.2021. Au total, 80 institutions portent le label «Qualité dans les
soins palliatifs», certaines institutions disposant de plusieurs sites.
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un-e infirmier-ére dipldmé-e et un-e spécialiste du domaine
psychosocial (théologien-ne, psychologue, assistante so-
cial-e). Ces pairs auditeurs, qui ont tous suffisamment d'ex-
périence dans le domaine des soins palliatifs, vérifient sur
place siles différents critéres des listes de critéres sont rem-
plis par l'institution; le cas échéant, les auditeurs proposent
des améliorations ou formulent des conditions. L'équipe
d'auditeurs rédige ensuite le rapport d'audit qui est validé
par le comité de qualitépalliative.

Pourquoi un label?

Les soins palliatifs exigent une qualité qui peut étre mesu-
rée, entre autres, par des formations qualifiées, des struc
tures de soins minimales, des processus systématisés et des
résultats quantifiables. Les personnes en phase palliative
méritent d'étre prises en charge et soignées de maniere
professionnelle en matiére de soins palliatifs.

Lobtention du label de Qualité dans les soins palliatifs ne
marque toutefois pas la fin du travail pour l'institution. La
qualité implique un processus de développement perma-
nent. Le label contribue a promouvoir la qualité des soins
palliatifs dans toute la Suisse et a la maintenir a un niveau
¢élevé. Grace a palliative.ch et au travail infatigable de nom-
breux pionniers et professionnels engagés, les assureurs
et les politiciens 'ont également reconnu. De nombreux
cantons disposent d'un concept de soins palliatifs. De nom-
breuses lois cantonales sur la santé mentionnent explici-
tement les soins palliatifs et les assureurs remboursent en
plus les efforts en matiere de soins palliatifs.

Carte

En collaboration avec palliative.ch et avec le soutien finan-
cier de la Ligue suisse contre le cancer, qualitépalliative a ré-
alisé une carte qui donne une vue d'ensemble de l'offre de
soins palliatifs en Suisse. (www.palliativkarte.ch)

Perspectives

L'objectif de qualitépalliative est que le plus grand nombre
possible d'institutions en Suisse dispose d'un label de
«Qualité dans les soins palliatifs». Pour ce faire, il n'est
pas seulement décisif d'obtenir le label, mais il faut aus-
si s'engager dans un processus visant a ce que la qualité
dans l'institution concernée soit régulierement contrdlée,
adaptée et poursuivie en interne et par des auditeurs ex-
ternes.

Les soins palliatifs spécialisés représentent 20% des soins
palliatifs, les soins palliatifs généraux 80%. La question que
doivent se poser les responsables de palliative.ch et de qua-
litépalliative est la suivante: comment promouvoir encore
davantage les soins palliatifs dans les soins palliatifs géné-
raux? Serait-il judicieux d'attribuer également un label dans
les soins palliatifs généraux et, si oui, quels devraient étre les
criteres?

Vous trouverez plus d'informations sur
www.qualitépalliative.ch

qualitépalliative

<« La musique m’aide
beaucoup a me détendre et
a oublier quelques instants

ma maladie. ))

Patiente de David Moser,
musicothérapeute
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Come si ottiene la certificazione
«qualita in cure palliative»?

Mentre palliative.ch determina quali siano i criteri da soddisfare affinché un istituto possa ottenere la certificazione,

qualitépalliative (I'associazione svizzera per la qualita nelle cure palliative) & responsabile per I'esecuzione degli audit

e per l'attuazione pratica e quindi per I'assegnazione della certificazione.

La decisione di introdurre in Svizzera un label «qualita in cure
palliative» ha riguardato, oltre a cio che deve essere soddi-
sfatto affinché un'istituzione riceva la certificazione, anche
chi la verifichi e la emetta. Il consiglio di amministrazione di
palliative.ch ha deciso di delegare questo compito ad un'as-
sociazione da costituire appositamente a questo scopo. Nel
2010 & stata cosi fondata l'associazione qualitépalliative,
il cui compito e quello di organizzare e svolgere gli audit e
quindi assegnare la relativa certificazione. In questo modo
si garantisce che un'istituzione indipendente da palliative.ch
verifichiicriteri per ottenere il label e rilasci la certificazione.
Qualitépalliative € un'associazione che lavora indipendente-
mente da palliative.ch. C'¢ comunque una stretta collabo-
razione. La direttrice di palliative.ch & infatti al contempo
anche direttrice di qualitépalliative, mentre i compiti sono
nettamente separati. Lo stesso vale per il compenso finan-
ziario che qualitépalliative paga a palliative.ch per il suo la-
voro svolto in veste di direttrice e di specialista in qualita.

Cosa fa qualitépalliative?

Gli istituti che sono interessati all'ottenimento del label
«qualita in cure palliative» possono informarsi presso qua-
litépalliative e vengono condotti attraverso un ben definito
processo di certificazione fino all'audit. Esistono cataloghi
di criteri specifici per i diversi settori delle cure palliative.
Tutte le liste di criteri vengono elaborate da palliative.ch.

La data dell'audit viene fissata in anticipo dopo la richiesta.
Viene quindi verificato non solo se nei documenti & presen-
te tutto quanto sia richiesto (riferimento alle cure palliative
nelle proprie linee guida, presenza di un concetto di cure pal-
liative, ecc.), ma anche e soprattutto se nell'istituzione ven-
gano messe in atto le cure palliative, come e |'atteggiamento
rispetto alle cure palliative nell'azienda e come vengono vis-
sute la filosofia e la collaborazione interprofessionale.

L'audit

L'organizzazione partner incaricata dell'esecuzione dell'au-
dit, attualmente la ditta Edelcert, & responsabile con il suo
ispettore capo della gestione dell'audit nel giorno prestabi-
lito per il controllo. Lispettore capo e solitamente affianca-
to da altri tre ispettori designati da qualitépalliative. La for-
mazione degli ispettori viene effettuata dall'organizzazione
partner in collaborazione con qualitépalliative. Limportan-
te e che il gruppo degli ispettori che effettuano l'audit sia
composto da almeno tre diverse professioni. Deve sempre
essere presente un medico, una persona diplomata in cure
infermieristiche e una persona specializzata in ambito psi-
cosociale (teologo/a, psicologo/a, assistente sociale). Que-
sti ispettori, tutti con sufficiente esperienza in materia di
cure palliative, verificano sul posto se i vari criteri e liste di
criteri sono soddisfatti dall'istituzione, eventualmente gl
ispettori fanno delle proposte di miglioramenti o stabilisco-
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Figura 1: Numero degli istituti per settore che hanno consequito la certificazione al 31.12.2021. In totale gli istituti che han-
no ottenuto il label «qualita in cure palliative» sono 80, alcuni dei quali dispongono di diverse sedi.
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no dei requisiti. Il gruppo degli ispettori redige infine il rap-
porto di ispezione che viene poi convalidato dal consiglio di
amministrazione di qualitépalliative.

Perché un label?

Le cure palliative richiedono una qualita misurabile, tra l'al-
tro, tramite formazioni qualificate, strutture di assistenza
minime, processi sistematizzati e risultati quantificabili. Le
persone che si trovano nella fase palliativa meritano di es-
sere assistite e curate in modo professionale per quanto ri-
guarda le cure palliative.

Lottenimento del marchio di qualita in cure palliative non
mette tuttavia fine al lavoro dell'istituzione. La qualita impli-
ca un costante sviluppo. La certificazione contribuisce a pro-
muovere e mantenere alta la qualita dei prodotti delle cure
palliative in tutta la Svizzera. Grazie a palliative.ch e all'in-
stancabile lavoro di molti pionieri e professionisti impegnati,
cio e stato riconosciuto anche dalle assicurazioni e dai politi-
ci. Molti cantoni dispongono di un concetto di cure palliati-
ve. Diverse leggi cantonali in materia di salute menzionano
esplicitamente le cure palliative e gli assicuratori rimborsano
ulteriormente gli sforzi compiuti nelle cure palliative.

Carta

Insieme a palliative.ch e con il sostegno finanziario della
lega svizzera contro il cancro, qualitépalliative ha redatto

una carta che offre una panoramica dell'assistenza in cure
palliative in Svizzera (www.palliativkarte.ch)

Prospettive future

Lobiettivo di qualitépalliative e che il maggior numero pos-
sibile di istituti in Svizzera disponga del certificato «qualita
in cure palliative». A tal riguardo, non solo & fondamentale
ottenere il marchio di qualita, ma anche impegnarsi in un
processo che miri a garantire che la qualita all'interno di
ciascuna istituzione sia adattata, mantenuta e controllata
a scadenze regolari sia al suo interno che tramite ispettori
esterni.

Le cure palliative sono composte per il 20% da cure pallia-
tive specializzate e per I'80 % da cure palliative generali. La
domanda che devono porsi i responsabili di palliative.ch e
di qualitépalliative e |la seguente: come si possono promuo-
vere ulteriormente le cure palliative nelle cure palliative ge-
nerali? Sarebbe sensato assegnare un label anche alle cure
palliative generali e, in caso affermativo, quali dovrebbero
essere i criteri?

Ulteriori informazioni sono disponibili sul sito
www.qualitépalliative.ch

qualitépalliative

(( Il contrario di citta non e campagna; e deserto.

Deserto come luogo fisico e come solitudine esistenziale. ))

Renzo Piano
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NEUE KOPFE IN DER PALLIATIVE CARE

Raoul Pinter, Altstatten und Grabs

Zahlreiche Pionierinnen und Pioniere haben die Palliative Care in der Schweiz auf den Weg gebracht. In ihre Fussstap-

fen tritt nun eine neue Generation, die «palliative ch» in dieser Serie etwas nadher vorstellt. Diesmal ist es der aus

Osterreich stammende Palliativmediziner Raoul Pinter, Oberarzt und Arztlicher Leiter Palliative Care der Spitalregion
Rheintal — Werdenberg — Sarganserland mit Abteilungen in Grabs und Altstatten, Kanton St. Gallen. Ausserdem hat
er noch ambulante Aufgaben und ist stellvertretender Arztlicher Leiter des Palliativen Briickendienstes der Krebsliga

Ostschweiz und im Hospiz St. Gallen.

palliative ch: Herr Dr. Pinter, wie kamen Sie zur Palliative
Care

Raoul Pinter: Palliative Care ist mir schon im Medizinstu-
dium begegnet und im Rahmen meiner Tatigkeit in einem
Vorarlberger Spital habe ich teilweise auf einer Palliativ-
station gearbeitet. Als ich dann die Ausbildung zum Fach-
arzt Radioonkologie absolviert hatte, realisierte ich, dass
Menschen so schwer krank sein konnen, dass es keine Hei-
lung mehr gibt und ich sie deshalb auch nicht mehr heilen
kann. Das war mir vorher so gar nicht bewusst — also fing
ich an, mich damit zu beschaftigen. Ich hegte an mich den
Anspruch, Menschen in der Phase, in der sie schwerkrank
waren, auch gut betreuen zu konnen.

Ich hatte zwei einschneidende Erlebnisse: Zum einen beglei-
tete ich eine junge Frau mit einem Zervixkarzinom, die so alt
war wie ich, und auch ihre Tochter war gleich alt wie meine,
die ist sehr schnell verstorben. Der zweite Fall war ein Mann
mit zwei S6hnen, finf und sieben Jahre alt, den ich sehr lan-
ge auf unserer Station betreut habe. Die Situation damals
war so untiberschaubar fir mich, dass ich rasch in ein Gefinhl
der Hilflosigkeit kam. Durch den Support der Kollegen von
der Palliativmedizin konnte ich die Situation begleiten und
doch blieb eine Art Unzufriedenheit in mir Uber. Letztlich er-
hielt ich noch Jahre spater immer wieder einmal eine Karte
oder einen Brief der beiden Sohne, so dass ich dachte, ich
habe es wahrscheinlich gar nicht so schlecht gemacht. Das
war der Moment, in dem mir klar wurde, dass ich mich mit
Palliative Care beschaftigen will. Schliesslich habe ich von
Vorarlberg ans Palliativzentrum St. Gallen zu Daniel Bliche
gewechselt. Das war eine Herzensentscheidung — die Kopf-
entscheidung, das routinierte Gebiet der Radioonkologie zu
verlassen, brauchte dann noch ein paar Wochen.

In Osterreich war der Assistierte Suizid lange verboten, erst
jetzt kommt es zu einer neuen Regelung. Wie haben Sie an-
gesichts dessen die liberale Haltung in der Schweiz erlebt?

In Osterreich wurde ich mit SterbewUnschen konfrontiert,
aber nicht mit der Option eines Assistierten Suizids. Ich
kam deshalb mit einem gewissen Respekt und auch etwas
Angst in die Schweiz, weil ich wusste, dass es diese Mog-
lichkeit hier gibt, aber nicht wusste, wie ich damit umgehen
soll. Doch habe ich mir mittlerweile eine eigene Meinung
gebildet. Das heisst, ich begegne dem Menschen, der den
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Sterbewunsch hat, mit Respekt und Akzeptanz, ausserdem
versuche ich herauszufinden, wie reif diese Entscheidung
eigentlich ist. Ich bin da jetzt viel offener als in Osterreich,
was auch damit zusammenhangt, dass ich dort weder Wis-
sen noch Erfahrung hatte.

Die hiesige Regelung entspricht dem liberalen Geist der
Schweiz, ich personlich wirde aber kein Rezept fir die tod-
liche Dosis von Natriumpentobarbital ausstellen. Ich bin of-
fen, mit dem Patienten und den Angehdrigen das Gesprach
zu suchen, aber weder von mir noch der Institution, in der
ich arbeite, gibt es eine aktive Unterstiitzung des Assistier-
ten Suizids.

Liegt es an den Faktoren Katholizismus und national-
sozialistische Vergangenheit, dass Osterreich den Assis-
tierten Suizid so lange abgelehnt hat?



Plakativ ausgedriickt, konnte man das so formulieren, ja.
Man ist da sehr vorsichtig und darf auch nicht vergessen,
dass es in den 80er-Jahren zu einigen Morden in einem Wie-
ner Spital durch vier Pflegefachfrauen kam, die sogenann-
ten «Todesengel von Lainz», was allerdings auch dazu bei-
getragen hat, dass man sich fiir Hospize und Palliative Care
geoffnet hat.

Wo sehen Sie in lhrer praktischen Arbeit die gréssten
«Baustellen», die man angehen miisste?

Alle Visionen von Apps und Telemedizin sind schon und
gut —aber wir missen uns tiberlegen, wo wir eigentlich die
Spezialistinnen und Spezialisten in der Palliativmedizin und
-pflege herbekommen. Der Personalmangel ist aktuell die
grosste «Baustelle». Wir versuchen derzeit fiir die stationdre
und ambulante Versorgung gut ausgebildetes Personal zu
bekommen, aber auf der arztlichen Seite ist es momentan
eine «One-Man-Show» und in der Pflege haben wir gemein-
sam ein Team aus dem Boden gestampft, das sich aus der
Akutgeriatrie rekrutiert. Zum Glick sind die Strukturen da
sehr ahnlich wie in der Palliative Care, so dass die Pflegen-
den bereit sind, dieses Abenteuer mitzumachen. Aber noch
sind keine Spezialistinnen dabei, die Fortbildungen laufen
gerade. Und um deren Finanzierung mussten wir schwer
kdmpfen. Auch in anderen Disziplinen unseres multiprofes-
sionellen Teams werden Leute ausgebildet, da auch hier die
Erfahrung und das Know How fehlen. Hier méchte ich an-
merken, dass alle, die im Team arbeiten, eine hervorragende

ANZEIGE

Arbeit leisten und es splrbar ist, wie wissensdurstig und
motiviert alle sind.

Konnen Sie in der Grenzregion Ostschweiz nicht auf Fach-
krifte aus Deutschland und Osterreich zuriickgreifen?

Ich habe schon Anfragen nach Osterreich geschickt, das
hatte aber nicht so grossen Erfolg. Teilweise lag es daran,
dass osterreichische Pflegekrafte in 12-Stunden-Schichten
arbeiten, nicht in Acht-Stunden-Schichten wie hier. Das
heisst, die osterreichischen Grenzgangerinnen mussten
bei gleichem Pensum 6fter pendeln, und das ist unattrak-
tiv. Wir schreiben natdrlich auch in der Schweiz Stellen aus,
doch man merkt bei vielen Bewerbungen, dass die Erfah-
rung im Bereich Palliative Care oft sehr gering ist. Also bil-
den wir jetzt wie gesagt unsere eigenen Leute aus.

Zum Schluss noch wie immer eine private Frage: Was macht
Raoul Pinter, wenn er nicht palliativmedizinisch tatig ist?
In erster Linie moglichst viel Zeit mit meinen Liebsten ver-
bringen, mit meiner Partnerin und meinen vier Tochtern.
Ganz wichtig ist mir korperliche Bewegung in der Natur.
Das vor allem im Appenzellerland, wo wir leben, und wenn
wir die Moglichkeit haben, dann im Unterengadin. Das sind
meine Kraftorte.

Vielen Dank fiir das Gesprach!

Das Interview via Zoom ftihrte Christian Ruch.
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NOUVELLES TETES DANS LES SOINS PALLIATIFS

Raoul Pinter, Altstatten et Grabs

De nombreux pionniers et pionniéres ont introduit les soins palliatifs en Suisse. Désormais, une nouvelle génération

suit leurs traces: palliative.ch la présente plus en détail dans cette série. Aujourd'hui, c'est au tour de Raoul Pinter,

spécialiste des soins palliatifs , médecin en chef et responsable médical des soins palliatifs de I'h6pital régional
Rheintal — Werdenberg — Sarganserland, avec des services a Grabs et Altstatten (SG). LAutrichien assume par ailleurs
des taches ambulatoires et est responsable médical suppléant du service mobile extra-hospitalier de soins palliatifs

de la Ligue contre le cancer de Suisse orientale et de I'hospice de Saint-Gall.

palliative.ch: Dr Pinter, comment en étes-vous venu aux
soins palliatifs?

Raoul Pinter: J'avais déja fait une premiere expérience des
soins palliatifs pendant mes études de médecine, et j'ai no-
tamment travaillé au service des soins palliatifs a I'hopital
du Vorarlberg. Apres ma formation de médecin spécialiste
en radio-oncologie, j'ai réalisé que les gens pouvaient étre
tellement atteints qu'aucune guérison n'était plus possible,
et que je ne pouvais donc plus les sauver. Je n'en avais pas
du tout conscience auparavant et ai donc commencé a
m'intéresser a la question. J'avais pour ambition de pouvoir
accompagner les personnes gravement atteintes de ma-
niere adéquate.

Jiai fait deux expériences décisives: d'abord, jai accompa-
gné une jeune femme souffrant d'un carcinome cervical du
méme age que moi, et dont la fille avait celle de la mienne.
Cette femme est rapidement décédée. Le deuxieme cas
était celui d'un homme qui avait deux fils, de cing et sept
ans, et que j'ai longtemps accompagné au sein de notre
service. A I'époque, la situation était tellement ingérable
pour moi que j'ai vite eu un sentiment d'impuissance. Grace
au soutien de mes collegues de médecine palliative, j'ai pu
accompagner ce patient, mais je n'étais pas satisfait. Pour-
tant, j'ai continué a recevoir de temps a autre une carte de
ses deux fils, méme des années plus tard. Je n‘ai donc peut-
étre pas si mal travaillé que cela. Cela a été le déclencheur:
j'ai su que je voulais travailler en soins palliatifs. Finalement,
je suis passé du Vorarlberg au centre de soins palliatifs de
Saint-Gall, sous la direction de Daniel Bliche. Cette décision
me venait droit du cceur — mais il m'a encore fallu quelques
semaines pour prendre la décision avec la téte et quitter le
domaine routinier de la radio-oncologie.

En Autriche, le suicide assisté a longtemps été interdit,
la nouvelle réglementation est plutét récente. Dans ce
contexte, comment avez-vous vécu la position relative-
ment libérale de la Suisse?

En Autriche, jai été confronté au désir de mourir exprimé
par des patients ne disposant pas de l'option d'un suicide
assisté. Je suis donc arrivé en Suisse avec un sentiment mélé
de respect et de crainte, car si je savais qu'ici, les patients
avaient certes cette possibilité, je ne savais pas comment
la gérer. Depuis lors cependant, je me suis fait mon opi-
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nion. Face a la personne qui émet son désir de mourir, je
fais désormais preuve de respect et de compréhension et
tente par ailleurs de savoir si cette décision est mlrement
réfléchie. Dans ce contexte, je suis nettement plus ouvert
que je ne I'étais en Autriche, ce qui est également di au fait
que je n'avais ni les connaissances ni l'expérience.

La réglementation suisse correspond a l'esprit libéral du
pays. Personnellement, je ne rédigerais pas d'ordonnance
pour une dose mortelle de pentobarbital sodique. Je suis
prét a rechercher le dialogue avec le patient et ses proches;
mais ni moi ni l'institution dans laquelle je travaille ne pro-
posons de soutien actif au suicide assisté.

Le rejet prolongé de I'Autriche face au suicide assisté est-
il dGi a des facteurs tels que le catholicisme et son passé
national-socialiste?

Schématiquement, on pourrait dire ca comme ca. Mais
nous sommes tres prudents dans ce domaine. Et il ne faut
pas oublier que de nombreux meurtres ont €té commis
par quatre infirmieres dans les années 80 dans un hopital
de Vienne, qu'on a surnommeées les «anges de la mort de
Lainz». Cet épisode a cependant également contribué a l'ou-
verture d'hospices et de centres de soins palliatifs.

Ou voyez-vous les principaux «chantiers» a entreprendre
dans votre travail sur le terrain?

Toutes les idées d'applications et de télémédecine sont bien
belles —mais nous devons nous demander ol nous pouvons
réellement trouver des spécialistes en médecine et en soins
palliatifs. A I'heure actuelle, le manque de personnel est le
plus gros «chantier». Nous essayons de trouver du person-
nel qualifié pour les soins stationnaires et ambulatoires. Si
nous assistons actuellement a un «one-man show» cété
médecins, cdté soins, nous avons mis sur pied une équipe
avec du personnel des soins gériatriques aigus. Heureuse-
ment, les structures sont fort similaires entre ce service et
les soins palliatifs, de sorte que le personnel soignant est
prét a se lancer dans l'aventure. Nous ne disposons pas en-
core de spécialistes, mais des formations sont en cours, pour
lesquelles nous avons eu beaucoup de difficulté a obtenir
un financement. Des personnes sont également formées
dans d'autres disciplines de notre équipe multiprofession-
nelle, car ici aussi, nous déplorons un manque d'expérience



et de savoir-faire. Permettez-moi de souligner que tous les
membres de I'équipe fournissent un travail exceptionnel et
que nous ressentons leur soif de connaissances et leur mo-
tivation.

En zone frontaliére, ne pouvez-vous pas recourir a de la
main-d'ceuvre qualifiée d'Allemagne ou d'Autriche?

J'ai déja envoyé des demandes en Autriche, mais sans
grand succes. C'est notamment di au fait que le person-
nel infirmier autrichien travaille par postes de 12 heures,
et non par journées de huit heures. Cela signifie que les
frontaliers autrichiens doivent faire plus souvent la na-
vette pour un méme taux d'occupation, ce qui n'est pas
trés attrayant. Evidemment, nous publions des annonces
en Suisse également, mais il ressort des candidatures que
I'expérience dans le domaine des soins palliatifs est encore

VOLTI NUOVI NELLE CURE PALLIATIVE

assez réduite. C'est pourquoi nous formons nous-mémes
notre personnel.

Une question d'ordre personnel pour terminer: que fait
Raoul Pinter lorsqu'il ne travaille pas en médecine pallia-
tive?

Je passe autant de temps que possible avec mes proches,
avec ma compagne et mes quatre filles. J'accorde beau-
coup d'importance a l'activité physique dans la nature, no-
tamment en Appenzell ou nous vivons, et parfois aussi en
Basse-Engadine lorsque nous en avons l'occasion. C'est la
que j'aime me ressourcer.

Merci pour I'entretien!

Propos recueillis par Christian Ruch via Zoom

Raoul Pinter, Altstatten e Grabs

Le cure palliative sono state introdotte in Svizzera da diversi professionisti antesignani. Ora una nuova generazione di
esperti ne sta seguendo le orme. In questa serie di «palliative.ch» vi presentiamo alcune di queste importanti figure.
Oggi € la volta di Raoul Pinter, medico di cure palliative di origine austriaca, capoclinica e direttore medico di cure
palliative presso Spitalregion Rheintal — Werdenberg — Sarganserland, con reparti a Grabs e Altstdtten, nel Cantone

di San Gallo. Svolge inoltre funzioni ambulatoriali ed € vicedirettore medico del servizio integrativo di cure palliative

della Lega svizzera contro il cancro e presso I'hospice di San Gallo.

palliative.ch: Dottor Pinter, come si & avvicinato alle cure
palliative?

Raoul Pinter: Ero venuto a contatto con le cure palliative
gia nel corso degli studi di medicina e nell'ambito dell'at-
tivita che avevo svolto in un ospedale del Vorarlberg dove
mi era capitato di lavorare in un'unita di cure palliative. Suc-
cessivamente, quando mi sono specializzato in radioterapia
oncologica, mi sono reso conto che quando la malattia di-
venta incurabile non c'e niente che possa fare per guarire
le persone. Prima di allora non ero davvero consapevole di
questa cosa: € a quel punto che ho iniziato a lavorarci su. |l
mio desiderio era prendermi cura delle persone gravemente
malate e assisterle al meglio.

Ho vissuto due esperienze determinanti. Ho accompagnato
una giovane donna affetta da carcinoma al collo dell'utero
che & morta molto rapidamente. Aveva la mia stessa eta e
sua figlia aveva l'eta della mia. Poi un uomo, padre di due
figli, di cinque e sette anni, che ho assistito a lungo nella no-

stra unita. A quei tempi la situazione era talmente difficile
da gestire per me che ben presto mi sono sentito impoten-
te. Grazie al sostegno dei miei colleghi di cure palliative sono
riuscito a gestire la situazione, ma mi € rimasta una sorta
di insoddisfazione. Anche a distanza di anni ho ricevuto di
tanto in tanto una cartolina o una lettera dai due figli, per
cui forse non sono stato cosi male. E stato in quel momen-
to che ho capito che volevo occuparmi delle cure palliative.
Cosi ho lasciato il Vorarlberg per il centro di cure palliative
di San Gallo diretto da Daniel Bliche. Ho deciso con il cuore.
Nella testa, la decisione di lasciare la routine della radiotera-
pia oncologica € maturata alcune settimane dopo.

In Austria il suicidio assistito e stato a lungo vietato, solo ora
si & giunti a una nuova regolamentazione. Come ha vissuto
dunque l'atteggiamento liberale che ha trovato in Svizzera?
In Austria mi & capitato piu volte che i pazienti esprimesse-
ro il desiderio di morire, ma non ho mai dovuto confrontar-
mi con l'opzione del suicidio assistito. Sono quindi arrivato
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in Svizzera con un certo rispetto e anche un po' di timore,
perché sapevo che qui esisteva questa possibilita, ma non
sapevo come affrontarla. Ma nel frattempo ho matura-
to la mia opinione al riguardo. Mi rivolgo alla persona che
esprime il desiderio di morire con rispetto e accettazione,
ma cerco anche di capire quanto sia davvero matura questa
decisione. Al riguardo, sono molto piu aperto di quando ero
in Austria, dove mi mancavano sapere ed esperienza.

La regolamentazione locale corrisponde allo spirito liberale
della Svizzera, ma personalmente non prescriverei una dose
letale di sodio pentobarbital. Sono disponibile a parlarne
con il paziente e i parenti, ma né io né l'istituzione in cui
lavoro sosteniamo attivamente il suicidio assistito.

E per via del cattolicesimo e del passato nazionalsocialista
che I'Austria ha vietato tanto a lungo il suicidio assistito?
Per dirla senza mezzi termini ... credo di si. In Austria si
molto cauti e non bisogna dimenticare che negli anni Ot-
tanta, in un ospedale viennese, ci furono alcuni omicidi ad
opera di quattro infermiere, gli «angeli della morte di Lainz».
Ma questi fatti contribuirono anche all'apertura verso gli
hospice e le cure palliative.

Nella pratica, quali sono secondo lei i «cantieri» principali
da affrontare?

Tutti i progetti di app e telemedicina sono positivi e vanno
bene, ma dobbiamo anche pensare a dove trovare le spe-
cialiste e gli specialisti in medicina e assistenza palliativa. La
carenza di personale & attualmente il «cantiere» piu gran-
de. Stiamo cercando personale ben formato per I'assisten-
za ospedaliera e ambulatoriale, ma per quanto riguarda la
parte medica, attualmente & un «one-man show» e per |'as-
sistenza infermieristica abbiamo creato insieme un team
da zero, reclutando i componenti dalla geriatria per acuti,
che fortunatamente ha una struttura molto simile a quella

delle cure palliative. Per questo il personale infermieristico &
disposto ad affrontare questa avventura. Ma manca ancora
personale specializzato, le varie formazioni sono in corso.
Per ottenerne il finanziamento abbiamo lottato duramen-
te. Stiamo formando persone anche in altre discipline del
nostro team multiprofessionale, per far fronte all'assenza
di esperienza e know-how. Desidero sottolineare che tutti
coloro che lavorano nel team svolgono un lavoro eccellente
ed & palese la sete di conoscenza e motivazione di tutti.

Nella regione di confine della Svizzera orientale, non puo
fare affidamento su figure specializzate provenienti dalla
Germania e dall'Austria?

Ho inviato delle richieste in Austria, ma con poco successo.
In parte perché in Austria il personale infermieristico lavo-
ra su turni di 12 ore e non di otto, come qui. Quindi, con
lo stesso monte ore, i transfrontalieri austriaci dovrebbero
venire in Svizzera piu spesso, di conseguenza il lavoro perde
attrattiva. Ovviamente pubblicano le nostre offerte di lavo-
ro anche in Svizzera, ma molte candidature hanno spesso
scarsa esperienza in cure palliative. Per questo, come detto,
stiamo formando direttamente il nostro personale.

Terminiamo come sempre con una domanda personale:
cosa fa Raoul Pinter quando non lavora nelle cure pallia-
tive?

Innanzitutto passo piu tempo possibile con i miei cari,
con la mia partner e le mie quattro figlie. Inoltre per me
€ molto importante fare esercizio fisico a contatto con la
natura. Soprattutto in Appenzello, dove viviamo, e quando
possiamo anche nella Bassa Engadina. Sono i luoghi dove
mi rigenero.

Grazie per l'intervista!

L'intervista su Zoom e stata condotta da Christian Ruch.

(( I calendari attraversano ogni anno il giorno della nostra morte e non ci

dicono nulla. Che grande discrezione che hanno. ))
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Flir Sie gelesen

1. Oya K et al. Hypoactive delirium in the last days of life*
J Pain Symptom Manage 2022.

Das hypoaktive Delir am Lebensende wird von vielen Pallia-
tive-Care-Fachpersonen ganz unterschiedlich beurteilt und
sie gehen ganz verschieden damit um. Lehrblicher zeich-
nen hingegen oft ein vereinfachendes Bild und ignorieren
die unterschiedlichen Ansichten. Das wird deutlich in einer
Umfrage, in der knapp 800 Arztlnnen, etwa 50% Palliative-
Care-Arztinnen und 50% Psychiaterlnnen, iber ihre Praxis
und Einschatzungen Auskunft geben. Die Ergebnisse sind
umfangreich und zeigen eindriicklich die unterschiedlichen
Einstellungen und das Fehlen von Konsens aufgrund man-
gelnder Evidenzlage. Beispielhaft sind Gber 50% der Arztin-
nen beider Fachrichtungen trotz anderslautender Lehrbuch-
meinung der Auffassung, dass Antipsychotika das Leiden
der Patientinnen mit hypoaktivem Delir verbessern. Dies
ist insbesondere deswegen bemerkenswert, weil erstaun-
licherweise Uber 90 % der Teilnehmenden der Ansicht sind,
das hypoaktive Delir sei ein normaler Teil des Lebensendes.
Und es besteht ein signifikanter Zusammenhang beziiglich
Einsatz antipsychotischer Medikamente und der Einstellung
der entsprechenden Arzte, ob das hypoaktive Delir als ge-
nerell leidvoll eingeschatzt oder als natirlicher Prozess be-
urteilt wird. Etwa die Halfte der Arztinnen ist der Meinung,
man konne den Leidensdruck der Patientinnen nicht ausrei-
chend erfassen. Dies, obwohl doch eine betrachtliche Zahl
der Patientinnen noch im ganz ruhigen Gesprach Auskunft
uber Angste oder Halluzinationen geben kann. Ausserdem
wird deutlich, dass die Mehrheit der Befragten zustimmt,
dass die verfligbaren Diagnose-Tools fur die Diagnose des
hypoaktiven Delirs am Lebensende nicht ausreichend geeig-
net sind. Es besteht also noch viel Arbeit in der Forschung
bezliglich hypoaktiven Delir und Findung eines Konsensus
beziiglich konkretem klinischem Vorgehen.

2. Heidenreich PA et al. 2022 AHA / ACC / HFSA Guideline.*
J Am Coll Cardiol. 2022.

3. Chang YK et al. Criteria for referral of patients with ad-
vanced heart failure*. Am Coll Cardiol. 2022.

4. Hentsch L et al. Heart failure: Geneva model.* Front
Cardiovasc Med. 2022.

Diese drei, etwa zur gleichen Zeit veroffentlichten Publi-
kationen sind ein Schatzkastlein fir all diejenigen, die sich
fir die Integration der Spezialisierten Palliative Care in die
Behandlungen von Patientinnen mit Herzinsuffizienz ein-
setzen. Publikation Nummer 1 ist die neue Richtlinie der
American Heart Association (AHA) und anderer Fachgesell-
schaften, die erstmals explizit und wiederholt die Integra-
tion von Spezialisierter Palliative Care bei diesen Patient-

Innen fordert, ebenso wie eine patientinnenorientierte
Therapiezielfindung. Das Paper von Chang et al. schlagt
ganz spezifische Uberweisungskriterien fir diese Patient-
Innen vor, und die Gruppe aus Genf (Hentsch et al.) berich-
tet von der konkreten Umsetzung einer Palliative-Care-Inte-
gration an ihrer Institution.

5. Ebneter AS et al. Versorgungsqualitat als individuelles
Konzept.* Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes 2022.

Das Wort «Qualitdtsmanagement» ist fir viele Palliative-
Care-Fachpersonen nicht immer nur positiv besetzt, denn
allzu oft besteht es in der Praxis aus der Erreichung mog-
lichst vieler positiver «Checkboxes» in einem Anforderungs-
katalog. Die Autoren aus Bern schlagen ein Verstandnis
vor, das sich starker an der Versorgungsqualitat orientiert.
lhr dreistufiges Konzept stellt auch klar, dass sogenannte
«Perfektion» ein unrealistisches Ziel ist und nicht notwendi-
gerweise das gleiche wie «Exzellenz» bedeutet. Ein Gedan-
ke, der manchen Leserlnnen eventuell in Diskussionen mit
Vorgesetzten, Zertifizierenden und Qualitatsmanagenden
hilfreich sein kann.

6. Seah DSE et al. Paracentesis for cancer-related ascites.”
Palliat Med 2022.

Die Gruppe unter Mitwirkung von David Currow, Andrew
Wilcock und Meera Agar konnten in einer multizentrischen
Kohortenstudie an 111 Patientinnen zeigen, wie hilfreich
eine Aszitespunktion bzw. eine dauerhafte Drainage fur
84 % der Patientinnen mit malignem Aszites war. Abdomi-
nelles Druckgefuhl, Ubelkeit und Bauchschmerzen konnten
erfolgreich gelindert werden. Bei 2/3 der Patientlnnen ver-
besserten sich sogar zwei von drei Symptomen. Weniger
als die Halfte der Patienten litten an Nebenwirkungen,
hauptsachlich milder Natur. Um fatale Komplikationen zu
vermeiden, wird unbedingt die sonographisch unterstiitzte
Punktion empfohlen. Die Untersuchung zeigt deutlich, dass
eine Spezialisierte Palliative Care oder Hospiz-Betreuung
(stationdr und ambulant) kaum ohne die Moglichkeit von
Aszitespunktionen denkbar ist.

7.Kasdorf A et al. Dying in hospital is worse for non-cancer
patients.* Eur J Cancer Care (Engl) 2022.

Seit langem ist bekannt, dass nicht-onkologische Patien-
tinnen in palliativen Phasen ihrer Erkrankungen und am Le-
bensende dhnliche Belastungen erfahren wie Patientinnen
mit Krebserkrankungen, aber deutlich seltener Zugang zu
Angeboten der Spezialisierten Palliative Care haben. Jetzt
konnte die Gruppe um Julia Strupp in der hier vorgestellten
Publikation an einem deutschen Patientinnen-Kollektivauch
zeigen, dass hospitalisierte nicht-onkologische Patientinnen
im Sterbeprozess eine deutlich schlechtere Versorgungs-
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qualitat in jeder einzelnen der untersuchten Dimensionen
erlebten. Dies galt etwa fiir die Qualitat der Symptomkont-
rolle, Kommunikation und emotionale Unterstiitzung durch
die betreuenden Fachpersonen. Fazit: Palliativmedizin sollte
sich an den Beddrfnissen der Sterbenden und ihrer Angeho-
rigen orientieren und nicht an der Grunderkrankung!

8. Hui D et al. Effect of dexamethasone on dyspnoea in
patients with cancer.* Lancet Oncol 2022.

Diese randomisierte, doppelblinde Studie vom MD Ander-
son Center kommt zum Schluss, dass eine Cortison-Thera-
pie ohne Effekt auf die Dyspnoe-Intensitat von Tumorpa-
tientinnen war und bei jeder vierten Patientin zu schweren

ANZEIGE

Nebenwirkungen mit notwendiger Hospitalisation fuihrte.
Die Patientinnen der Verum-Gruppe erhielten 16 mg Dexa-
methason oral fur eine Woche, gefolgt von einer Woche
8 mg. Dies entspricht den Einschatzungen der S3-Leitlinie
(Deutschland), widerspricht allerdings landlaufiger Praxis.
Vielleicht werden zukiinftige Studien sogenannte «Respon-
der» identifizieren, also Patientinnen, die von einer Cor-
tison-Therapie profitieren (z.B. bei Pleuritis carciomatosa).

*Titel in gekdrzter Form wiedergegeben.

Jan Gdrtner
(mit Dank an Erika Siiess fiir kritisches Feedback und Lektorat)
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FORMATION ET RECHERCHE

Lus pour vous

1. Oya K et al. Hypoactive delirium in the last days of life*
J Pain Symptom Manage 2022.

Le délirium hypoactif en fin de vie est jugé tres différem-
ment par de nombreux professionnels des soins palliatifs
et ils I'abordent de maniere tres différente. En revanche,
les manuels présentent souvent une image simplifiée et
ignorent les différents points de vue. C'est ce qui ressort
clairement d'une enquéte dans laquelle pres de 800 méde-
cins, environ 50 % de médecins en soins palliatifs et 50 % de
psychiatres, ont donné des informations sur leur pratique et
leurs évaluations. Les résultats sont vastes et montrent de
maniere impressionnante les différentes attitudes et I'ab-
sence de consensus en raison du manque de données pro-
bantes. Par exemple, malgré 'avis contraire des manuels,
plus de 50% des médecins des deux spécialités sont d'avis
que les antipsychotiques améliorent la souffrance des pa-
tients atteints de délirium hypoactif. Ceci est d'autant plus
remarquable que, de maniere étonnante, plus de 90% des
participante:s estiment que le délirium hypoactif est une
partie normale de la fin de vie. Et il existe une corrélation
significative entre l'utilisation de médicaments antipsycho-
tiques et l'attitude des médecins concernés, si le délirium
hypoactif est considéré comme une souffrance générale
ou comme un processus naturel. Environ la moitié¢ des
médecins sont d'avis que l'on ne peut pas suffisamment
cerner le poids des souffrances des patients. Et ce, bien
qu'un nombre considérable de patiente-s puissent encore
donner des informations sur leurs angoisses ou leurs hallu-
cinations lors d'un entretien tres calme. En outre, il apparait
clairement que la majorité des personnes interrogées sont
d'accord pour dire que les outils de diagnostic disponibles
ne sont pas suffisamment adaptés pour le diagnostic du
délirium hypoactif en fin de vie. Il reste donc encore beau-
coup a faire en matiere de recherche sur le délirium hypoac-
tif et de recherche d'un consensus sur des procédures cli-
niques concretes.

2. Heidenreich PA et al. 2022 AHA / ACC/HFSA Guideline.*
J Am Coll Cardiol. 2022.

3. Chang YK et al. Criteria for referral of patients with
advanced heart failure*. Am Coll Cardiol. 2022.

4. Hentsch L et al. Heart failure: Geneva model.* Front
Cardiovasc Med. 2022.

Ces trois publications, publiées a peu prés au méme mo-
ment, constituent une mine d'or pour tous ceux qui s'en-
gagent en faveur de l'intégration des soins palliatifs spé-
cialisés dans les traitements des patientes et des patients
souffrant d'insuffisance cardiaque. La publication numé-
rol est la nouvelle directive de I'American Heart Asso-

ciation (AHA) et d'autres sociétés spécialisées qui, pour la
premiere fois, appelle explicitement et de maniere répétée
a l'intégration des soins palliatifs spécialisés chez ces pa-
tiente's, ainsi qu'a une détermination des objectifs théra-
peutiques axée sur les patiente-s. Le document de Chang
et al. propose des critéres de transfert tres spécifiques pour
ces patiente's, et le groupe de Genéve (Hentsch et al.) rend
compte de la mise en ceuvre concrete d'une intégration des
soins palliatifs dans son institution.

5. Ebneter AS et al. Versorgungsqualitdt als individuelles
Konzept.* Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes 2022.

Pour de nombreux professionnels des soins palliatifs, les
mots «management de la qualité» n'ont pas toujours une
connotation positive, car ils consistent trop souvent, dans la
pratique, a obtenir le plus grand nombre possible de «cases
a cocher» positives dans un catalogue d'exigences. Les au-
teurs de Berne proposent une compréhension qui s'oriente
davantage vers la qualité des soins. Leur concept a trois
niveaux indique également clairement que ladite «perfec
tion» est un objectif irréaliste et ne signifie pas nécessaire-
ment la méme chose que «I'excellence». Une réflexion qui
peut éventuellement étre utile a certaines lectrices et a cer-
tains lecteurs lors de discussions avec des supérieur-e-s hié-
rarchiques, des personnes responsables de la certification
et des responsables du management de la qualité.

6. Seah DSE et al. Paracentesis for cancer-related ascites.*
Palliat Med 2022.

Dans le cadre d'une étude de cohorte multicentrique por-
tant sur 111 patientes, I'équipe de David Currow, Andrew
Wilcock et Meera Agar a pu montrer l'utilité d'une ponc
tion d'ascite ou d'un drainage permanent pour 84% des
patiente's atteinte:s d'ascite maligne. La sensation de
pression abdominale, les nausées et les douleurs abdomi-
nales ont pu étre soulagées avec succes. Deux symptomes
sur trois se sont méme améliorés chez deux tiers des pa-
tiente-s. Moins de la moitié¢ des patiente-s ont souffert
d'effets secondaires, principalement de nature légere. Afin
d'éviter des complications fatales, la ponction assistée
par échographie est absolument recommandée. Létude
montre clairement qu'une prise en charge spécialisée en
soins palliatifs ou en hospice (stationnaire et ambulatoire)
n'est guere envisageable sans la possibilité de réaliser des
ponctions d'ascite.

7. Kasdorf A et al. Dying in hospital is worse for non-cancer
patients.* Eur J Cancer Care (Engl) 2022.

On sait depuis longtemps que les patient-e-s non oncolo-
giques subissent un stress similaire a celui des patiente-s
atteinte-s de cancer dans les phases palliatives de leur
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maladie et en fin de vie, mais qu'ils ont nettement moins
souvent accés aux offres de soins palliatifs spécialisés.
Dans la publication présentée ici, I'équipe de Julia Strupp
a également pu montrer, sur un collectif de patiente-s al-
lemand-es, que les patiente's hospitalisé-e:s non oncolo-
giques en fin de vie avaient une qualité de soins nettement
moins bonne dans chacune des dimensions étudiées. C'était
le cas, par exemple, de la qualité du controle des symp-
témes, de la communication et du soutien émotionnel par
les professionnels soignants. Conclusion: la médecine pal-
liative devrait s'orienter sur les besoins des mourante-s et
de leurs proches et non sur la maladie de base!

8. Hui D et al. Effect of dexamethasone on dyspnoea in
patients with cancer.” Lancet Oncol 2022.

Cette étude randomisée en double aveugle du MD Ander-
son Center conclut qu'un traitement a la cortisone n'a eu

FORMAZIONE E RICERCA

Letti per voi

1. Oya K et al. Hypoactive delirium in the last days of life* J
Pain Symptom Manage 2022.

Il delirio ipoattivo al termine della vita viene valutato in
modo considerevolmente diverso da molti professionisti
delle cure palliative e quindi anche affrontato in modi com-
pletamente differenti. | libri di testo, d'altra parte, spesso
tracciano un'immagine semplicistica e ignorano i diversi
punti di vista. Questo emerge in modo evidente da un son-
daggio in cui quasi 800 medici, circa il 50 % di cure palliative
e il 50% di psichiatri, forniscono informazioni sulla loro pra-
tica e sulle loro valutazioni. I risultati sono ampi e mostrano
chiaramente i diversi atteggiamenti cosi come la mancanza
di un consenso unanime dovuto alla mancanza di prove evi-
denti. Ad esempio, nonostante il parere contrario dei libri di
testo, oltre il 50% dei medici di entrambe le specializzazio-
ni ritiene che gli antipsicotici allevino la sofferenza dei pa-
zienti affetti da delirio ipoattivo. Questo € particolarmen-
te interessante dato che, sorprendentemente, oltre il 90%
dei partecipanti ritiene che il delirio ipoattivo sia una parte
normale della fine della vita. E c'¢ una significativa corre-
lazione tra l'uso di farmaci antipsicotici e I'atteggiamento
dei rispettivi medici, a seconda se il delirio ipoattivo viene
considerato come una sofferenza generale o come un pro-
cesso naturale. Circa la meta dei medici ritiene che non si
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aucun effet sur l'intensité de la dyspnée chez les patiente's
atteinte's de tumeurs et a entrainé des effets secondaires
graves nécessitant une hospitalisation chez un-e patiente
sur quatre. Les patient-es du groupe Verum ont recu 16 mg
de dexaméthasone par voie orale pendant une semaine, en-
suite une semaine a 8 mg. Cela correspond aux évaluations
de la ligne directrice S3 (Allemagne), mais contredit cepen-
dant la pratique courante. Peut-étre que de futures études
identifieront lesdits «responder», c'est-a-dire les patiente-s
qui tirent profit d'une thérapie a la cortisone (par exemple
en cas de pleurésie carcinomateuse).

* Titre reproduit sous forme abrégée.

Jan Gdrtner
(avec nos remerciements a Erika Siiess pour ses commentaires
critiques et son lectorat)

possa comprendere a sufficienza la sofferenza dei pazienti.
Questo, anche se un numero considerevole di pazienti rie-
sce ancora in una conversazione molto tranquilla a forni-
re informazioni riguardo a paure o allucinazioni. Inoltre, &
chiaro che la maggior parte degli intervistati concorda sul
fatto che gli strumenti diagnostici disponibili non sono suf-
ficienti per diagnosticare il delirio ipoattivo alla fine della
vita. Quindi c'¢ ancora molto lavoro da fare nella ricerca sul
delirio ipoattivo e per trovare un consenso in merito ad un
approccio clinico concreto.

2. Heidenreich PA et al. 2022 AHA / ACC / HFSA Guideline.*
J Am Coll Cardiol. 2022.

3. Chang YK et al. Criteria for referral of patients with
advanced heart failure*. Am Coll Cardiol. 2022.

4. Hentsch L et al. Heart failure: Geneva model.* Front
Cardiovasc Med. 2022.

Queste tre pubblicazioni, pubblicate pit o meno nello stes-
so periodo, rappresentano un piccolo tesoro per tutti coloro
che si impegnano per integrare le cure palliative specializ-
zate nei trattamenti dei pazienti con insufficienza cardiaca.
La prima di queste pubblicazioni contiene le nuove diretti-



ve dell’American Heart Association (AHA) e di altre societa
specializzate, che per la prima volta chiede esplicitamente
e ripetutamente l'integrazione di cure palliative specializza-
te per queste /i pazienti, cosi come di trovare un obiettivo
terapeutico orientato alla/al paziente. La pubblicazione di
Chang et al. propone criteri di trasferimento molto specifici
per questi pazienti e il gruppo da Ginevra (Hentsch et al.)
segnala I'attuazione concreta di un'integrazione di cure pal-
liative presso il proprio istituto.

5. Ebneter AS et al. Versorgungsqualitdt als individuelles
Konzept.* Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes 2022.

Per molti specialisti nel settore delle cure palliative, la pa-
rola «gestione della qualita» non ha una connotazione
sempre solo positiva, poiché troppo spesso nella pratica
consiste nel riuscire a spuntare il maggior numero possibile
di «checkboxes» in un elenco di requisiti. Gli autori, prove-
nienti da Berna, propongono una comprensione piu orien-
tata alla qualita dell'assistenza. Il loro concetto formato da
tre livelli chiarisce anche che la cosiddetta «perfezione» & un
obiettivo irrealistico e che non ha necessariamente lo stes-
so significato di «eccellenza». Un pensiero che puo essere
utile per alcune /i lettrici /lettori nelle discussioni con i pro-
pri superiori, certificatori e responsabili della qualita.

6. Seah DSE et al. Paracentesis for cancer-related ascites.*
Palliat Med 2022.

Il gruppo, con la partecipazione di David Currow, Andrew
Wilcock e Meera Agar, in uno studio di coorte multicentrico
condotto su 111 pazienti, ha dimostrato quanto sia stata
utile la punzione di ascite o il drenaggio permanente per
I'84 % dei pazienti con ascite maligna. La sensazione di pres-
sione addominale, la nausea e il dolore addominale sono
stati alleviati con successo. Nei due terzi dei pazienti, sono
migliorati persino due dei tre sintomi. Meno della meta dei
pazienti ha avuto effetti collaterali, principalmente di na-
tura lieve. Per evitare complicazioni fatali, si consiglia viva-
mente la punzione guidata da sonografia. La ricerca mostra
chiaramente che le cure palliative specializzate o l'assisten-
za in hospice (stazionaria e ambulatoriale) sono difficilmen-

te concepibili senza la possibilita di effettuare punzioni di
ascite.

7.Kasdorf A et al. Dying in hospital is worse for non-cancer
patients.* Eur J Cancer Care (Engl) 2022.

Da tempo si sa che i pazienti non oncologici, nella fase pallia-
tiva della loro malattia e alla fine della loro vita, sperimenta-
no condizioni simili a quelle dei pazienti affetti da cancro, ma
molto meno frequentemente hanno accesso alle cure palliati-
ve specializzate. Nella pubblicazione qui presentata il gruppo
diJulia Strupp, basandosi su di un gruppo di pazienti tedeschi,
ha ora potuto mostrare che durante il processo di morte le /i
pazienti non oncologici ospedalizzati hanno ricevuto una
qualita di assistenza nettamente peggiore in ogni singola di-
mensione studiata. Cio valeva ad esempio per la qualita del
controllo dei sintomi, la comunicazione e il sostegno emotivo
da parte del personale curante. Conclusione: la medicina pal-
liativa dovrebbe essere orientata alle esigenze delle persone
morenti e dei loro familiari, non alla patologia di base!

8. Hui D et al. Effect of dexamethasone on dyspnoea in pa-
tients with cancer.” Lancet Oncol 2022.

Questo studio randomizzato in doppio cieco condotto
dall'MD Anderson Center e arrivato alla conclusione che una
terapia con cortisone non ha avuto effetti sull'intensita del-
la dispnea nelle /nei pazienti con tumore e che un paziente
su quattro ha subito gravi effetti collaterali necessitando un
ricovero. | pazienti del gruppo verum hanno ricevuto 16 mg
didesametasone per via orale per una settimana, seguiti da
8 mg per una settimana. Cio corrisponde alle stime della li-
nea guida S3 (Germania), ma contraddice la pratica comune.
Forse futuri studi identificheranno i cosiddetti «responder»,
cioe le /i pazienti che beneficiano di una terapia con cortiso-
ne (ad esempio con pleurite carcinomatosa).

*titolo riportato in forma abbreviata.
Jan Gdrtner

(ringraziando Erika Stiess per il feedback critico
e la revisione del testo)
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SPIRITUAL CARE

Fallbeispiele interprofessioneller Spiritual Care —
Teil 8: Was blithen soll, will umsorgt sein

Im Anschluss an die 2018 verdffentlichten Leitlinien zur interprofessionellen Spiritual Care hat die Arbeitsgruppe
Spiritual Care von palliative.ch Fallbeispiele gesammelt und kommentiert, die veranschaulichen, wie die spirituelle
Dimension von unterschiedlichen Professionen gemeinsam wahrgenommen werden kann. Wir dokumentieren die

Fallbeispiele in dieser Serie, die mit dieser Folge endet.

Aus dem Patientendossier, das ich vorab zu meiner Erst-
begegnung mit Herrn N. im Rahmen eines interprofessio-
nellen Konsils studierte, erfuhr ich, dass es sich um einen
Patienten handelte, der im hauslichen Umfeld mehrmals
gestlirzt war und nun bei sich verschlechterndem Allge-
mein- und Ernahrungszustand wiinschte, wieder in die
hausliche Umgebung entlassen zu werden. Die onkologi-
sche Therapie konnte zum aktuellen Zeitpunkt nicht wei-
tergefiihrt werden. Als ich mich in die Akte einlas, fiel mir
unmittelbar auf, dass der Patient offenbar kein soziales Um-
feld zu haben schien. In den Stammdaten war unter Ange-
horige der Vermerk «keine Angaben» aufgefiihrt. Mein ers-
ter Gedanke war, wie nun vorzugehen ware, sollte sich der
Zustand weiter verschlechtern. Wer ware zu kontaktieren
und wer wirde bei nicht vorhandener Patientenverfiigung
Uber weitere pflegerische und medizinische Interventionen
und Therapieziele entscheiden? Ich beschloss, den Patienten
auf diesen Umstand anzusprechen.

Im Patientenzimmer trafen wir auf einen im Lehnstuhl am
Tisch sitzenden, abgemagerten, blassen, um Luft ringenden
Patienten. Die Sauerstoffbrille hing nutzlos unter seinem
Kinn. Dem Patienten war die Anstrengung bei jedem Atem-
zug anzusehen; der Einsatz der Atemhilfsmuskulatur war
gut sichtbar und ich dachte mir spontan, dass dieser Patient
moglicherweise nicht mehr viel Zeit haben wiirde. Ich frag-
te ihn, ob ich seine Sauerstoffbrille richten dirfe. Im ersten
Moment wirkte der Patient abweisend, wollte dann aber
genau wissen, wer wir seien und was wir mit ihm vorhat-
ten. Wir erklarten ihm in kurzen Satzen was unser Auftrag
war und was grob unter Palliative Care verstanden wird. Ich
schob nach, dass sich die allermeisten Patientinnen und Pa-
tienten einen Austritt nach Hause wiinschen und wir unter
anderem darauf spezialisiert waren, sie dabei nach unseren
Maoglichkeiten zu unterstitzen.

Herr N. begann das Gesprach damit, dass es ausserste Prio-
ritat fir ihn habe, seine Pflanzen auf dem Balkon zu giessen.
Er habe dort einen Strauch, der jetzt bliihe und der, wenn er
kein Wasser bekomme, eingehen wiirde. Ausserdem hatte
er Bohnen angepflanzt, die er notfalls nachpflanzen konnte,
die sich aber so schon entwickelten und es ihn schmerzen
wirde, wenn sie eingehen wirden. Ich antwortete, dass

palliative ch - 4-2022

ich diese Sorge sehr gut nachvollziehen kénne und dass
wir jetzt wohl unvermittelt schauen miussten, dass wir je-
manden organisieren konnten, der oder die sich um seine
Pflanzen kimmert. Der Patient schaute mich mit offenem
Gesicht an und fragte: «Ja ware das denn moglich?» Ich ver-
sicherte ihm, dass wir zeitnah eine Losung finden konnten,
und schob nach, dass wir noch einige weitere Anliegen hat-
ten, die wir gerne mit ihm besprechen wiirden.

Es gab nach Aussage des Patienten keinen einzigen Men-
schen, der ihm so viel bedeutete wie seine Balkonpflanzen.
Darin lagen aktuell seine ganze Konzentration und seine
Kraft, daftr wollte er wieder nach Hause — so, als wiirde ihn
dort jemand oder etwas erwarten, wofiir es sich lohnte zu
leben. Etwas, das er umhegen und umsorgen konnte, etwas
das ihn brauchte. Er rang um Luft, jedoch war die Not mit
dem Atem fur ihn kein vordergriindiges Problem, auch nicht
seine Schwache und die anhaltende Appetitlosigkeit. Alles
was er wollte war, sich zu Hause um seine Balkonpflanzen
kiimmern — so, als wiirden diese Pflanzen alles wieder in
Ordnung bringen.

Die Sorgen um die Balkonpflanzen haben mich berihrt. Ich
konnte sehr gut nachempfinden, welch grosses Anliegen
es dem Patienten war, das, was ihm Freude bereitete, zu
pflegen und zu erhalten, damit es gedeihen konnte. Intuitiv
spurte ich, dass bei diesem Patienten der Weg uber das Ver-
trauen fihren wiirde. Die Zielsetzung bestand zunachst da-
rin, im Pool der ehrenamtlichen Mitarbeitenden jemanden
zu finden, der oder dem er seinen Hausschlissel anvertrau-
en konnte. Wenn die Pflege der Balkonpflanzen erst einmal
gesichert war, konnte wohl der ndchste Schritt angegangen
werden.

Die zweite Begegnung fand im Rahmen des ACP-Beratungs-
gespraches statt. Da der Patient keine Patientenverfligung
hatte, hatten wir bei beflirchtetem Verlust der Urteilsfahig-
keit die KESB einschalten mussen. Ich hatte Herrn N. diese
Umstande im ersten Gesprach dargelegt, weshalb er einer
zeitnahen ACP-Beratung zugestimmt hatte. Er begrisste
mich freundlich und sprach mich mit Namen an. Ich konn-
te ein wohlwollendes Vertrauen spliren und ich war tber-
rascht, mit welcher Offenheit er meine Fragen beantwor-



tete. Er erzahlte im Verlauf von seiner Drogenabhangigkeit,
die er nach mehreren erfolglosen «kalten» Entziigen unter
Kontrolle gebracht hatte. Er sagte, er glaube an die Mutter
Erde, er konne aber keine Geschichte dazu erzahlen, was er
im spirituellen Sinne glaube. Urspriinglich sei er Katholik ge-
wesen, dann aber aus der Kirche ausgetreten — eigentlich
aus finanziellen Grlinden. Er habe einen Zugang zur Spiri-
tualitat und er kdnne sich gut vorstellen, z.B. durch die Mu-
siktherapie begleitet zu werden. Er wiirde sich freuen, wenn
jemand vorbeikommen wiirde, die oder der ihn im spirituel-
len Sinne begleite.

Fir mich war diese Selbstoffenbarung ein grosser Vertrau-
ensbeweis, ich hatte den Eindruck, den Zugang zu diesem
Menschen unerwarteterweise gefunden zu haben. Von An-
fang an hatte ich mich auf meine Intuition und auf mein
Ziel verlassen. Die Herausforderung bestand fur mich we-
sentlich darin, meiner Intuition zu folgen, mich darauf zu
verlassen, dass es richtig und gut sein wirde, das Anliegen
des Patienten als Auftrag zu verstehen und mich dafir ein-
zusetzen, das Anliegen des Patienten zu unterstiitzen. Da-
bei habe ich mir lUberlegt, wie es herausgekommen ware,
wenn ich dem Patienten erklart hatte, dass es mir um die
verlassenen Balkonpflanzen leidtate, wir uns aber leider
nicht darum kiimmern kénnen, weil wir einen anderen Auf-
trag haben. Es erfillt mich mit Freude, im klinischen Setting
neue, unkonventionelle Wege zu ergrinden. Die Pragung
besteht darin, meine Wege — zumindest zeitweise — zu
verlassen und mir sicher sein zu durfen, dass es schon gut
kommt, wenn ich vom vorgegebenen Weg abkomme — ab-
kommen darf, weil ich es mir erlaube, um so auf dem Weg
des Menschen mitzugehen, den ich begleite.

Der Patient ist drei Tage nach unserem letzten Gesprach
verstorben. Bevor ich dem Patienten erstmals begegnete,
hatte ihn die zustandige Pflegefachperson im Vorgesprach
als zeitweise sehr unruhig beschrieben. In der Reflexion ist
mir klar geworden, dass ich die Zeituhr hatte ablaufen se-
hen, sind doch Atemnot und Unruhe ein haufiges prafinales
Anzeichen. Im Verlauf wurde der Patient sichtlich ruhiger,
vor allem auch als er mir von seinem Bruder erzahlt hatte,
von dem er nicht wusste, ob und wo er lebte. Ich bot ihm
an, dass ich versuchen kénnte, ihn ausfindig zu machen,
was er gerne annahm. Als ich dem Patienten einen Zettel
mit der Adresse und der Telefonnummer seines Bruders auf
den Tisch neben dem Bett legte, schaute er mich an und be-
dankte sich. Es war nicht die splrbare Dankbarkeit, die mich
sehr freute, sondern der kurze Blick zwischen ihm und mir.
Dieser Blick war fr mich heilig, frei und erldst, so als hatte
sich jetzt eine grosse Last vom Patienten gel6st.

Mich beschaftigt die Frage, weshalb solche spirituellen Er-
lebnisse im klinischen Spitalalltag tabuisiert sind. Was halt
uns davon ab, solche Erlebnisse zu besprechen und offiziell
zu dokumentieren? Was wirde geschehen, wenn ein sol-

cher Bericht, wie ich ihn hier zusammengefasst habe, bei
den Leistungskontrollen der Krankenkassen entdeckt wiir-
de? Waren die Leistungstrager bereit, die effektiv aufge-
wendete Zeit finanziell zu vergliten, weil sie evidenzbasiert
nur schwerlich zu belegen wdren? Wurden die Kriterien
im Rahmen einer Palliativkomplextherapie aus Sicht der
Krankenkassen solche Interventionen miteinschliessen?

Kommentar aus arztlicher Perspektive
(Sophia Bartenstein und Urs M. Liitolf)

Die Bemerkung, dass Herr N. das Gesprach damit begann,
dass die Pflege seiner Balkonpflanzen ausserste Prioritat
fir ihn habe, ldsst uns vermuten, dass zu Beginn des Ge-
sprachs eine offene Frage gestellt wurde, wie zum Beispiel:
«\Was belastet Sie im Moment am meisten?» Oder: «Gibt es
etwas, das lhnen besonders Sorge bereitet?» Hier kommt
auch im Zusammenhang von Spiritual Care die Kunst des
Fragens ins Spiel. Wie wir ein Gesprach eréffnen, wie wir
unsere Fragen stellen, wie unsere Korperhaltung dabei ist,
ob wir Zeit mitbringen, ob wir Ruhe ausstrahlen und ganz
im Moment hier und prasent sind — all das kann fur den
weiteren Gesprachsverlauf entscheidend sein. In offenen
Fragen signalisieren wir unser Interesse am Gegenuber.
Eine gut gestellte Frage kann einen Raum, manchmal sogar
auch einen spirituellen Raum 6ffnen, weil der Patient sich
in diesem Moment ernst genommen fuhlt, ermutigt wird,
sich zu zeigen und Dinge zu erzahlen, die wir vielleicht nie
erwartet hatten. Gerade dann, wenn wir die Stille, die sich
gelegentlich nach einer Frage einstellt, aushalten, kénnen
Antworten von grosser Bedeutung zutage kommen. Der
vorliegende Fall ist ein Beispiel dafur. In der Art und Wei-
se, wie auf Herr N.s Bedlrfnis eingegangen wurde, durfte
ihm vermittelt haben: «Ich nehme Sie als Mensch und nicht
nur als Trager vielfaltiger Symptome wahr! Wir nehmen thr
Bedurfnis wahr und ernstl» Dadurch wurde eine Vertrau-
ensbasis geschaffen, welche fir die spateren Begegnungen
wichtig war. Dank dem so gewonnenen Vertrauen konnte
Herr N. die belastenden Erfahrungen ansprechen, die er mit
sich trug, und sich auch, zumindest ansatzweise, fur spiritu-
elle Aspekte 6ffnen.

Kommentar aus seelsorglicher Perspektive
(Simon Peng-Keller)

Interprofessionelle Spiritual Care achtet auf die spirituellen
Note, Ressourcen und Erfahrungen, die sich in der Beglei-
tung von Patientinnen und Patienten und ihrer Angehori-
gen zeigen. Was zeigt sich davon im vorliegenden Fallbe-
richt? Ist die Sorge um Balkonpflanzen, die Herrn N. starker
umtreibt als seine physische Not, als spirituelles Bedurfnis
zu bezeichnen? Psychologisch gesehen erscheint seine
Sorge als eine adaptive Form der Selbststabilisierung. Um
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sich nicht mit seiner eigenen Not beschaftigen zu mussen,
lenkt er seine Aufmerksamkeit auf etwas Ausserliches ab.
Eine solche Erklarung ist jedoch noch keine Antwort auf die
eben gestellte Frage. Ein spirituelles Bedurfnis kann sich
schliesslich auch mit Coping-Strategien verbinden. Doch
was haben Balkonpflanzen mit Spiritualitdt zu tun? Ich skiz-
ziere drei mogliche Antworten: Die erste setzt ein bei der
Dringlichkeit, mit der Herr N. seine Sorge dussert. Es handelt
sich dabei um etwas, das flr ihn eine «ausserste Prioritat»
hat. Versteht man die spirituelle Dimension im Anschluss
an Paul Tillich als das, was uns als «ultimate concern» lei-
tet, so verweist Herr N.s Sorge in diese Richtung. Man mag
Balkonpflanzen als lberflissigen Zierrat betrachten — fiir
Herrn N. waren sie lebenswichtig und sinnstiftend.

Das fiihrt zur zweiten Antwort: Im Advance Care Planning
zeigt sich, dass Herr N.s Sorge um seine Balkonpflanzen im
Glauben an die «Mutter Erde» griindet. Herr N.s implizite
Spiritualitat wird in diesem Rahmen ausdricklich. Auch
wenn er keine Geschichte erzahlen kann, wie er zu diesem
Glauben gekommen ist, scheint dieser doch ein bedeutsa-
mer Faktor fur die Gestaltung seines Lebensendes zu sein.
Es erstaunt deshalb nicht, dass er das Angebot einer spiritu-
ellen Begleitung annimmt.

Die dritte Antwort ergibt sich aus der Beobachtung, dass
Alltagsgegenstanden und -situationen eine symbolische
Tiefendimension zuwachsen kann (Weiher, 2017). Fiir Herrn
N. bedeuteten die Bohnen, die er gepflanzt hat, ebenso wie
der Strauch, der auf seinem Balkon bliiht, offenkundig mehr
als das, was ein besorgter Nachbar darin erkennen konnte.
Spiritual Care fragt nach diesem tieferen Sinn und wiirdigt
ihn. Auch die praktische Unterstitzung, die Herrn N. im
vorliegenden Beispiel zuteilwird, hat einen solchen sym-
bolischen Sinn. Okonomisch betrachtet mag es als unver-
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nunftig erscheinen, begrenzte Ressourcen dafiir zu inves-
tieren, die Balkonpflanzen eines sterbenden Patienten zu
versorgen. Werden sie nach seinem absehbaren Tod nicht
ohnehin entsorgt? Das beschriebene Vorgehen flhrt aus
einer solch engflihrenden Rationierungslogik heraus: Durch
die praktische Mit-Sorge fir das, was Herrn N. am Herzen
lag, durfte sich seine Gesamtbelastung in seinen letzten
Lebenstagen erheblich verringert haben. Ich stelle mir vor,
dass er im Sterben einen blihenden Balkonstrauch vor Au-
gen hatte.
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SPIRITUAL CARE

Etudes de cas de l'assistance spirituelle
interprofessionnelle — Partie 8: Ce qui doit fleurir

réclame des soins

A la suite des lignes directrices sur I'assistance spirituelle interprofessionnelle publiées en 2018, le groupe de travail
Accompagnement spirituel de palliative.ch a recueilli et commenté des études de cas illustrant comment la dimension
spirituelle peut étre partagée par différentes professions. Nous documentons les études de cas dans cette série se

terminant par cette partie.

Le dossier du patient, que j'ai étudié préalablement a ma
premiére rencontre avec Monsieur N. dans le cadre d'une
consultation interprofessionnelle, m'a appris qu'il s'agissait
d'un patient qui avait fait plusieurs chutes a domicile et qui
souhaitait a présent étre renvoyé dans son environnement
familial, alors que son état général et son état nutritionnel
se détérioraient. Le traitement oncologique ne pouvait pas
étre poursuivi a ce moment-la. Lorsque j'ai consulté le dos-
sier, j'ai immédiatement remarqué que le patient ne sem-
blait pas avoir d'environnement social. Dans les données de
base, le commentaire «aucune information» figurait sous la
mention «proches». Ma premiere pensée a été de savoir ce
qu'il faudrait faire si I'¢tat du patient continuait a se dégra-
der. Qui devrait étre contacté et, en I'absence de directives
anticipées du patient, qui déciderait des interventions infir-
mieres et médicales ultérieures et des objectifs thérapeu-
tiques? J'ai décidé d'en parler au patient.

Dans la chambre, nous avons rencontré un patient assis
dans un fauteuil devant une table, amaigri, pale, luttant
pour respirer. Les lunettes a oxygene pendaient inutilement
sous son menton. L'effort du patient était visible a chaque
respiration; l'utilisation des muscles respiratoires était bien
visible et j'ai pensé spontanément qu'il ne restait peut-étre
plus beaucoup de temps a ce patient. Je lui ai demandé si
je pouvais ajuster ses lunettes a oxygene. Sur le moment,
le patient a semblé revéche, mais il a ensuite voulu savoir
exactement qui nous étions et ce que nous comptions faire
de lui. Nous lui avons expliqué en phrases courtes quelle
était notre mission et ce que |'on entendait en gros par soins
palliatifs. J'ai ajouté que la plupart des patientes et des pa-
tients souhaitaient rentrer chez eux et que nous étions no-
tamment spécialisés dans I'aide au retour a domicile, dans
la mesure de nos possibilités.

Monsieur N. a commencé |'entretien en disant que la priori-
té absolue pour lui était d'arroser les plantes de son balcon.
Il'y aurait un arbuste qui était en train de fleurir et qui, s'il
ne recevait pas d'eau, allait mourir. Il avait également planté
des haricots, qu'il pouvait replanter si nécessaire, mais ils se
développaient si bien et cela lui ferait mal s'ils venaient a

mourir. J'ai répondu que je comprenais trés bien ce souci et
que nous devions maintenant voir si nous pouvions trouver
quelgu'un pour s'occuper de ses plantes. Le patient m'a re-
gardé avec un visage ouvert et m'a demandé: «Oui, est-ce
que ce serait possible?» Je lui ai assuré que nous pourrions
trouver une solution rapidement, et jai ajouté que nous
avions encore d'autres préoccupations dont nous aimerions
discuter avec lui.

Selon le patient, il n'y avait pas une seule personne qui
comptait autant pour lui que ses plantes de balcon. C'est
[a qu'il mettait actuellement toute sa concentration et sa
force, c'est pour cela qu'il voulait rentrer chez lui - comme si
quelgu'un ou quelque chose I'attendait Ia-bas, pour lequel il
valait |la peine de vivre. Quelque chose qu'il pourrait choyer
et dont il pourrait prendre soin, quelque chose qui aurait
besoin de lui. Il luttait pour respirer, mais la difficulté de res-
pirer n'était pas un probléme majeur pour lui, pas plus que
safaiblesse et son manque d'appétit persistant. Tout ce qu'il
voulait, c'était rentrer chez lui et s'occuper de ses plantes de
balcon, comme si ces plantes allaient tout arranger.

Les soucis concernant les plantes du balcon m'ont touché. Je
pouvais fort bien comprendre a quel point il était important
pour le patient de soigner et de préserver ces plantes qui lui
procuraient du plaisir, afin qu'elles puissent s'épanouir. In-
tuitivement, j'ai senti que, pour ce patient, le chemin passe-
rait par la confiance. L'objectif était tout d'abord de trouver,
parmi le groupe de bénévoles, quelqu'un a qui il pourrait
confier les clés de sa maison. Une fois que l'entretien des
plantes du balcon était assuré, I'étape suivante pourrait
probablement étre abordée.

La deuxieme rencontre a eu lieu dans le cadre de l'entretien
de conseil ACP (Advance Care Planning). Comme le patient
n'avait pas de directives anticipées, nous aurions da faire
appel aux APEA (autorités de protection de I'enfant et de
I'adulte) en cas de crainte de perte de capacité de discerne-
ment. J'avais expliqué ces circonstances a Monsieur N. lors
du premier entretien, raison pour laquelle il avait accepté
une consultation ACP dans un avenir proche. Il m'a salué ai-
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mablement et m'a appelé par mon nom. J'ai pu sentir une
confiance bienveillante et j'ai été surpris par la franchise
avec laquelle il a répondu a mes questions. Au cours de
I'entretien, il m'a parlé de sa dépendance a la drogue, qu'il
avait réussi a controéler apres plusieurs sevrages «brutaux»
infructueux. Il a dit qu'il croyait en la Terre Mére, mais qu'il
ne pouvait pas raconter d'histoire sur ce qu'il croyait au sens
spirituel. A l'origine, il était catholique, mais il aurait ensuite
quitté I'Eglise —en fait pour des raisons financiéres. Il aurait
un acces a la spiritualité et pourrait trés bien s'imaginer étre
accompagné par exemple par la musicothérapie. Il serait
heureux si quelqu'un venait I'accompagner spirituellement.

Pour moi, cette révélation de soi a é€té une grande preuve de
confiance, j'ai eu l'impression d'avoir trouvé 'acces a cette
personne de maniere inattendue. Dés le début, jai fait
confiance a mon intuition et @ mon objectif. Pour moi, le
défi consistait essentiellement a suivre mon intuition, a me
fier au fait qu'il serait juste et bon de comprendre le souhait
du patient comme une mission et a m'engager pour sou-
tenir ce souhait du patient. Je me suis demandé ce qui se
serait passé si j'avais expliqué au patient que j'étais déso-
Ié pour les plantes de balcon abandonnées, mais que nous
ne pouvions malheureusement pas nous en occuper parce
que nous avions une autre mission. Cela me remplit de joie
d'explorer de nouvelles voies non conventionnelles dans le
cadre clinique. Lempreinte consiste a sortir de mon chemin
— au moins temporairement — et a pouvoir étre sir que si
je m'écarte du chemin tracé —si je peux m'en écarter parce
que je me le permets — cela se passera bien, afin de suivre le
chemin de la personne que j'laccompagne.

Le patient est décédé trois jours apres notre dernier entre-
tien. Avant de rencontrer le patient pour la premiere fois,
l'infirmiere responsable lors de l'entretien préliminaire
l'avait décrit comme tres agité par moments . Eny réfléchis-
sant, je me suis rendu compte que j'avais vu les grains du
sablier s'‘écouler, car la détresse respiratoire et l'agitation
sont des signes fréquents avant la phase finale. Au fil du
temps, le patient s'est visiblement calmé, surtout lorsqu'il
m'a parlé de son frere, dont il ne savait pas si et ou il vivait.
Je lui ai proposé d'essayer de le retrouver, ce qu'il a volon-
tiers accepté. Lorsque j'ai déposé un papier avec l'adresse
et le numéro de téléphone de son frere sur la table a coté
du lit du patient, il m'a regardé et m'a remercié. Ce n'est pas
la gratitude perceptible qui m'a fait trés plaisir, mais le bref
regard entre lui et moi. Ce regard était pour moi sacrg, libre
et délivré, comme si un grand fardeau s'était maintenant
détaché du patient.

Je suis préoccupé par la question de savoir pourquoi de
telles expériences spirituelles sont taboues dans le quoti-
dien clinique des hopitaux. Qu'est-ce qui nous empéche de
discuter de telles expériences et de les documenter officiel-
lement? Que se passerait-il si un tel rapport, tel que je l'ai
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résumé ici, était découvert lors des controles de prestations
des caisses d'assurance maladie? Les prestataires de ser-
vices seraient-ils préts a rémunérer financierement le temps
effectivement passé, car il serait difficile de le prouver sur
la base de preuves? Les criteres dans le cadre d'une thérapie
palliative complexe incluraient-ils de telles interventions du
point de vue des caisses d'assurance maladie?

Commentaire d'un point de vue médical
(Sophia Bartenstein et Urs M. Liitolf)

La remarque selon laquelle Monsieur N. a commencé I'en-
tretien en disant que l'entretien des plantes de son balcon
était pour lui une priorité absolue nous laisse supposer
qu'une question ouverte a été posée au début de l'entre-
tien, par exemple: «Qu'est-ce qui vous accable le plus en ce
moment?» ou: «Y a-t-il quelque chose qui vous préoccupe
particulierement?» Cest ici que l'art du questionnement
entre en jeu, également dans le contexte de l'assistance
spirituelle (spiritual care). La maniére dont nous ouvrons un
entretien, dont nous posons nos questions, notre posture
corporelle, si nous avons du temps a consacrer, s'il émane
de nous une sérénité et si nous sommes completement
présents dans l'instant — tout cela peut étre décisif pour
la suite de l'entretien. En posant des questions ouvertes,
nous signalons notre intérét pour notre interlocuteur. Une
question bien posée peut ouvrir un espace, parfois méme
un espace spirituel, car le patient se sent pris au sérieux a ce
moment-la, il est encouragé a se montrer et a raconter des
choses qu'on n'aurait peut-étre jamais attendues. C'est pré-
cisément lorsque nous supportons le silence qui s'installe
parfois apres une question que des réponses d'une grande
importance peuvent se faire jour. Le cas présent en est un
exemple. La maniere dont les besoins de Monsieur N. ont
été pris en compte a probablement permis de lui faire com-
prendre: «Je vous percois comme un étre humain et pas seu-
lement comme un porteur de multiples symptomes! Nous
prenons votre besoin en considération et au sérieux!» Cela
a permis de créer une base de confiance qui a été impor-
tante pour les rencontres ultérieures. Grace a la confiance
ainsi acquise, Monsieur N. a pu aborder les expériences
stressantes qu'il portait en lui et aussi s'ouvrir, du moins en
partie, a des aspects spirituels.

Commentaire dans la perspective de I'assistance spirituelle
(Simon Peng-Keller)

Lassistance spirituelle (spiritual care) interprofessionnelle
est attentive aux besoins spirituels, aux ressources et aux
expériences qui se manifestent dans l'accompagnement
des patientes, des patients et de leurs proches. Qu'est-ce
qui ressort de ce rapport de cas? Le souci pour les plantes
de balcon, qui préoccupe Monsieur N. plus que sa détresse



physique, peut-il étre qualifié de besoin spirituel? D'un
point de vue psychologique, son souci apparait comme une
forme adaptative d'autostabilisation. Pour ne pas avoir a
s'occuper de sa propre détresse, il détourne son attention
vers quelque chose d'extérieur. Une telle explication n'est
cependant pas encore une réponse a la question que nous
venons de poser. Un besoin spirituel peut finalement aussi
étre li¢ a des stratégies de coping. Mais quel est le rapport
entre les plantes de balcon et |a spiritualité? J'esquisse trois
réponses possibles: la premiere concerne 'urgence avec la-
quelle Monsieur N. exprime sa préoccupation. Il s'agit la de
quelque chose qui a pour lui une «priorité absolue». Si l'on
comprend la dimension spirituelle, a la suite de Paul Tillich,
comme ce qui nous guide en tant qu' «ultimate concern»,
alors la préoccupation de Monsieur N. renvoie a cette direc
tion. On peut considérer les plantes de balcon comme un
ornement superflu — pour Monsieur N., elles étaient vitales
et porteuses de sens.

Cela nous ameéne a la deuxieme réponse: dans I'Advance
Care Planning, il apparait que le souci de Monsieur N. pour
ses plantes de balcon est fondé sur sa croyance en la «Terre
Mere». La spiritualité implicite de M. N. devient explicite dans
ce cadre. Méme s'il ne peut pas raconter comment il est ar-
rivé a cette croyance, celle-ci semble étre un facteur signifi-
catif pour l'organisation de sa fin de vie. Il n'est donc pas sur-
prenant qu'il accepte I'offre d'un accompagnement spirituel.

La troisieme réponse découle de 'observation selon laquelle
les objets et les situations du quotidien peuvent acquérir
une dimension symbolique profonde (Weiher, 2017). Pour
Monsieur N., les haricots qu'il a plantés, tout comme I'ar-
buste qui fleurit sur son balcon, signifiaient manifestement
plus que ce qu'un voisin inquiet pouvait y voir. L'assistance
spirituelle s'interroge sur ce sens profond et I'honore. Le
soutien pratique apporté a Monsieur N. dans cet exemple
a également un tel sens symbolique. D'un point de vue éco-
nomique, il peut sembler déraisonnable d'investir des res-
sources limitées pour s'occuper des plantes de balcon d'un
patient mourant. Ne seront-elles pas de toute facon jetées
apres sa mort prévisible? La procédure décrite ici sort d'une
logique de rationnement aussi restrictive: en prenant soin
de ce qui tenait a coceur a Monsieur N, son fardeau global
a pu étre considérablement réduit au cours de ses derniers
jours de vie. J'imagine qu'en mourant, il avait devant les
yeux un buisson en fleurs sur son balcon.
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SPIRITUAL CARE

Esempi di Spiritual Care interprofessionale —
Ottava parte: Cio che desideriamo fiorisca,

deve essere curato

Dopo la pubblicazione nel 2018 delle Linee guida per una Spiritual Care interprofessionale, il gruppo di lavoro Spiritual
Care di palliative ch ha raccolto e commentato alcuni casi che illustrano come la dimensione spirituale possa essere
percepita in modo congiunto da diverse professioni. In questa serie, che si conclude con questo episodio, documen-

tiamo alcuni casi.

Dalla cartella del paziente, che avevo studiato nell'ambito
di un consulto interprofessionale prima del mio primo in-
contro con il signor N., appresi che si trattava di un paziente
che era caduto piu volte in casa e che ora al deteriorarsi del-
lo stato generale e nutrizionale desiderava essere dimesso
nel proprio ambiente domestico. La terapia oncologica non
poteva essere continuata al momento attuale. Studiando il
fascicolo, notai subito che il paziente non sembrava avere
un ambiente sociale. Nei dati di base, alla voce familiari, era
riportata la dicitura «nessuna informazione». Il mio primo
pensiero & stato come avremmo dovuto procedere se la si-
tuazione fosse ulteriormente peggiorata. Chi avrebbe dovu-
to essere contattato e chi, in mancanza di un testamento
biologico, avrebbe deciso gli ulteriori interventi di cura e
medici e gli obiettivi terapeutici? Decisi di affrontare la que-
stione con il paziente.

Arrivati nella stanza, incontrammo un paziente seduto sul-
la poltrona vicino al tavolo, magro, pallido, che lottava per
riuscire a respirare. Gli occhialini per l'ossigeno pendevano
inutilizzati sotto il mento. Lo sforzo che il paziente faceva
per respirare era visibile ad ogni suo respiro; si notava chia-
ramente l'utilizzo della muscolatura per riuscire a respirare
e pensai spontaneamente che a questo paziente probabil-
mente non restasse molto tempo da vivere. Gli chiesi se
potessi aggiustargli gli occhialini per l'ossigeno. In un pri-
mo momento, il paziente sembro distaccato, ma poi volle
sapere esattamente chi fossimo e cosa avevamo in mente
di fare con lui. Gli spiegammo brevemente qual era il no-
stro compito e a grandi linee che cosa si intende con cure
palliative. Aggiunsi poi che la stragrande maggioranza dei
pazienti desiderava tornare a casa e che, tra le altre cose,
eravamo specializzati nell'aiutarli a farlo secondo le nostre
possibilita.

Il signor N. ha iniziato la conversazione dicendo che la usa
massima priorita era annaffiare le piante del suo balcone.
Aveva un arbusto li che stava fiorendo e che, se non avesse
ricevuto acqua, sarebbe morto. Inoltre, aveva piantato dei
fagioli che, se necessario, avrebbe potuto anche risemina-
re, ma che si stavano sviluppando cosi bene che gli sarebbe
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molto dispiaciuto se fossero morti. Gli risposi che potevo
ben capire queste preoccupazioni e che allora avremmo ra-
pidamente dovuto cercare di organizzare una persona che
andasse ad occuparsi delle sue piante. Il paziente mi guar-
do con gli occhi spalancati e mi chiese: «Si, sarebbe davvero
possibile?» Gli assicurai che saremmo stati in grado di tro-
vare una soluzione in tempi brevi e aggiunsi che avevamo
anche altre questioni che aviemmo voluto discutere con lui.

Secondo le parole del paziente, non c'era una sola persona
che per lui significasse tanto quanto le sue piante da balco-
ne. In questo era raccolta attualmente tutta la sua concen-
trazione e la sua forza, per questo voleva tornare a casa —
come se lilo attendesse qualcuno o qualcosa per cuivalesse
la pena vivere. Qualcosa di cui potesse prendersi cura, qual-
cosa che avesse bisogno di lui. Lottava per I'aria, ma la man-
canza di respiro per lui apparentemente non era un proble-
ma, nemmeno la sua debolezza e la persistente mancanza
di appetito. Tutto quello che desiderava era prendersi cura
delle sue piante da balcone a casa — come se queste piante
potessero sistemare tutto.

Queste preoccupazioni per le piante del balcone mi com-
mossero. Capivo molto bene quanto fosse importante per
il paziente prendersi cura di cio che gli procurava gioia e ri-
uscire a mantenere le proprie piantine affinché potessero
prosperare. Intuitivamente, sentivo che in questo paziente
la strada per arrivare a lui sarebbe passata attraverso la fi-
ducia. Lobiettivo iniziale era quello di trovare nel pool dei
volontari qualcuno a cui lui potesse affidare le chiavi di casa.
Una volta garantita la cura delle piante del balcone, sarebbe
stato possibile compiere il passo successivo.

Il secondo incontro si svolse in occasione del colloquio di
consulenza ACP. Dato che il paziente non aveva un testa-
mento biologico, avremmo dovuto attivare I'ARP se aves-
simo temuto una perdita di capacita di discernimento. Nel
corso del primo colloquio avevo illustrato queste circostan-
ze al signor N., che aveva acconsentito a una tempestiva
consultazione di ACP. Mi saluto gentilmente chiamandomi
per nome. Percepii una benevola fiducia e rimasi sorpreso



dalla sincerita con cui rispondeva alle mie domande. Rac
conto della sua dipendenza dalla droga, che dopo diverse
disintossicazioni «a freddo» era riuscito a mettere sotto
controllo. Mi disse che credeva nella Madre Terra, ma che
non poteva raccontare una storia su cio in cui credeva spiri-
tualmente. Inizialmente era cattolico, ma poi aveva lasciato
la Chiesa — in realta per motivi finanziari. Aveva una rela-
zione con la spiritualita e poteva ben immaginare di essere
accompagnato, ad esempio, dalla musicoterapia. Sarebbe
stato felice se qualcuno che lo potesse accompagnare spi-
ritualmente fosse venuto a visitarlo.

Per me questa rivelazione di sé stesso e stata una grande
prova di fiducia, ho avuto l'impressione di aver trovato ina-
spettatamente l'accesso a questa persona. Fin dall'inizio
ho fatto affidamento sul mio intuito e sul mio obiettivo. La
sfida per me era essenzialmente quella di seguire il mio in-
tuito, di contare sul fatto che sarebbe stato giusto e buono
interpretare la preoccupazione del paziente come una mis-
sione e impegnarmi a sostenerla. Ho anche pensato a come
sarebbe andata a finire se avessi spiegato al paziente che
mi dispiaceva per le piante da balcone abbandonate, ma
che purtroppo non potevamo occuparcene perché il nostro
compito era un altro. Mi riempie di gioia esplorare nuove
strade non convenzionali nel setting clinico. Il tratto distin-
tivo € quello di poter lasciare — almeno temporaneamente
—la mia via ed essere sicuro che, anche se mi allontano dalla
via prestabilita, andra bene — e che posso allontanarmene
perché mi permetto cosi di camminare al fianco dell'uomo
che accompagno. Il paziente & morto tre giorni dopo la no-
stra ultima conversazione. Prima di incontrare per la prima
volta il paziente, durante il colloquio preliminare l'infer-
miere responsabile lo aveva descritto come a volte molto
irrequieto. Nella mia riflessione mi sono reso conto che mi
ero accorto che il suo tempo stava per scadere, dato che la
mancanza di respiro e I'agitazione sono un frequente segno
prima della fine. Durante il processo, il paziente e diventato
visibilmente piu calmo, soprattutto quando mi ha detto di
suo fratello, di cui non sapeva se e dove viveva. Gli offrii di
cercare di rintracciarlo, cosa che accetto volentieri. Quando
gli misi il biglietto con l'indirizzo e il numero di telefono di
suo fratello sul tavolo vicino al letto, il paziente mi guardo
e mi ringrazio. Non era la gratitudine che percepivo a far-
mi molto piacere, ma il breve sguardo tra lui e me. Questo
sguardo per me era sacro, libero e di riscatto, come se un
grande peso si fosse ora liberato dal paziente.

Mi chiedo perché queste esperienze spirituali siano tabu
nella vita clinica quotidiana. Cosa ci impedisce di discutere e
documentare ufficialmente tali esperienze? Che cosa acca-
drebbe se una relazione come quella che ho qui sintetizzato
venisse scoperta durante i controlli di prestazione delle cas-
se malati? Le casse malati sarebbero disposte a rimborsare
finanziariamente il tempo effettivamente speso se fosse
difficile dimostrarlo effettivamente? Dal punto di vista del-

le casse malati, i criteri di una terapia palliativa complessa
includerebbero tali interventi?

Commento dal punto di vista medico
(Sophia Bartenstein e Urs M. Liitolf)

L'osservazione che il signor N. ha iniziato la conversazione
dicendo che la cura delle sue piante da balcone aveva la
massima priorita per lui, ci fa supporre che all'inizio della
conversazione sia stata posta una domanda aperta, come
ad esempio: «Qual € la sua maggiore preoccupazione al
momento?» Oppure: «C'e qualcosa che la preoccupa parti-
colarmente?» Anche nel contesto di Spiritual Care entra in
gioco |'arte del porre le domande giuste. In che modo inizia-
mo una conversazione, come poniamo le nostre domande,
come e la nostra postura, se ci prendiamo il tempo, se irra-
diamo pace e siamo pienamente presenti in ogni momen-
to — tutto questo puo essere decisivo per il corso della con-
versazione. Con delle domande aperte segnaliamo il nostro
interesse nei confronti della persona che abbiamo di fronte.
Una domanda ben posta puo aprire uno spazio, a volte per-
sino anche uno spazio spirituale, perché in quel momento
il paziente si sente preso sul serio, incoraggiato a mostrarsi
e a raccontare cose che forse non ci saremmo mai aspet-
tati. Proprio nel momento in cui siamo in grado di soppor-
tare il silenzio che talvolta si instaura dopo una domanda,
possono emergere risposte di grande importanza. Il caso in
esame ne € un esempio. Nel modo in cui & stato risposto al
bisogno del signor N., dovrebbe essergli stato comunicato:
«La percepisco come essere umano e non solo come por-
tatore di molteplici sintomil Capiamo le sue necessita e le
prendiamo sul seriol» Cio ha creato una base di fiducia che
e stata importante per gli incontri successivi. Grazie alla fi-
ducia cosi guadagnata, il Signor N. ha potuto parlare delle
esperienze dolorose che portava con sé e anche, almeno in
parte, aprirsi agli aspetti spirituali.

Commento dal punto di vista dell'assistenza spirituale
(Simon Peng-Keller)

La Spiritual Care interprofessionale presta attenzione alle
necessita spirituali, alle risorse e alle esperienze che si ma-
nifestano nell'accompagnamento dei pazienti e dei loro fa-
miliari. Quali tra questi emergono da questo caso? La preoc
cupazione per le piante da balcone, che tormenta il signor
N. piu delle sue sofferenze fisiche, & un bisogno spirituale?
Psicologicamente, la sua preoccupazione appare come una
forma adattiva di auto-stabilizzazione. Per non doversi oc-
cupare della propria situazione, distrae la sua attenzione su
qualcosa di esterno. Tuttavia, tale spiegazione non € ancora
una risposta alla domanda appena posta. Un bisogno spiri-
tuale puo essere infatti legato anche a strategie di coping.
Ma cosa hanno a che fare le piante del balcone con la spi-
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ritualita? lllustro tre possibili risposte: la prima inizia con
l'urgenza con cuiil signor N. esprime la sua preoccupazione.
Si tratta di qualcosa che per lui ha una «massima priorita».
Se si intende la dimensione spirituale secondo Paul Tillich
come cio che ci guida come «ultimate concern», la preoc
cupazione del signor N. va in questa direzione. Le piante da
balcone possono essere considerate un ornamento super-
fluo - per il signor N. erano vitali e importanti.

Questo porta alla seconda risposta: nel corso dell’Advance
Care Planning si vede che la preoccupazione del signor N.
per le sue piante da balcone si fonda sul credere nella «ma-
dre terra». La spiritualita implicita del signor N. si esprime
in questo contesto. Anche se non puo raccontare la storia
di come sia arrivato a questa fede, sembra essere un fat-
tore significativo nella gestione dell'ultima fase della sua
vita. Non sorprende, quindi, che egli accetti I'offerta di un
accompagnamento spirituale.

La terza risposta deriva dall'osservazione che oggetti e si-
tuazioni di tutti i giorni possono crescere simbolicamente
in una dimensione pit profonda (Weiher, 2017). Per il signor
N., i fagioli che aveva piantato, cosi come I'arbusto che fio-

riva sul suo balcone, significavano ovviamente piu di quello
che un vicino attento poteva vedere. La cura spirituale ricer-
ca questo significato piu profondo e lo apprezza. Anche il
sostegno pratico fornito al signor N. nel presente esempio
ha un tale significato simbolico. Dal punto di vista economi-
co, pud sembrare irragionevole investire risorse limitate per
curare le piante da balcone di un paziente morente. Dopo
la sua imminente morte, non verranno comunque gettate
via? La procedura descritta sfugge da una tale stretta logica
di razionamento: la preoccupazione pratica per cio che sta-
va a cuore al signor N. dovrebbe aver notevolmente ridotto
il peso complessivo nei suoi ultimi giorni di vita. Mi imma-
gino che mentre stava morendo, aveva davanti agli occhi
I'arbusto del suo balcone in piena fioritura.
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PALLIOSCOPE

Corina Caduff et al. (Hg.): «Kontext Sterben.
Institutionen — Strukturen — Beteiligte»

Waren die Themen Sterben und Tod lange tabubehaftet,
scheint sich in den letzten Jahren eine neue Entwicklung
abzuzeichnen: Beglinstigt durch die Corona-Pandemie, aber
auch den Umstand, dass das Sterben heute in vielen Fallen
plan- und gestaltbar geworden ist und daher zur Ausein-
andersetzung mit ihm zwingt, ist das Schweigen tber den
Tod vielfaltigen Diskursen gewichen, die der Sammelband
«Kontext Sterben» interdisziplinar reflektiert.

In einem einleitenden Kapitel beschaftigt sich Roland Kunz
mit den verschiedenen Maglichkeiten zu sterben und damit
verbunden auch den Orten, an denen gestorben wird. Sein
Fazit: «Letztlich ist es nicht so sehr wichtig, wo wir sterben,
wenn wir gut und liebevoll betreut werden und unsere
Selbstbestimmung geachtet wird. (...) Entscheidend sind die
am jeweiligen Ort gepflegte Haltung gegenliber dem Ster-
ben, die gelebte Nahe und Menschlichkeit sowie palliative
Kompetenz» (S.26f.).

Das Sterben und Tod heute nicht mehr vom Mantel des
schamhaften Schweigens bedeckt sind, zeigt Corina Caduff,
die sich mit o6ffentlichen Verlautbarungen totkranker und
sterbender Menschen befasst, so etwa in Form von Blogs
im Internet. Oft zeugen diese Statements vom fehlenden
Vertrauen in die Institutionen von Pflege und Betreuung
und vom Ringen um Halt und Orientierung — Medien der
Selbst-Erlosung scheinen solche Mitteilungen also nicht zu
sein. Karin Oechsle und Anneke Ullrich beleuchten die Rolle
der Angehdrigen, bei denen es sich aufgrund der gelocker-
ten familialen Strukturen nicht mehr um Verwandte han-
deln muss. Die dem Sterbenden nahen und ihn begleiten-
den Menschen brauchen Unterstiitzung, egal um welches
«Sterbesetting» es sich handelt. Denn sie sind oft in einer
Doppelfunktion als Pflegende sowie emotional Belastete
und damit in einem nicht unerheblichen Masse verletzlich.

Der Theologe Simon Peng-Keller flihrt in seinem Beitrag
ins faszinierende Reich der Imaginationsraume Sterben-
der. Anhand von Fallbeispielen zeigt er Sinneseindrlicke
von Menschen in Todesnahe, die von der Umwelt nicht
wahrgenommen werden, so etwa Traume, Visionen, und
Nahtoderfahrungen, die fur die sie Erlebenden von grosser
Bedeutung sein konnen und daher auch von aussen wert-
geschatzt werden sollten. Die ganz praktische Seite des De-

signs von Gegenstanden fur die Palliative Care ist das The-
ma von Bitten Stetter (siehe dazu «palliative ch», Ausgabe
1/2022, S.48ff.), wahrend Stefan Zahler zeigt, wie wichtig
die Frage des Designs fiir die Ausgestaltung des Lebensen-
des sein kann, indem das Design der notwendigen Sensibi-
litat fur das Lebensende Rechnung tragt. Thorsten Benkel
und Matthias Meitzler werfen aus soziologischer Perspek-
tive einen Blick auf den «Sterbeort» Hospiz. Kritisch hinter-
fragt anschliessend Settimio Monteverde die Rolle von Pfle-
geheimen wahrend der Covid-19-Pandemie, die sich dhnlich
wie Kreuzfahrtschiffe und Fleischfabriken als ein Ort des
erhéhten Infektionsrisikos, hinsichtlich der Behandlung von
Bewohnenden aber auch von Abschottung und Isolation
entpuppten.

Mit der situativ angepassten, teils auch improvisierten Spi-
talpflege, dem sogenannten Tinkering, beschaftigen sich
Eva Soom Ammann und Julia Rehsmann. Sie sehen die Spe-
zialisierte Palliative Care fur Sterbende in einem Spannungs-
feld zwischen einerseits dem auf den Menschen zentrierten
Ansatz und andererseits den 6konomischen Zwangen des
ganz normalen Spitalbetriebs. Das durch Improvisation ge-
kennzeichnete Tinkering ist angesichts dieses Spagats nicht
nur eine Verlegenheitslésung, sondern eine Notwendigkeit
im Interesse einer qualitativ guten Pflege. Francis Miiller und
Gaudenz Metzger wenden sich der Transzendenzerfahrung
zu und kommen zum Schluss, dass trotz aller Sakularisierung
der Gesellschaft die Religion ein wichtiger individueller Re-
ferenzpunkt bleibt. Denn lber Sterben und Tod ermdglicht
sie eine Kommunikation, die anderen Funktionssystemen
versagt bleibt. Abgerundet wird dieser sehr wichtige und

lesenswerte Sammelband durch Video-Performancebilder
von Eva Wandeler.

Christian Ruch

Corina Caduffet al. (Hg.):

«Kontext Sterben. Institutionen —
Strukturen — Beteiligte»

Verlag Scheidegger & Spiess, Ziirich 2022,
212 Seiten, ISBN 978-3-03942-050-6,

39 Franken.
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PALLIOSCOPE

Rebekka Hafeli: «C'est la vie. Unterwegs
mit zwei Pionieren der Palliative Care»

Sie haben beide Pionierarbeit fir die Palliative Care in der
Schweiz und auch international geleistet: Der Mediziner
Roland Kunz war bis vor Kurzem Arztlicher Leiter am Zen-
trum flr Palliative Care im Stadtspital Waid in Zirich, Eva
Bergstrasser leitet die Padiatrische Palliative Care am Uni-
versitats-Kinderspital Zurich. In ihrem Buch «C'est |a vie. Un-
terwegs mit zwei Pionieren der Palliative Care» portratiert
Rebekka Hafeli den Alltag von Roland Kunz und Eva Berg-
strasser im Spital. Leserinnen und Leser konnen dabei auf
eine sehr eindringliche Weise miterleben, mit welch exis-
tenziellen und emotionalen Fragen und auch belastenden
Situationen die Fachleute sowie die Patientinnen, Patienten
und deren Familien konfrontiert sind. Allerdings kommen
nicht nur die weissen Kittel, sondern auch die biografischen
und privaten Seiten von Eva Bergstrdsser und Roland Kunz
zum Vorschein, was sehr hilfreich ist, um zu verstehen, war-
um sie sich so sehr fur Palliative Care engagieren.

Rebekka Haefeli blickt aber auch zurlick und schildert die
historische Entwicklung der Palliative Care in der Schweiz:
Kam es bis in die 1980er-Jahre vor, dass Todkranke und Ster-
bende selbst von den Arzten auf Visite gemieden wurden,
setzte mit dem Aufkommen von HIV und den mitunter
prominenten Aids-Toten allmahlich ein Umdenken ein, der
Tod drangte sich sozusagen aus seiner Verbannung in der
Tabuzone ins allgemeine Bewusstsein. Der Palliative Care
kam dies zugute. Ausgehend von Medizinnerinnen und
Medizinern in der Romandie kam es 1988 in Lausanne zur
Griindung einer ersten palliativmedizinischen Gesellschaft,
aus der palliative.ch wurde. Pioniere wie Roland Kunz, Fritz
Stiefel und im Tessin Hans Neuenschwander bereiteten den
Weg dafir, dass Palliative Care immer mehr Beachtung fin-
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det. Ein wichtiger Meilenstein ist das Freiburger Manifest
von 2001, in dem die Prinzipien der Palliative Care festge-
halten und eine Art Fiinfjahres-Plan formuliert wird. Weite-
re wichtige Etappen sind die SAMW-Richtlinien zu Palliative
Care von 2006 und die 2010 lancierte Nationale Strategie.

Durch diesen historischen Abriss gelingt es Rebekka Haefli
nicht nur, eine naturgemass kurze Geschichte der Palliative
Care zu skizzieren, sondern sie zeigt auch, wie wichtig es war
(und ist), dass sich immer wieder Manner und Frauen finden,
die mit «feu sacré» sich nicht mit dem Erreichten und dem
Status quo zufriedengeben, sondern die nétige Ungeduld
besitzen, Entwicklungen weiter voranzutreiben. In der ja
bisweilen von behabiger Zufriedenheit gepragten Schweiz,
dem Land allzu gar besonnener Bedenkentrager, braucht es
Pionierinnen und Pioniere wie Eva Bergstrasser und Roland
Kunz —und es braucht so lesenswerte und wichtige Blicher
wie das Werk von Rebekka Héafeli, die dieses unermudliche
Wirken fur ein breites Publikum zu wiirdigen wissen. Inso-
fern ist dem Buch eine hohe Auflage zu wiinschen.

Christian Ruch

Rebekka Hafeli:

«C'est la vie. Unterwegs mit zwei Pionieren
der Palliative Care»

Verlag Hier und Jetzt, Ziirich 2022, 212 Seiten,
978-3-03919-538-1, 36 Franken.
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Das CAS Palliative Care der Universitat Luzern in Zusammenarbeit mit dem Luzerner Kantonsspital
bietet eine interdisziplinare Weiterbildung zusammen mit Praxispartnern und Dozierenden aus den
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PARTNER

Off-label: Verschlechterung statt Verbesserung

der Zugangsgerechtigkeit

Die Anderungsvorschlige des Bundesrats zur Vergiitung im Einzelfall gehen in die falsche Richtung. Sie wiirden den

Zugang zu Off-Label-Anwendungen sogar verschlechtern.

«Off-Label-Anwendungen werden kiinftig in der Krebs-
medizin Standard sein», ist Onkologe Thomas Cerny Uber-
zeugt. Bereits heute erhalten rund ein Drittel aller erwach-
senen Krebsbetroffenen und fast alle Kinder mit Krebs
Medikamente im sogenannten Off-Label-Use. Davon spricht
man, wenn Arzneimittel fiir einen Zweck verwendet wer-
den, fiir den sie in der Schweiz nicht offiziell zugelassen sind.
Die Krankenkasse beurteilt dann im Einzelfall eine allfallige
Kostenubernahme.

Veraltete gesetzliche Regelung

Fur die Krebsliga ist klar: Krebspatientinnen und -patien-
ten brauchen einen raschen und gerechten Zugang zu le-
bensnotwendigen Behandlungen. Entsprechend wertvoll
sind hierzulande die Bestimmungen zum Off-Label-Use in
der Verordnung Uber die Krankenversicherung (KVV). Die
urspriinglich als Ausnahmeregelung vorgesehenen Bestim-
mungen weisen heute in der Praxis Schwachstellen auf und
wurden jetzt Uberarbeitet.

Unbefriedigender Vorschlag des Bundesrats

Doch leider gehen die Anderungsvorschlage in die falsche
Richtung. Sie wiirden die Ungleichbehandlung nicht wie ge-
plantverringern, sondern im Gegenteil den Zugang zu Off-La-
bel-Anwendungen insgesamt verschlechtern. Insbesondere
die vorgeschlagene Definition des Begriffs «therapeutischer
Nutzen» als Voraussetzung fir eine Kostenlibernahme im
Einzelfall ist unbefriedigend. Das Kriterium von min. 35%
Mehrnutzen im Vergleich zu Standardtherapien oder Place-
bo wiirde dazu fuhren, dass Patienten und Patientinnen der
Zugang zu lebensnotwendigen Behandlungen kiinftig ver-
wehrt bliebe. Dies widerspricht fundamental dem Zweck der
Verordnungsbestimmungen der Einzelfallvergitung.

Ungenutzte Losungsansatze

Entsprechend bedauert die Krebsliga, dass verschiedene
zielfuhrende und von den Akteuren seit Jahren diskutier-
te Losungsansatze in dieser Verordnungsanderung nicht
berlicksichtigt wurden. Dazu gehoren z.B. ein unabhangiges
Expertengremium fiir komplexe oder strittige Falle, eine
Ombudsstelle bei Ablehnung der Kostengutsprachegesu-
che, ein Off-Label-Register inkl. Kostengutsprachegesuchen
und Entscheiden gemadss Art. 71a—71c und eine digitale
Plattform zur effizienten Abwicklung der Kostengutspra-
chegesuche.

Kosteniibernahme, bis Entscheid vorliegt

Damit der Zugang fur die lebensbedrohlich erkrankten
Patientinnen und Patienten sichergestellt werden kann,
braucht es zudem eine Klarung bei der Kosteniubernahme in
Situationen, die im onkologischen Alltag immer wieder auf-
treten. Die Krebsliga fordert deshalb eine Kostenlbernah-
me auch bei Uneinigkeit des Krankenversicherers und des
Pharmaherstellers in der Preisverhandlung, beim Anspre-
chen der Patientin/des Patienten bei Therapieversuchen
sowie unmittelbar bei medizinisch dringlichen Therapien,
bis der Entscheid vorliegt.

Die Krebsorganisationen haben den Bundesrat und das
Departement des Innern deshalb ausdricklich ersucht, die
Revision der Verordnungsbestimmungen betreffend Ein-
zelfallvergltung im Sinne der Zugangsgerechtigkeit auszu-
gestalten. Sie sichern dem Bund ihre Expertise zu und sind
bereit, sich in diesem Prozess einzubringen.

Krebsliga
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PARTENAIRES

Off-label: Péjoration plutot qu'amélioration

de l'equité d'acces

Les propositions de modification du Conseil fédéral ne vont pas dans le sens d'une réduction réelle des inégalités
de traitement. Elles péjoreraient méme I'accés aux utilisations dites off-label.

«Les utilisations off-label (hors étiquette) seront la norme
en oncologie a I'avenir», Thomas Cerny, oncologue, en est
convaincu. Aujourd'hui déja, un tiers environ des adultes
atteints d'un cancer et presque tous les enfants touchés re-
coivent des médicaments hors étiquette, c'est-a-dire pour
une utilisation pour laquelle ils n'ont pas été officiellement
homologués en Suisse. La caisse-maladie évalue alors au cas
par cas si elle prend en charge les colts.

Une réglementation dépassée

Pour la Ligue contre le cancer, il est essentiel que les per-
sonnes atteintes d'un cancer bénéficient d'un accés rapide
et équitable aux traitements d'importance vitale. Les dispo-
sitions applicables aux traitements hors étiquette dans l'or-
donnance sur l'assurance-maladie (OAMal) sont utiles, mais
ce systéme, prévu a l'origine comme un régime d'exception,
présente des faiblesses dans la pratique et est actuellement
révisé.

Proposition insatisfaisante du Conseil fédéral

Toutefois, les propositions de modification ne vont malheu-
reusement pas dans le sens d'une réduction réelle des iné-
galités de traitement. Au contraire, elles péjoreraient méme
l'acces aux utilisations dites off-label. En particulier, la dé-
finition proposée du concept de «bénéfice thérapeutique»
comme condition préalable a une prise en charge des colts
dans des cas particuliers est insatisfaisante. Avec le critere
de 35% min. de bénéfice supplémentaire par rapport aux
thérapies standard ou placebo, les patients continueront a
I'avenir de se voir refuser I'accés a des traitements vitaux.
Or cela contrevient fondamentalement a 'objectif des dis-
positions d'ordonnance relatives a la prise en charge dans
des cas particuliers.

palliative ch - 4-2022

Des solutions non exploitées

Par conséquent, la Ligue contre le cancer regrette que les
diverses pistes de solutions ciblées, qui font I'objet de dis-
cussions entre les différents acteurs depuis des années,
n'aient pas été prises en compte dans cette modification
d'ordonnance. Par exemple la création d'un comité d'exper-
tise indépendant pour les cas complexes ou litigieux, d'un
organe de médiation /d'une possibilité simple de recours en
cas de refus des demandes de prise en charge, d'un registre
off-label incluant les demandes de prise en charge et les dé-
cisions conformément a l'art. 71a—71c, d'une plateforme
digitale pour un processus efficace des demandes de prise
en charge.

Prise en charge des coiits jusqu'a la prise de décision

Afin de garantir I'accés aux patients dont la vie est en dan-
ger, il faut en outre une clarification de la prise en charge
des colts dans des situations qui se présentent réguliere-
ment dans le quotidien des oncologues. La Ligue contre le
cancer demande donc une prise en charge des colts éga-
lement en cas de désaccord dans la négociation tarifaire,
en cas de réponse du patient aux essais thérapeutiques
et pour les thérapies urgentes d'un point de vue médical,
jusqu'a la prise de décision.

Les organisations de lutte contre le cancer ont donc expres-
sément demandé au Conseil fédéral et au Département de
l'intérieur d'aménager la révision des dispositions de 'or-
donnance concernant la prise en charge dans des cas parti-
culiers dans le sens d'un acces équitable. Elles ont déja fait
part de leur expertise a la Confédération et sont prétes a
s'impliquer dans ce processus.

Ligue contre le cancer
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Révision de la LiMa: des économies sur le dos
des femmes atteintes d'un cancer du sein a I'age

de la retraite

Un an apreés la révision de la liste des moyens et appareils (LiMA), le constat est sans appel: la prise en charge des

prothéses mammaires externes par les caisses-maladie est insuffisante pour les retraitées qui n'ont pas droit aux

prestations de I'Al. La Ligue contre le cancer estime que I'on fait des économies au mauvais endroit. Elle s'engage en

faveur des femmes concernées.

Grace aux progres de la médecine, de nombreuses patientes
atteintes d'un cancer du sein peuvent bénéficier d'une opé-
ration conservatrice aujourd'hui. Celles qui doivent subir
une mastectomie optent la plupart pour une reconstruc
tion au moyen d'un implant, dont le colt est couvert par
l'assurance de base. Certaines renoncent toutefois délibé-
rément a une reconstruction apres l'ablation du sein. Beau-
coup ont alors recours a une prothése mammaire externe
(exoprothése du sein) pour rétablir I'équilibre de la poitrine
et du corps et la symétrie sur le plan visuel. Les prothéses du
sein en silicone sont généralement portées directement sur
la peau avec un soutien-gorge adapté.

Discrimination envers les femmes a I'dge de la retraite

Pour les femmes qui achétent pour la premiere fois une de
ces protheses alors qu'elles sont encore actives profession-
nellement, les colts sont généralement remboursés a vie
par I'assurance-invalidité. Pour celles qui ont atteint I'age de
la retraite au moment de leur premiere prothese, la prise en
charge est régie par la liste des moyens et appareils (LIMA).
En octobre 2021, I'Office fédéral de la santé publique a
soumis cette liste a une révision. «Aprés une année, nous
constatons, dans les services de consultation de la Ligue
contre le cancer, que la modification de la LIMA discrimine
les retraitées», déplore Marika Bana, membre du Comité
de la Ligue suisse contre le cancer et professeur associé a
I'Haute école de santé Fribourg.

Depuis la révision, la prothése du sein et la consultation
sont remboursées séparément et a un taux inférieur. Il est
particulierement choquant que, pour ce qui est de la consul-
tation, un montant approprié soit attribué uniquement a
I'achat de la premiere prothése. Les femmes concernées
doivent en grande partie payer de leur poche les consulta-
tions de suivi. Celles qui n'ont pas droit aux prestations de
I'assurance-invalidité ne recoivent que 190 francs par an

pour une prothése au lieu de 360 francs auparavant. LAl, en
revanche, rembourse jusqu'a 400 francs par année.

Des économies sur le dos des retraitées

«|l est incompréhensible que I'on fasse des économies sur
le dos de femmes agées qui touchent une rente modeste
et qui arrivent souvent tout juste a joindre les deux bouts»,
déclare Marika Bana. L'association des infirmieres spécia-
listes en soins mammaires Breast Care Nurse fait état de
retraitées qui utilisent de la ouate parce qu'elles ne peuvent
plus se payer une prothése du sein. La Ligue contre le can-
cer et d'autres organisations comme Europa Donna Suisse
et Breast Care Nurse ne sauraient accepter cette situation.
Elles vont adresser a la commission compétente de I'OFSP
une demande en vue de modifier la position correspon-
dante dans la LIMA.

Ligue contre le cancer
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MiGel-Revision spart auf dem Buckel
von Brustkrebspatientinnen im AHV-Alter

Ein Jahr nach der Revision der Mittel und Gegenstédndeliste (MiGel) zeigt sich: Die Krankenkassen vergiiten Brust-
Exoprothesen bei Rentnerinnen ohne Anspruch auf IV-Leistungen unzureichend. Die Krebsliga findet, da werde am
falschen Ort gespart und setzt sich fiir die betroffenen Frauen ein.

Dank dem medizinischen Fortschritt konnen heute viele
Brustkrebspatientinnen brusterhaltend operiert werden.
Kommt es doch zu einer Entfernung der Brust, entscheiden
sich die meisten Frauen flr eine brustaufbauende Opera-
tion mit einem Implantat. Die Grundversicherung deckt die-
se Kosten. Doch gewisse Frauen, denen eine Brust entfernt
wurde, verzichten bewusst auf einen Wiederaufbau. Viele
von ihnen verwenden stattdessen eine Brust-Exoprothese,
die hilft, das Gleichgewicht und die Kérperbalance zu stabi-
lisieren und den Niveau-Unterschied optisch auszugleichen.
Die Brustprothesen aus Silikon werden in der Regel auf der
Haut mit einem speziell hergestellten Blistenhalter getragen.

Frauen im AHV-Alter diskriminiert

Frauen, die erstmals im Erwerbsalter eine solche Brustprothe-
se beziehen, erhalten ihre Prothesen in der Regel lebenslang
von der Invalidenversicherung (IV) bezahlt. Bei Frauen, die
zum Zeitpunkt der ersten Brustprothese im AHV-Alter waren,
ist die Vergltung in der Mittel- und Gegenstandeliste (MiGel)
geregelt. Im Oktober 2021 hat das Bundesamt fiir Gesundheit
die MiGel einer Revision unterzogen. «Nach einem Jahr sehen
wir in den Beratungsstellen der Krebsliga: Diese Revision dis-
kriminiert Frauen im AHV-Alter», sagt Marika Bana, assozi-
ierte Professorin an der Hochschule fur Gesundheit Fribourg
und Vorstandsmitglied der Krebsliga Schweiz.

ANZEIGE

Seit der Revision werden bei den Brust-Prothesen das Pro-
dukt und die Beratung getrennt und zu einem tieferen
Ansatz vergutet. Besonders stossend ist dabei, dass nur
fUr die erste Brustprothese ein angemessener Betrag fur
die Beratung Ubernommen wird. Die Folgeberatungen
mussen die Frauen grosstenteils aus der eigenen Tasche
bezahlen. Frauen, die keinen Anspruch bei der Invaliden-
versicherung haben, erhalten pro Kalenderjahr nur noch
190 Franken pro Prothese statt bisher 360 Franken. Die IV
vergutet den Brustkrebspatientinnen hingegen 400 Fran-
ken pro Jahr.

Auf dem Buckel der Rentnerinnen gespart

«Es ist unverstandlich, dass hier bei dlteren Frauen gespart
wird, die eine bescheidene Rente erhalten und finanziell
nicht sehr gut gestellt sind», sagt Marika Bana. Der Verband
der Breast Care Nurses berichtet von Rentnerinnen, die sich
mit Watte behelfen missen, weil sie sich eine Brustprothe-
se nicht mehr leisten kénnen. Ein Umstand, den die Krebsli-
ga, Europa Donna Schweiz und der Verband der Breast Care
Nurses so nicht hinnehmen wollen. Sie werden deshalb bei
der zustandigen Kommission des BAG einen Antrag zur An-
derung der entsprechenden MiGel-Position einreichen.

Krebsliga

25.01.2023 Zu Ende leben
23.02.2023 Antonia lasst los
29.03.2023 Vergiss mein nicht

Zu Ende leben — Themenabende mit Filmvorfiihrung

Unter dem Titel «zu Ende leben» werden im Stadtmuseum Aarau ab November 2022 vier Filme Uber unterschiedliche
Wege zum Lebensende gezeigt. Im Anschluss folgt jeweils eine Diskussionsrunde. Alle vier Themenabende werden
prasentiert von palliative aargau und den Aargauer Landeskirchen.

Mehr Informationen unter: www.palliative-aargau.ch/veranstaltungskalender
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Betroffene begleiten Betroffene:
Krebsliga lanciert Peer-Plattform

Am Begegnungstag in Luzern stellte die Krebsliga eine neue
Plattform fiir Krebsbetroffene und deren Nahestehende
vor. Dank der Peer-Plattform sollen sich Menschen in einer
ahnlichen Lebenssituation oder mit ahnlichen Erfahrungen
zu zweit austauschen kénnen. Das Pilotprojekt startet Ende
Oktober und ist aktuell nur auf Deutsch verfligbar.

Die Personen, die auf dieser Plattform als Peer Unterstit-
zung geben, wissen, wie es sich mit Krebs lebt. Dieses Erfah-

ANZEIGE

rungswissen bringen sie in die Begegnungen mit anderen
Betroffenen oder Angehdrigen ein. Personen, die im Prozess
einer Krebserkrankung stehen und den Austausch suchen,
sind auf der Plattform genau richtig. Auch Interessierte, die
gerne als Peer mitwirken méchten, kénnen sich melden. Ein
entsprechendes Anmeldeformular ist auf der Webseite der
Plattform verfiigbar: www.krebsliga.ch/peerplattform

Krebsliga

anmelden

Oes

Fachhochschule

Weiterbilden. Weiterkommen.
| ‘ CAS Praxisentwicklung
o in der Palliative Care

Start: 19. Januar 2023

ost.ch/cas-praxisentwicklung-palliativecare
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Wie steht es um die Palliative Care
in Graubiinden? Ein Bericht gibt Auskunft

Letztes Jahr beauftragte palliative gr die Fachhochschule
OST in St. Gallen, einen Bericht zur Situation der Palliativ-
versorgung in Graublinden zu verfassen. Diese Situations-
analyse soll eine Grundlage flr die Weiterentwicklung der
Palliative Care im Kanton bilden. Das methodische Vorge-
hen zielte darauf ab, das gesamte Spektrum abzubilden:
Allgemeine und Spezialisierte Palliative Care, Angebote fiir
Angehorige und mit Freiwilligen, die Unterstitzung der
Selbstbestimmung und Vorsorge, Offentlichkeitsarbeit
sowie Aus-, Fort-, und Weiterbildung des Pflegepersonals.
Dazu wurden Daten mittels unterschiedlicher qualitativer
und quantitativer Methoden erhoben und ausgewertet.

Es zeigte sich, dass seit der letzten Bestandsaufnahme im
Jahre 2005 grosse Entwicklungsarbeit geleistet worden ist.
Als markante «Leuchttlirme», die besonders die fortschrei-
tende Professionalisierung bezeugen, sind zu nennen:

— der Verein palliative gr, gegriindet im Jahr 2007 als Fach-
verband mit kantonalem Leistungsauftrag und Sektion
von palliative.ch

— diePalliativstation am Kantonsspital Graublnden, seit 2009

— der Palliative Brlickendienst, seit 2013

— das Hospiz Graublinden der Stiftung am Rhein in Maien-
feld, seit 2019.

Die Angebotspalette der Palliative Care ist auf Kantonsebe-
ne breit und flir den grossen Teil der Bevolkerung im Kanton
Graublinden auf einem hohen Standard. Dennoch stellte
der Bericht auf einigen Gebieten Entwicklungspotenzial
fest. Dazu zahlen

— die Schliessung von geographisch bedingten Llcken: Je
nach Region zeigen sich verschiedene Liicken und Be-
darfslagen bezliglich Palliative Care. So wird etwa in der
Stdblindner Region Mesolcina (Misox) der Aufbau bzw.
Zugang zu einem Palliativen Briickendienst sowie zu ei-
nem koordinierten Freiwilligenangebot fir Sitzwachen
gewdlnscht. Neben solchen regionsspezifischen Ldsun-
gen werden auch kantonsweite Optionen vorgeschlagen
wie die Bedarfserhebung und Entwicklung von flexiblen
Hospizldsungen besonders fur Jungere, die stationare
Pflege bendtigen, aber weit entfernt vom Hospiz in Mai-
enfeld leben;

— die Ausweitung der Aus-, Fort-, und Weiterbildung in
allen Bereichen, besonders auch im Langzeitbereich. Be-
sonders bendtigt werden regelmassige, niederschwelli-
ge, kiirzere Weiterbildungsmoglichkeiten;

— die Starkung tragfahiger Netzwerke: Im Hinblick auf den
Fachkraftemangel und die demographische Alterung
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sind alle verfligbaren professionellen und informellen
Ressourcen zu mobilisieren und optimal zu verknlpfen;

— die moderate Institutionalisierung der Zusammenarbeit:
Die Zusammenarbeit sollte durch Institutionalisierung
von regelmassigen Austauschgefdssen abgesichert wer-
den. Damit konnen Personenabhangigkeiten aufgeweicht
werden, wobei personliches Engagement und Netzwerk-
arbeit weiterhin unentbehrliche Faktoren fir die Zusam-
menarbeit im Netzwerk darstellen;

— die Forderung der Allgemeinen Palliative Care in der
medizinischen Grundversorgung: Hausarztinnen und
Hauséarzte sind zu bestarken, Hausbesuche (weiterhin)
anzubieten, sie benotigen jedoch Entlastung an Wo-
chenenden/bei Teilzeitarbeit, einen Zugang zu Aus-,
Fort-, und Weiterbildung sowie eine starkere Einbindung
in regionale Netzwerke und Gremien;

— die Forderung der Freiwilligenarbeit: In den meisten Re-
gionen des Kantons ist der Zugang zu diesem Angebot
gesichert. Gut ausgebildete Freiwillige fiir die Betreuung,
insbesondere im Bereich Palliative Care zu mobilisieren
bleibt jedoch trotz bestehender Strukturen eine Heraus-
forderung;

— ein starkerer Einbezug des (interdisziplindren) Briicken-
dienstes: Allgemeine Abteilungen in Spitalern, Pflegehei-
me sowie Hausarztinnen und Hausarzte sollten fir das
Angebot des Briickendienstes sensibilisiert und starker
darin eingebunden werden;

— der Einbezug und eine verbesserte Zuganglichkeit vulne-
rabler Gruppen: Dienstleistungen, Informationskanale
und -medien sowie Zugangsbedingungen sind zu Uber-
prifen, um direkte Zielgruppen und Angehdrige sowie
besonders vulnerable Gruppen gerade im ambulanten
Bereich friihzeitig zu erreichen;

— eine Enttabuisierung von Sterben und Tod sowie eine
Verbesserung der gesundheitlichen Vorausplanung:
Anzustreben sind eine Normalisierung des Lebensendes,
von Sterben und Tod, um so zur initialen Auseinander-
setzung mit der Vorausplanung beizutragen (z.B. tber
Informationskampagnen). Potenzial besteht darin, die
Umsetzung der entsprechenden Instrumente sowie Do-
kumente (z. B. Patientenverfligung) in der klinischen Pra-
xis zu prufen. Beratungen werden angeboten, jedoch nur
von bestimmten Personengruppen genutzt. ACP bzw.
die gesundheitliche Vorausplanung als Konzept ist nicht
bei allen Anbietern bekannt.

Die Kurzfassung des Berichts steht unter www.palliative-
gr.ch/aktuelles/ in deutscher und italienischer Sprache zur
Verfligung.

Eleonore Baum und Martin Miiller
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Kanton Solothurn: Breites Angebot,

Vernetzung hapert noch

Die geforderte Koordinationsstelle fiir die Palliativversorgung im Kanton nimmt den Betrieb im Oktober auf.

Seit Ende 2018 liegt das Konzept Palliative Care vor. Das An-
gebot fir die Behandlung, Pflege und Unterstiitzung von
Menschen nahe dem Lebensende im Kanton Solothurn ist
durchaus breit. Was man aber feststellte: Die strukturellen
und organisatorischen Voraussetzungen fir eine flachen-
deckende Vernetzung und Koordination der ganz unter-
schiedlichen Akteure in der Palliativversorgung sind noch
nicht gegeben.

Erste Prioritat wurde deshalb der Schaffung einer Koordina-
tionsstelle eingeraumt. Es hat etwas gedauert, jetzt ist man
aber soweit. Im Oktober nimmt diese Koordinationsstelle
ihre Arbeit auf. Fir den Aufbau hat der Verein palliative.so
Cornelia Mackuth verpflichtet, die heute die Geschaftsstel-
le der national tatigen Stiftung Pro Pallium in Olten leitet,
die sich der Unterstiitzung von Familien mit unheilbar kran-
ken Kindern verschrieben hat. «Mit der Erfahrung und dem
Netzwerk, die Cornelia Mackuth mitbringt, die bei Pro Palli-
um Pionierarbeit leistete, ist das ein Glickstreffer flir uns»,
freut sich palliative.so-Vizeprasidentin Brigitte Baschung.

Es gab einen Paradigmenwechsel

palliative.so ist eine Sektion von palliative.ch, der schweize-
rischen Gesellschaft fir palliative Medizin, Pflege und Be-
gleitung. Dem Verein den Aufbau der Koordinationsstelle zu
Ubertragen, scheint auf der Hand zu liegen. Den entspre-
chenden Leistungsauftrag hatte das Departement Gesund-
heit und Soziales allerdings urspriinglich der Solothurner
Spitaler AG soH erteilt.

Uberhaupt nimmt die soH, die am Kantonsspital Olten eine
eigene Palliativstation fur spezialisierte Behandlungen flihrt,
im Konzept Palliative Care eine zentrale Stellung ein. Es werde
angestrebt, dass sich die soH «noch starker als Palliative-
Care-Kompetenzzentrum positioniert und die Anwendung
von Palliative Care bei den beteiligten Organisationen und
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Hausarzten koordiniert, vernetzt und fordert», ist darin
nachzulesen. Nun hat die soH aber den Auftrag zum Aufbau
der Koordinationsstelle an palliative.so als Unterakkordant
weiter gegeben. Ebenso wie den zum Betrieb der 24-Stunden-
Helpline an die Krebsliga.

Das sei schon ein Paradigmenwechsel, sagt palliative.so-
Prasident Manuel Jungi, er sehe aber keinen Nachteil darin,
dass nun nicht die ganze Umsetzung des Konzepts bei der
soH konzentriert ist. Und er musste es eigentlich wissen,
Jungi ist Leitender Arzt der Palliativstation am Kantons-
spital Olten. Die Doppelfunktion bringt zwar durchaus Sy-
nergien mit sich, er sei aber nicht erpicht darauf, die zwei
Hute auf ewige Zeiten zu tragen, so Jungi.

Im Gesprach wird schnell klar: In der Arbeitsgruppe, welche
das Konzept Palliative Care erarbeitete, tendierte man oh-
nehin zu der nun getroffenen Losung, der Widerstand lag
eher auf der Seite des Kantons. Und die Gesprache kompli-
zierten sich dadurch, dass man es auf dieser Seite mit zwei
Amtern (Gesundheit und soziale Sicherheit) zu tun hatte,
die auch nicht immer gleich tickten.

Das Spital nehme man schon hauptsachlich als ganz klar auf
die stationare medizinische Patientenversorgung fokussier-
ten Betrieb wahr, sagt Manuel Jungi. Bei der Koordinations-
stelle fir Palliative Care geht es aber darum, alle «Player»
miteinander zu vernetzen, dazu gehdren etwa Hausarzte,
Pflegeheime, Spitex-Organisationen, die Gesundheitsligen
wie auch die Seelsorge.

Coronapandemie hat den Aufbau verzégert

Seitens der soH sei man denn auch von Anfang an ge-
sprachsbereit und sehr kooperativ gewesen, bestatigt
palliative.so-Vizeprasidentin Brigitte Baschung. Dass sich
die Verhandlungen dann doch so lange hinzogen (der Re-

wwuw.sterben.ch

fragen und antworten aus anthroposophischer sicht
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gierungsrat gab den Auftrag zur Umsetzung des Konzepts
Palliative Care im Dezember 2018), hat sehr viel damit zu
tun, dass, wie es Manuel Jungi ausdriickt, «Corona tber uns
hereingebrochen ist» und man Uberall mit der Bewaltigung
der Pandemie mehr als ausgelastet war.

Cornelia Mackuth wird ihren Arbeitsplatz in der Geschafts-
stelle des Spitexverbands in Solothurn einrichten, wo auch
palliative.so untergebracht ist. Sie flhrt die Koordina-
tionsstelle in einem 50-Prozent-Pensum. Finanziert wird
die Stelle Uber das Globalbudget Gesundheitsversorgung,
palliative.so erhdlt fir das Mandat einen Beitrag von

SECTIONS ET REGIONS

150000 Franken jahrlich. «Einen wichtigen Raum wird auch
die Offentlichkeitsarbeit einnehmen; was will Palliative
Care, was ist der Gewinn fur die Bevolkerung», sagt Cornelia
Mackuth zu ihrer Aufgabe. Auch der der Austausch mit Frei-
willigenorganisationen sei ihr wichtig. Auf jeden Fall wird
sie ab Oktober eine zentrale Funktion in der Solothurner
Palliativversorgung wahrnehmen.

Urs Moser

Ein Artikel der «Solothurner Zeitung», Abdruck mit freundli-
cher Genehmigung

BEJUNE: «Accompagner la Vie,

méme en cas de maladie»

De 2022 a 2024, Palliative bejune organise six apres-midis
pour mieux faire connaitre certains aspects des soins pal-
liatifs généraux dans chacune des régions (Neuchatel, Jura
et Jura bernois).

La premiére édition a eulieu en avril 2022 a Delémont. Chaque
apres-midi inclut deux présentations en pléniere et deux ate-
liers de 45" a choix, animés par des intervenants locaux.

Les objectifs sont de sensibiliser sur des themes li¢s a I'ac
compagnement de personnes souffrant d'une maladie
grave, approfondir et échanger sur des questions essen-
tielles et informer sur les possibilités de soutien et res-
sources dans chaque région.

Pour toute information: www.palliativebejune.ch

Palliative bejune organise six aprés-midis pour mieux faire connaitre certains aspects des soins palliatifs généraux dans

chacune des régions Neuchdtel, Jura et Jura bernois.
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«Les couleurs de la mort»: Quelques impressions
des conférences et rencontres de cet événement
«haut en couleurs» qui a eu lieu du 5 au 8 octobre

2022 a Lausanne

Yann Corminboeuf, président du comité de palliative
vaud, a ouvert la soirée en souhaitant la bienvenue aux
personnes présentes et en remerciant le Département de
la Santé et de I'Action Sociale (DSAS) de la confiance témoi-
gnée a palliative vaud pour la réalisation de ce projet. Plus
de 1'700 inscriptions ont été enregistrées dans le cadre de
ce symposium.

Rebecca Ruiz a remercié palliative vaud et mis en lumiere
I'importance du sujet traité lors de cet événement.

Laure-Isabelle Oggier, présidente du comité de pilotage, a
présenté le choix du comité d'inviter des représentant.e.s de
peuples indigénes afin d'avoir un autre angle de vision des
pratiques funéraires traditionnelles et de faire écho a I'en-
gouement sociétal qui consiste a la recherche de pratiques
ancestrales et de rituels préchrétiens.

Laure Isabelle Oggier

Anton Treuer, Dr en histoire, de la Nation Ojibway, a ex-
pliqué le «prendre soin» des personnes en deuil et des dé-
funt.e.s au sein d'une communauté aux rites millénaires.

Jeneda Benally, praticienne de guérisons traditionnelles de
la Nation Navajo, a exposé comment la colonisation a im-
pacté les funérailles traditionnelles de sa communauté.

Clayson Benally, praticien de guérisons traditionnelles de
la Nation Navajo, a partagé son émouvante expérience de
mortimminente. Il nous a touché.e.s a plusieurs reprises par
les mélodies de sa flGte et des chants traditionnels Navajos.

Daniel Koch, ancien directeur de la division «Maladies trans-
missibles» de ['OFSP, a décrit la maniére dont les démocra-
ties occidentales se sont engouffrées dans une gestion de
la crise COVID en copiant le modele d'un régime totalitaire
tel que la Chine.

Oliver Glassey, Dr en sociologie, a démontré les expressions

numériques du deuil, entre contraintes techniques et ap-
propriations symboliques, et a attesté qu'il y a bientot plus
de morts que de vivants sur les réseaux sociaux.

1

Jeneda Benally
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Clayson Benally

D'autres thématiques comme la mort au travail, le deuil a
l'école, I'assistance au suicide, les soins pédiatriques pal-
liatifs, les Doulas de fin de vie, les nouveaux rites et pra-
tiques funéraires, la philosophie et la mort ont également
été abordées. Parallelement, les journées étaient agrémen-
tées d'ateliers tels que le projet de soins anticipé, le plan de
vie et, sous une forme plus créative, d'ateliers de poémes
Haikus ou de théatre. L'idée globale était d'explorer la mort
sous différents angles.

Lhumour, I'art du conte, la danse et la musique ont ponctué
tout I'tvénement grace a Olga et Sérafine, deux clownes
talentueuses qui ont résumé le contenu de chacune de ces
captivantes journées. Alix Noble Burnand, conteuse, nous
a dévoilé comment la mort est tombée amoureuse d'un
grand pionnier des soins palliatifs: Charles-Henri Rapin.

Deux films magnifiques ont été présentés:
(IM)MORTELS (Lila Ribbi) et Sur le Pont (Les Fréres Guillaume).

Dans une danse singuliere rythmée de musiques originales,

la troupe Arcen-ciel nous a fait vivre un grand moment,
en incarnant notre dernier voyage, en mouvements, et au
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Olga et Serafine

travers d'émotions profondes qui se transforment, se trans-
mutent jusqu'au lacher prise ultime.

Sous le volet humoristique, dans un procés a la mort, le
procureur général du canton de Vaud, Eric Cottier, a déposé
un acte d'accusation contre la mort. Cette derniere, jouge
par Yaél Hayat accompagnée de son avocat Yves Burnand,
a présenté une défense, alors que le Grand Juge, Alexandre
Feser, a di rendre son verdict. La faucheuse a-t-elle été
condamnée ??

La suite de cet événement coloré est d'ores et déja assurée.
MarcAntoine Berthod, membre du comité de pilotage, et
Karim Boubaker, médecin cantonal, avec le Département de
la Santé et de I'Action Sociale, proposent un prochain ren-
dez-vous le 5 avril 2023 a la HETSL. Il s'agira d'une journée
d'évaluations et de réflexions sur les enjeux de santé pu-
blique en matiere de fin de vie et de mort; elle permettra
aux professionnel.le.s, chercheure.s, représentant.e.s des
instances de la santé publique et citoyen.ne.s intéressé.e.s
d'ouvrir le dialogue autour de constats tirés de la pratique
et de résultats de recherches. Lobjectif est de faire ressortir
des pistes nouvelles ou encore peu empruntées a ce jour,
afin de contribuer au prendre soin de la fin de vie et de Ia
mort aux niveaux institutionnel et politique.

Laure-Isabelle Oggier, directrice de palliative vaud



KALENDER - CALENDRIER

Dezember - décembre

17. Dezember 2022

Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen

Gezeigt wird der Film «Stationspiraten»

Zeit: 13 Uhr

Ort: Kino Rex, Schwanengasse 9, Bern

2023

Januar - janvier

21. Januar 2023

Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgesprachen

Gezeigt wird der Film «Amour»

Zeit: 13 Uhr

Ort: Kino Rex, Schwanengasse 9, Bern

Februar - février

3. Februar 2023

Not und Antwort in Grenzsituationen des Lebens: Johann
Sebastians Bachs «Matthauspassion»

Zyklus «Vom Klang der Seele — Musik als Quelle von Wiirde,
Kraft, Trost und Hoffnung» | Tagesveranstaltung | Vortrag —
Klavierspiel — Gesprach mit Prof. Dr. phil. Andreas Kruse
Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

18. Februar 2023

Voller Leben — eine Filmreihe zum Lebensende
mit Podiumsgespréachen

Gezeigt wird der Film «De son vivant»

Zeit: 13 Uhr

Ort: Kino Rex, Schwanengasse 9, Bern

Marz - mars

3. Marz 2023

Erfiilltes Leben

Entwicklung, Praxis und Konzepte der Existenzanalyse
nach Viktor E. Frankl

Tagesseminar mit

Prof. Dr. med. Dr. phil. Alfried Langle, Wien

Volkshaus ZUrich, Weisser Saal

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

9. Mirz 2023

Interprofessionelle Fachtagung: Andere Linder — andere
Sitten. Transkulturelle Palliative Care — wie die Betreuung
innerhalb kultureller Vielfalt gelingt

Zeit: 13.30 bis 18 Uhr

Ort: Gasthof zum Schiitzen, Aarau

Referent:innen: Prof. Dr. Regina Aebi-Miiller, Universitat
Luzern; Dr. Rifa'at Lenzin, Islamwissenschaftlerin;

Dr. Heinz Rlegger, Ethiker, Gerontologe, Theologe;

Dr. med. Birgit Traichel, Onkologin und Palliativmedizinerin;
Claudia Wippl, Geschaftsfiihrerin Spitex Heitersberg.

Eine Kooperation zwischen palliative aargau,

Aargauer Landeskirchen und dem Spitex Verband Aargau.
Mehr Informationen: www.palliative-aargau.ch/
veranstaltungskalender

14. bis 16. Marz 2023

«Fiirchte dich nicht!» — A2-Weiterbildung Palliative Care
und Spiritual Care fiir Seelsorgende

Orte: Johanneum, Ziirich-Wiedikon und Spital Affoltern
am Albis

Veranstalter: katholische und reformierte Kirche Zirich
Informationen und Anmeldung:
daniel.burger@zhkath.ch

20. bis 22. Marz 2023

Leben bis zuletzt und in Frieden sterben

Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care in der Grundversorgung | A 1
Zentrum fur Weiterbildung | Universitat Zirich;

Info: Palliative Care und Organisationsethik
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch

25. Mirz 2023

Eigenes Leben. Jemand sein diirfen, statt etwas

sein miissen | Nachdenken iiber Selbstentfaltung

und Selbstoptimierung

Offentliche Tagung | Volkshaus Ziirich

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

Marz 2023 —-Marz 2024

Interdisziplindrer Lehrgang Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement,

Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
27./28. Marz 2023 ff., Start des 27-tdgigen Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universitat Heidelberg
Zentrum fur Weiterbildung | Universitat Zirich;

Info: Palliative Care und Organisationsethik,
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044 980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch
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April - avril

Juni - juin

17. und 18. April 2023

«Man miisste liber alles reden konnen»

Wie wir das Erleben der Wiirde bei schwer kranken
und sterbenden Menschen stiitzen und starken kénnen
Basiskurs kommunikative und

psycho-soziale Kompetenzen in Palliative Care
Dozent/Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner /
Jacqueline Sonego Mettner

Zentrum fur Weiterbildung | Universitat Zirich;

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

19. bis 20. April 2023

«Fiirchte dich nicht!» — A2-Weiterbildung Palliative Care
und Spiritual Care fiir Seelsorgende

Orte: Johanneum, Ziurrich-Wiedikon und Spital Affoltern
am Albis

Veranstalter: katholische und reformierte Kirche Zirich
Informationen und Anmeldung:
daniel.burger@zhkath.ch

Mai - mai

12. Mai 2023

Bindung, Vertrauen und Hoffnung:

Georg Friedrich Handels «Messias»

Zyklus «Vom Klang der Seele — Musik als Quelle von Wiirde,
Kraft, Trost und Hoffnung» | Tagesveranstaltung | Vortrag —
Klavierspiel — Gesprach mit Prof. Dr. phil. Andreas Kruse
Volkshaus Zirich

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

22. bis 24. Mai 2023

«Mehr Leben als du ahnst?» Palliative Care

in der Grundversorgung. Lebensqualitdt und Autonomie
in der ambulanten und stationdren Langzeitpflege
Aufbaukurs Palliative Care in der Grundversorgung | A 2
Dozentinnen: Dr. phil. Matthias Mettner/Claudia Schréter /
Dr. med. Andreas Weber

Zentrum fur Weiterbildung | Universitat Zirich

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

palliative ch - 4-2022

1.und 2. Juni 2023

Was die Seele gesund hilt — Seelische Krafte starken.
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung. Grundwissen fiir die Beratung und Begleitung
von Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum fur Weiterbildung | Universitat Zirich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner

Info: Palliative Care und Organisationsethik,
www.weiterbildung-palliative.ch,

Tel. 044980 32 21,

info@weiterbildung-palliative.ch

3. Juni 2023

Zuversicht — Quelle psychischer Kraft, Gesundheit

und Lebendigkeit | Warum sie in Krisenzeiten wichtiger
ist denn je

Kunsthaus Zurich, Grosser Vortragssaal

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

16. Juni 2023

Bitte um den Frieden: Ludwig van Beethovens

«Missa Solemnis»

Zyklus «Vom Klang der Seele — Musik als Quelle von Wiirde,
Kraft, Trost und Hoffnung» | Tagesveranstaltung | Vortrag —
Klavierspiel — Gesprach mit Prof. Dr. phil. Andreas Kruse
Volkshaus Zirich

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

Tel. 044980 32 21,

info@gesundheitundmedizin.ch

September - septembre

15. September 2023

Welche Therapie ist die richtige fiir mich?
Was kann Psychiatrie und Psychotherapie?
Wie finde ich die Psychotherapeutin/

den Psychotherapeuten, der mir helfen kann?
Offentliche Tagung

Volkshaus Zirich, Weisser Saal

Info: www.gesundheitundmedizin.ch,

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



Formations initiales en soins palliatifs généraux pour professionnels et
bénévoles, formations continues, et cours pour grand public, palliative vaud
Programme janvier —juin 2023

Formation initiale en soins palliatifs généraux

Ce cours de sensibilisation aborde I'ensemble des thémes essentiels des soins palliatifs généraux liés aux compétences
de base a acquérir, en interprofessionnalité, pour I'accompagnement palliatif. Dés 2021, palliative vaud propose ce cours
en partenariat avec la Fondation Rive-Neuve.

Public cible : tous les professionnels travaillant en EMS, CMS, ESE et hopitaux, ainsi que les professionnels de la santé
indépendants.

Durée: 4 journées de 8 heures, pauses comprises, de 8n30 a 16h30.

Session 3 jours donnés par palliative vaud Journée a la Fondation Rive-Neuve
a Lausanne a Blonay:

Janvier—Février 16,17, 31 janvier 9 février 2023

Février—Mars 20, 21 février et 7 mars 16 mars 2023

Mars—Auvril 16,17, 30 mars 6 avril 2023

Mai (a Rennaz) 01, 02,16 mai 25 mai 2023

Juin 08,09, 22 juin 29 juin 2023

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-initiale-en-soins-palliatifs-generaux.

Formation initiale en soins palliatifs généraux réservée aux thérapeutes
ASCA / RME agréés
Depuis I'automne 2020, palliative vaud dispense un cours spécifique pour les thérapeutes en médecines complémen-

taires avec un programme ciblé sur leurs besoins.
Durée: 3 journées de 8 heures, pauses comprises, de 8n30 a 16h30.

Sessions Dates Lieu
Juin 05, 06 et 20 juin 2023 Lausanne

Information etinscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-initiale-en-soins-palliatifs-generaux-pour-
les-therapeutes-ascarme

Formation continue initiale en soins palliatifs généraux pour les physiothérapeutes

Ce programme de formation est destiné aux physiothérapeutes confrontés directement ou indirectement aux soins palliatifs
généraux. La formation aborde les themes essentiels auxquels il faut étre sensibilisé pour comprendre et pratiquer les soins
palliatifs.

Sessions Dates Lieu
Avril—Mai 2023 28,29 avril ainsi que 12 et 13 mai Lausanne
2023

Information et inscription: https://www.soins-palliatifs-vaud.ch/formation/formation-continue-initiale-en-soins-
palliatifs-generaux-pour-les-physiotherapeutes

Analyses de pratiques professionnelles (APP)

Les APP permettent des transferts de connaissances lors d'échanges entre professionnels, d'analyser des situations
pratiques de maniere approfondie et de chercher de nouvelles possibilités d'actions individuelles et interdisciplinaires.
Public cible: tous les professionnels de la santé et du social, ou travaillant en EMS, CMS, ESE et hdpitaux.

Durée: 8 heures, pauses comprises, de 8h30 a 16h30.
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Analyses de pratiques Date Lieu

APP « Les défis dans la communication 4 avril 2023 Lausanne
avec les proches »

APP « Les défis dans I'accompagnement 11 mai 2023 Lausanne
du deuil »

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/analyses-de-pratiques-professionnelles

Analyses de pratiques professionnelles pour les personnes ressources en soins
palliatifs (PRSP)

Durée: 3 heures, pauses comprises, de 13h30 a 16h30.

Analyses de pratiques Date Lieu
APP PRSP Juin 2023 13 juin de 13h30a 16h30 Lausanne

Information et inscription: https://www.soins-palliatifs-vaud.ch/formation/analyses-de-pratiques-professionnelles-app-
pour-les-personnes-ressources-en-soins

Ateliers d'approfondissement en soins palliatifs généraux

Les ateliers d'approfondissement permettent aux professionnels d'acquérir des compétences spécifiques et donnent
I'opportunité de s'approprier les contenus encore plus concrétement.

Public cible: tous les professionnels travaillant en EMS, CMS, ESE et hdpitaux, ainsi que les professionnels de la santé
indépendants.

Durée: 8 heures, pauses comprises, de 8h30 a 16h30.

Ateliers d'approfondissement en soins Dates Lieu
palliatifs généraux

«Grace aux chevaux, ... accompagner 24 mars 2023 Maison Rouge Vaux-sur-Morges
l'autre»
La communication en situation palliati- 6 avril 2023 Lausanne

ve et en fin de vie

Son monde, mon monde... un univers a 4 mai 2023 Lausanne
construire — Les dimensions culturelles

dans l'accompagnement

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/ateliers-dapprofondissement-en-soins-palliatifs-
generaux

Cours de formateurs pour le cours «Derniers Secours»

Travaillez-vous en soins palliatifs? Avez-vous de |'expérience en accompagnement de personnes atteintes d'une maladie
incurable ou en fin de vie? Faites-vous du bénévolat dans un service de soins palliatifs ou de long séjour? Avez-vous du plai-
sir d'interagir avec des citoyen.ne.s pour échanger sur des thémes essentiels comme la mort et la fin de vie pour renforcer
leurs compétences en accompagnement de personnes dans de telles situations?

Si oui, vous étes un candidat pour devenir formateur du cours «Derniers Secours», qui se donne sur une demi-journée et
est déja prét a I'emploi (©Last Aid International). Vous n'allez pas regretter cette magnifique opportunité de partager vos
connaissances et vos expériences dans ce cadre convivial.

Condition: avoir participer préalablement a un cours «Derniers Secours»:

La date sera annoncée ultérieurement.

Pour plus d'information, merci de contacter Esther Schmidlin, responsable de mission a palliative vaud:
esther.schmidlin@palliativevaud.ch

Formation de base pour les bénévoles: «Accompagner des personnes
gravement malades»

Formation de 8 jours. Dates et informations: https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-de-base-pour-les-
benevoles-accompagner-des-personnes-gravement-malades
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Cours et ateliers pour le grand public: Cours «Derniers Secours»

Ce cours est destiné a un large public. Il offre aux citoyens des connaissances .

de base qui leur permettent de mieux accompagner les personnes en fin de vie
ainsi que leurs proches. v

Durée: 6 heures, pauses comprises, de 10h00 a 16h00 ou selon programme.
Lieu: dans différents espaces du canton de Vaud.

Information etmjscr.lptlon: ' ' DERNIERS SECOURS
https://www.palliativevaud.ch/formation/cours-derniers-secours

De nouvelles dates pour les cours « Derniers Secours » sont publiées en continu
sur notre site.

Atelier «Le cheval comme compagnon sur le chemin du deuil»

Lors d'explorations individuelles et/ou collectives, les chevaux nous offriront un espace de rencontre pour amorcer le mou-
vement intérieur de transformation dans notre processus de deuil. Cet atelier nous permettra de nous retrouver pour par-
tager quelques instants sur le chemin du deuil et renforcer le ressenti du vivant en nous et autour de nous. Il nous invitera
a nous connecter a notre corps et a accueillir nos émotions parfois extrémement bouleversantes. Dans un cadre nouveau,
bienveillant et sécurisé, la présence des chevaux, de la nature et d'humains qui vivent une expérience similaire a la notre
nous aideront a trouver nos propres ressources pour avancer sur notre chemin de vie.

Pour participer a un atelier, aucune connaissance des chevaux n'est nécessaire.

Les ateliers sont ouverts a tous et les interactions avec les chevaux ont lieu uniquement au sol.

Date Horaires Lieu
25 mars 2023 9h30-16h30 Maison Rouge, Vaux-sur-Morges
Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/node/1334

Attention : Ces deux cours (« Derniers Secours » et « Le cheval comme compagnon sur le chemin du deuil ») sont exclusi-
vement concus pour le tout public et leurs contenus ne sont pas adaptés a un niveau de formation pour les professionnels
des domaines de la santé ou du social.

N.B.
— A préciser que, dans ce document, pour des raisons de lisibilité, le genre masculin est utilisé comme générique et sous-
entend la valeur du féminin.

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

«CAS in Psychoonkologie» Der CAS-Weiterbildungsstudiengang ist ein Angebot der Universitat Basel in Zusammen-
2023-2024 arbeit mit der Krebsliga Schweiz. Er vermittelt Grundkenntnisse der Psychoonkologie
mit Erkenntnissen aus den Fachgebieten Psychologie, Medizin, Pflege und Sozialarbeit.
Zielgruppen sind Fachpersonen aus der Medizin und Pflege (Onkologie, Psychiatrie),
Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Kunsttherapie sowie weitere Fachpersonen
aus dem Gesundheits- und Sozialbereich.

Es kénnen auch einzelne Seminare / Workshops aus dem CAS besucht werden.

Start ndchster Studiengang voraussichtlich im September 2023.

Weitere Informationen und Anmeldung www.krebsliga.ch/psychoonkologie
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«Kommunikationstraining»

Weiter- und Fortbilungsangebot fiir Arztinnen, Arzte und Pflegefachpersonen

aus der Onkologie, Radioonkologie, Hamatologie, Inneren Medizin, Allgemeinen
Medizin, Chirurgie, onkologischen Gyndkologie und Urologie.

13./14. April 2023 weitere Kurse im Friihsommer und Herbst 23 geplant

Informationen und Anmeldung: www.krebsliga.ch/kommunikationstraining

«Mieux communiquer»

Formation continue pour médecins et personnel infirmier en oncologie

Ce cours est destiné a des personnes expérimentées travaillant en oncologie,

et souhaitant perfectionner leurs connaissances en techniques de communication.
23/24 mars 23

22/23 novembre 23

Informations et inscription: www.liguecancer.ch/formation-mieux-communiquer

«CAS Psico-oncologia»
2023-2025

Attraverso il percorso formativo il professionista sviluppera strategie specifiche per
affrontare le situazioni di crisi e di elevata complessita, grazie allo sviluppo di compe-
tenze comunicative e relazionali, utili ad affrontare situazioni delicate, e contempora-
neamente attraverso l'acquisizione e I'integrazione di conoscenze specifiche all'ambito
oncologico.

La prossima edizione del corso inizia il 25 settembre 2023.
Iscrizione entro il 30 giugno 2023.

Informazioni e iscrizione: https://www.supsi.ch/deass/formazione-continua/
area-sanita/cas/CAS-Psico-oncologia.html

«Migliorare la
comunicazione»

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 desidera-
no perfezionare le loro conoscenze riguardo alle tecniche di comunicazione.

Questa formazione continua e obbligatoria per ottenere il titolo di specialista in onco-
logia 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

palliative ch - 4-2022
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Palliative Care

rorum (GESUNDHEIT **> MEDIZIN OFFENTLICHE TAGUNGEN

25. Mdrz 2023 | Samstag 3.Juni 2023 | Samstag

FIGENES LEBEN /UVERSICHT

Jemand sein diirfen,
statt etwas sein miissen

Nachdenken iiber Selbstentfaltung
und Selbstoptimierung

Offentliche Tagung
Volkshaus Zurich

Forum Gesundheit und Medizin
Biirglistrasse 19 | Postfach | 8027 Ziirich | Schweiz
Tel. +41 44 980 32 21 | info@gesundheitundmedizin.ch | www.gesundheitundmedizin.ch

Quelle psychischer Kraft,
Gesundheit und Lebendigkeit

Warum sie in Krisenzeiten
wichtiger ist denn je

Offentliche Tagung
Kunsthaus Zirich
Grosser Vortragssaal
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