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Zusammenarbeit Schweiz - Belarus in Palliative Care

1996 griindete Anna Gortschakova, eine diplomierte Psychologin in Minsk,
ein Kinderhospiz. In Anlehnung an westliche Vorbilder, insbesondere engli-
sche Modelle, bildete sie in Zusammenarbeit mit der Kinder-Krebsklinik in
Borowljany bei Minsk Betreuungsteams, die sich der Pflege und Betreuung
von schwerkranken und sterbenden Kindern annahmen. Seit Uber 14
Jahren erhalten sie auch Hilfe von einer Gruppe von Arztinnen und Arzten,
Krankenschwestern, Psychologen, Theologen, sowie Verwaltungs- und

Finanzfachleuten aus der Schweiz.

Dr. Walter Schappi
Zusammenarbeit Schweiz -

Belarus in Palliative Care

Ein Nationalfondsprojekt mit politischen Dimensionen

Palliative care fiir Kinder unter erschwerten
Bedingungen

Uber Belarus oder Weissrussland wird in unseren Me-
dien nur selten berichtet. Wenn Uber dieses Land, das
zwischen Russland, Polen, Lettland und der Ukraine
liegt, etwas zu horen ist, dann sind es meistens nega-
tive Meldungen tber Menschenrechtsverletzungen,
Wahlmanipulationen des diktatorischen Prasidenten
Lukaschenko oder Berichte tber die schwierigen Le-
bensumstande der Bevolkerung. Die Katastrophe von
Tschernobyl im Jahre 1986 hat dieses Land besonders
hart getroffen, hat sich doch die radioaktive Wolke zu
70% Uber dieses Land ausgebreitet.

1990, in der Endphase der Sowjetunion, fand in
Belarus eine Offnung gegentiber dem Westen statt.
Mit der Selbstandigkeit des Landes 1993 keimte auch
dort die Hoffnung auf eine Demokratisierung. Der
Kontakt und der Austausch mit dem Westen waren,
gerade auch im Zusammenhang mit der Bewadltigung
der Probleme von Tschernobyl, zu Beginn der 90er
Jahre sehr intensiv. Es entstanden viele Zusammen-
arbeitsprojekte. Man erhoffte sich gleichzeitig eine
gegenseitige Anndherung zwischen Ost und West.

Der Wandel im Osten erfolgte aber nicht so schnell,
wie viele sich erhofften. Es gab in Weissrussland kei-
nen sichtbaren Aufschwung mit einem Aufblihen der
Wirtschaft und einer Verbesserung der Lebensbedin-
gungen. So konnte 1996 Alexander Lukaschenko mit
Versprechungen zur Bekampfung der Korruption und
mit emotionalen Argumenten (Rickkehr ins grosse
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slawische Reich, im Verbund mit Russland) die Wahlen
gewinnen.

Die in der Folge durch ihn eingerichtete Diktatur
brachte diesem Land eine weitgehende politische und
wirtschaftliche Isolation und warf die Bevolkerung in
Armut und in Rechtlosigkeit und politische Entmndi-
gung.

Leider sind viele Zusammenarbeitsprojekte, die
in der «Zeit der keimenden Hoffnung» entstanden
waren, wieder aufgeldst worden. Ganz wesentlich hat
dazu die weissrussische Behinderung durch birokra-
tische Hurden und Bedrangung der eigenen NGO's
beigetragen. Wie in alten kommunistischen Zeiten
sind heute Kontakte mit demokratischen Landern
unerwunscht; sie stehen unter dem Verdacht der
Staatsfeindlichkeit.

Das Weissrussische Kinderhospiz in Minsk

1996 grindete Anna Gortschakova, eine diplomierte
Psychologin in Minsk, ein Kinderhospiz. In Anlehnung
an westliche Vorbilder, insbesondere englische Mo-
delle, bildete sie in Zusammenarbeit mit der Kinder-
Krebsklinik in Borowljany bei Minsk Betreuungsteams,
die sich der Pflege und Betreuung von schwer kranken
und sterbenden Kindern annahmen. Die Betreu-
ungsteams sind das tragende Element dieser Orga-
nisation. Die Kinder und ihre Familien werden von
ihnen zu Hause besucht. Das Hospiz bietet ihnen dort,
gemass den festgestellten Bedurfnissen, Palliative Care
im umfassenden Sinne an.

In der durch die Sowjetzeit gepragten Gesellschaft
dieses Landes stellten sich dabei viele Probleme, die
zum Teil mit Vorstellungen und Gewohnheiten ver-
bunden sind, die sich mit der modernen Auffassung
von Palliativmedizin schlecht vertragen.

Spezifische Probleme von Palliative Care in Belarus
Die Flhrungsstrukturen in medizinischen Institutio-
nen sind, wie auch in anderen Bereichen, autoritar
aufgebaut. Die Fachkompetenz ist oft nicht das aus-
schlaggebende Kriterium fir die Ubernahme leitender
Funktionen. Somit sind Chefposten oft mit Leuten
besetzt, die nicht unbedingt tGber den Sachverstand
fur die Austbung ihrer Funktion verftigen.

Eine Tradition und Kultur ftr Teamarbeit gibt es
praktisch nicht. Wir haben dieses Thema mit dem
Kinderhospiz Minsk an einer gemeinsamen Konferenz
2001 diskutiert und fanden bei unseren Partnern
ein grosses Interesse, mehr dartiber zu erfahren. Im
Rahmen eines Schweizerischen Nationalfondsprojektes
versuchen wir jetzt mit unseren Partnern Grundsatze
und Leitstrukturen fur die Fihrung von Palliative Care-
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Institutionen zu erarbeiten. Wir erfahren dabei, dass
die Betreuung schwerkranker und sterbender Kinder
einen Erfahrungshintergrund abgibt, der die Bedeu-
tung der Arbeit im Team besonders gut aufzeigt und
begriindet. Das Team in Palliative Care muss ganz spe-
ziell auf die individuellen Bedrfnisse eines ganz be-
stimmten Kindes und einer ganz bestimmten Familie
ausgerichtet sein. Die Zustandigkeit fiir die Erfullung
der dabei anfallenden Aufgaben wird nicht durch die
hierarchische Stellung oder allein durch die fachlichen
Voraussetzungen gegeben. Die Rollenverteilung im
Betreuungssystem ist das Resultat einer sinnvollen
Vernetzung zwischen Bedurfnissen der Betroffenen,
Aufgaben, welche der Krankheitsverlauf diktiert, und
den Mdglichkeiten der engagierten Personen und
Institutionen.

In Belarus sind solche Uberlegungen und Gedanken
bereits politisch brisant, da sie ein Demokratiever-
standnis voraussetzen. Aus der kommunistischen
Tradition heraus hat die Gesellschaft ihre kollekti-
ven Bedurfnisse. Das Ziel einer vollkommenen und
glicklichen Gesellschaft wurde dabei nicht als die
Summe der individuellen Zufriedenheit verstanden.
Jeder einzelne sollte sich sozusagen fur die Ziele der
Gemeinschaft aufopfern und mit seinen eigenen Inter-
essen zurlicktreten. Das Bemihen um einen optimalen
personlichen Lebenswert ist im Denken der Bevolke-
rung von Belarus noch nicht richtig angekommen.

In der Gesellschaft ist die Ansicht «unsere Kinder
sollen es dann einmal schéner haben als wir» weit
verbreitet. Viele Menschen sind desillusioniert und
glauben nicht mehr an Versprechungen fiir eine besse-
re Zukunft. Dies wirkt sich auf die Einsatzbereitschaft
fur eine lebenswerte Gegenwart lahmend aus. Fur
wirkliche Veranderungen in der Gesellschaft fehlt der
echte Glaube an die Zukunft und damit das Engage-

Institutionen

ment des Einzelnen. Das Kinderhospiz bildet hier eine
Ausnahme. Ist es die Aufgabe, welche die Menschen
anspornt, sich flir Losungen einzusetzen?

Die Bedeutung der Zusammenarbeit mit dem
Westen

Das weissrussische Kinderhospiz beteiligt sich aktiv

in der internationalen Hospizbewegung und an den
Diskussionen um Palliative Care. Anna Gorchakova hat
unsere Zusammenarbeit dabei als Lektion in Demokra-
tie bezeichnet.

Die Menschen in Belarus sind sich gewohnt, vom
Staat zu holen, was es zu holen gibt. Eigeninitiative
und Ubernahme von Verantwortung sind noch sehr
wenig verbreitet und werden vom Staat in keiner
Weise honoriert. Durch Erhebung von Steuern und mit
hohen Abgaben fir Bewilligungen und auf die Einfuhr
von Hilfsgttern werden NGO's recht eigentlich schi-
kaniert. Dadurch sind schon sehr viele west-6stliche
Zusammenarbeitsprojekte gescheitert. Das gemeinsa-
me Durchstehen von Schwierigkeiten und Krisen ist
deshalb ein sehr wichtiges Element der gegenseitigen
Vertrauensbildung.

So wurde zum Beispiel unser Partnerhospiz bis Ende
2003 fur die Personalkosten vom europdischen Tacis
Fonds in grossem Umfang unterstiitzt. Auch fur dieses
Jahr und bis 2005 ware ein Betrag von US$ 200000
als Beitrag vorgesehen gewesen. Der Prasident von
Belarus beflrchtete, dass mit dieser Unterstitzung
auch westliches ideologisches Gedankengut mitgelie-
fert werde; er weigerte sich deshalb, den Vertrag zu
unterzeichnen. Um die Finanzierung der Arbeit des
Kinderhospizes kiimmert sich der weissrussische Staat
nicht.

Wenn unsere finanzielle Unterstitzung auch bei
weitem nicht die Ausmasse eines Tacis Fonds anneh-
men kann, so konnen wir doch unseren Freunden zur
Uberbriickung der Schwierigkeiten unter die Arme
greifen. Eine Eigenfinanzierung durch Mittel im Lande
selbst ist in der heutigen wirtschaftlichen Situation
nicht denkbar.

Die Zusammenarbeit mit dem Westen beschrankt
sich nicht nur auf Finanzhilfe. In regelmassigen Kon-
takten wurden wichtige Themen, die fir die Arbeit der
Hospizteams von grosser Bedeutung sind, aufgegrif-
fen: an zwei Konferenzen in Minsk und bei vielen
gegenseitigen Besuchen diskutierten und erarbeiteten
wir unter anderem die folgenden Themen:

— Schmerzbehandlung (Schmerzskalen, Stufen-
schema der WHO, Opiate etc)

— Gesprach Uber die Diagnose und Aufklarung aller
Beteiligten Uber die Behandlung und die Prognose
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— Koordination mit kurativ behandelnden Institu-

tionen

— Interdisziplindre Zusammenarbeit (Medizin, Pflege,
Psychologie, Seelsorge, Sozialarbeit)

— Burnout
— Trauerarbeit
—  Teamarbeit

—  Weiterbildung, Grundlagenarbeit
— Spezifische Bedrfnisse des kranken Kindes und

des Adoleszenten

— PR-Arbeit fir die Anliegen von Palliative Care

Institutionen

Die Kontinuitat unserer Partnerschaft

Auf Schweizer Seite sind wir eine sehr gemischte
Gruppe, die sich im Laufe der Jahre immer wieder
gewandelt hat. Urspriinglich waren wir eine Unter-
gruppe der Schweizerischen Arztinnen und Arzte fiir
Umweltschutz. Fir unsere verschiedenen Projekte, wie
die Konferenzen tber Palliative Care in Minsk, wurden
wir von Spezialisten, wie Onkologen, Psychologen,
Theologen, Krankenschwestern und Leuten aus dem
administrativen Bereich und Finanzspezialisten unter-
stlitzt. Wir bendtigten auch die Hilfe von Ubersetzern.

Es grenzt an ein Wunder, dass dieser heterogene Hau-

Sie werden erkennen, dass diese Themen gar nicht fen schon Uber bald 14 Jahre in Belarus aktiv ist und
etwa spezifisch weissrussisch oder 6stlich sind. In dass immer wieder neue Projekte angepackt werden.
allen Publikationen zu Themen von Palliative Care Den Grund dafur sehe ich einerseits darin, dass die
werden diese Probleme diskutiert. FUr Belarus ist die Probleme, mit denen wir uns auseinandersetzen, nicht
Situation jedoch besonders schwierig, da die grund- gleichgultig lassen. Andererseits haben wir in Belarus
legend gleichen Bedurfnisse der schwer kranken und Partner getroffen, die unter widrigen Umstanden eine
sterbenden Menschen mit ganz anderen Mitteln und Pionierarbeit leisten, die absolut bewundernswert ist.
unter sehr schwierigen Voraussetzungen befriedigt Solche Leute mussen unterstitzt werden. Sie leisten
werden mussen. einen wesentlichen Beitrag, damit in einem Land, das

in der Hoffnungslosigkeit dahindammert, sich etwas

Mit beschrénkten Mitteln und grossem andern kann. Fortschritte in der Demokratisierung,

Engagement wirtschaftlicher Aufschwung und die Verbesserung der
Mit einem Monatslohn zwischen 100 bis 200 $ arbei- Lebensqualitat lassen sich nicht durch politische Isolati-
ten am Kinderhospiz in Minsk etwa 20 Personen in on und wirtschaftlichen Druck von aussen erreichen.
gut eingespielten Teams. Sie besuchen die zur Zeit Die Zusammenarbeit in gemeinsamen Projekten, sei
etwa 50 Patienten weitgehend zu Hause, bringen dies im Gesundheitswesen oder in anderen Bereichen,
ihnen Medikamente, Hilfsmittel, Sauerstoffgerate, wo Fachleute sich etwas zu bieten haben (Bildung
zum Teil auch Nahrungsmittel. Sie helfen bei der Pfle- und Erziehung, offentliche Dienste, Kleinbetriebe

ge, fuhren Gesprache mit den Kindern und mit ihren und Handwerker, Landwirtschaft etc.), bietet grosse
Eltern und Geschwistern. Sie beraten die Familien Chancen fir beide Seiten. Dass wir Westler dabei

in rechtlichen Belangen und vermitteln Kontakte zu nicht einfach die Uberlegenen Entwicklungshelfer sind,
Geistlichen. Sie horen zu, wenn Angehdrige ihnen er- hat sich gerade auch in unserem Projekt gezeigt. Fur
zéhlen, dass sie sich Hilfe von Gesundbetern erhoffen meine Praxistatigkeit habe ich in Weissrussland sehr
und dafur pro Sitzung 50 $ zu bezahlen bereit sind. viel lernen kénnen. In der Zusammenarbeit mit Belarus
Sie versuchen, die Freunde der Kranken zu aktivie- spure ich, dass wir schon eine grosse gemeinsame

ren und ihnen die Angst vor dem Kontakt mit den Wegstrecke zuriickgelegt haben; wir hoffen, noch
Sterbenden zu nehmen. Sie suchen Mdoglichkeiten, viele weitere Abschnitte zusammen zu bewaltigen.
schwierige Themen wie das Sterben aufzugreifen und

die Familien auf Situationen vorzubereiten, die im Dr. Walter Schappi

Verlauf der Krankheit zu bewaltigen sind. Sie versu- Allgemeinmedizin FIMH

chen die Bedurfnisse der Geschwister wahrzunehmen 8450 Andelfingen

und die Eltern zu entlasten, damit auch diese ihre wshaepp@hin.ch

Partnerschaft pflegen kénnen. Freiwillige helfen dabei
mit ihren Einsatzen.

All diese Arbeit wird geleistet ohne dass Kranken-
kassen die Spitexkosten bernehmen, ohne dass
Krankenmobilien zur Verfligung stehen, ohne selbst-
verstandliche Verfligbarkeit von Medikamenten. Die
O6konomische Situation dieser Familien ist oft dusserst
prekar.
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