
Zeitschrift: Palliative.ch : Zeitschrift der schweizerischen Gesellschaft für palliative
Medizin, Pflege und Begleitung = revue de la Société suisse de
médecine et de soins palliatifs = rivista della Società svizzera di
medicina e cure palliative

Herausgeber: Schweizerische Gesellschaft für palliative Medizin, Pflege und
Begleitung

Band: - (2004)

Heft: 4: On the way to quality

Artikel: Qualität für wen? - Perspektive eines Angehörigen = La qualité, oui
mais pour qui? - Le point de vue d'un proche = Qualità per chi? - Il
punto di vista di un familiare (Riassunto)

Autor: Koller, Andreas

DOI: https://doi.org/10.5169/seals-1091947

Nutzungsbedingungen
Die ETH-Bibliothek ist die Anbieterin der digitalisierten Zeitschriften auf E-Periodica. Sie besitzt keine
Urheberrechte an den Zeitschriften und ist nicht verantwortlich für deren Inhalte. Die Rechte liegen in
der Regel bei den Herausgebern beziehungsweise den externen Rechteinhabern. Das Veröffentlichen
von Bildern in Print- und Online-Publikationen sowie auf Social Media-Kanälen oder Webseiten ist nur
mit vorheriger Genehmigung der Rechteinhaber erlaubt. Mehr erfahren

Conditions d'utilisation
L'ETH Library est le fournisseur des revues numérisées. Elle ne détient aucun droit d'auteur sur les
revues et n'est pas responsable de leur contenu. En règle générale, les droits sont détenus par les
éditeurs ou les détenteurs de droits externes. La reproduction d'images dans des publications
imprimées ou en ligne ainsi que sur des canaux de médias sociaux ou des sites web n'est autorisée
qu'avec l'accord préalable des détenteurs des droits. En savoir plus

Terms of use
The ETH Library is the provider of the digitised journals. It does not own any copyrights to the journals
and is not responsible for their content. The rights usually lie with the publishers or the external rights
holders. Publishing images in print and online publications, as well as on social media channels or
websites, is only permitted with the prior consent of the rights holders. Find out more

Download PDF: 25.04.2026

ETH-Bibliothek Zürich, E-Periodica, https://www.e-periodica.ch

https://doi.org/10.5169/seals-1091947
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=de
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=fr
https://www.e-periodica.ch/digbib/terms?lang=en


U< Qualität für wen? - Perspektive eines Angehörigen Fachartikel

Ich bin 46 jährig und habe im Januar 2002 meine Frau verloren. Heute lebe ich mit

unserem 11 -jährigen Sohn als allein erziehender Vater in der Nähe von St.Gallen.

Im September 2001, also vor rund drei Jahren, wurde bei meiner Frau ein

Hirntumor-Rezidiv diagnostiziert, welches im Januar 2002 zu ihrem Tod führte.

Als ich mit der Vorbereitung dieses Vortrags begann, tauchte natürlich sehr bald

die Frage auf: Was habe ich als Nichtmediziner den Spezialsten zu sagen, was

diese nicht längst wissen? Auf den ersten Blick schien sich der Begriff «Qualität»

ausschliesslich auf die praktische Arbeit am Patientenbett zu beziehen. Doch ist

das wirklich alles? Wie erlebte ich damals Qualität? Was scheint heute besonders

wichtig? Zentral wurde für mich die Frage «Was ist Qualität in einer palliativen

Lebenssituation?»

Andreas Koller

Qualität für wen? - Perspektive eines

Angehörigen

Was heisst für mich Qualität in einer palliativen
Lebenssituation?

Natürlich hat auch für mich die medizinische und

pflegerische Betreuung einen hohen Stellenwert. Sie bilden

die wesentliche Grundlage dafür, dass sich Lebensqualität
auch in einer palliativen Lebenssituation entfalten kann.

Solange Schmerzen oder Atemnot beinahe das Bewusst-

sein rauben, ist es schwierig, sich der emotionalen, sozialen,

spirituellen aber auch der ganz alltägliche Dimension

der Lebensqualität zuzuwenden. Lebensqualität ist definitiv

mehr als das Fehlen von physischem Leiden. Die Frage

stellt sich: Hat der Begriff Lebensqualität in einer palliativen

Situation eine grundsätzlich andere Bedeutung als

Lebensqualität im «normalen» Leben? Ich glaube nein.

Für mich persönlich steht ausser Frage, dass Alter, Krankheit

und Tod genau so untrennbar mit dem Leben verbunden

sind wie Geburt, Jugend und Erfolg. Mehr noch, sie

sind Ausdruck des Lebens. Wenn dem so ist, so gibt es nur
einen Begriff der Lebensqualität. Lediglich Ausprägung
und Gewichtung der einzelnen Aspekte wandeln sich.

Für mich wird Lebensqualität durch folgende Werte
definiert:

- Physisches Wohlbefinden

- Sicherung der materiellen Existenz

- Achtung, Autonomie und Würde der Person

- Emotionale und soziale Geborgenheit

- Spirituelles Bewusstsein

Lebensqualität ist kein stabiles Gefüge von Werten,
sondern ein Gleichgewicht, das kontinuierlich neu definiert
werden will, insbesondere wenn eine Krankheit Einschränkungen

auferlegt. Demzufolge bedeutetet Qualität in der

palliativen Begleitung die tagtägliche Unterstützung des
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kranken Menschen und seiner Angehörigen bei der Suche

nach diesem Gleichgewicht - der individuellen, der Situation

angepassten Lebensqualität - und das bis zum letzten

Atemzug!
Oder noch kürzer: Qualität in der palliativen Betreuung

heisst, kranken Menschen und deren Angehörigen Raum

schaffen, damit sich ihr Leben entfalten können.

Qualität für wen? Wie zeigt sich Qualität?
In meiner Vorstellung vergleiche ich die palliative Lebenssituation

mit Schüsseln, die ineinander gestapelt sind. In der

innersten Schale - bildlich als rohes, verletzliches Ei - der

kranke Mensch. Dieser wird gestützt und getragen von den

Angehörigen, die wiederum durch ein multiprofessionelles

Team von Fachleuten unterstützt werden. Als äusserste

Schale sollte die ganze Gesellschaft mittragen. Berechtigterweise

denkt man bei palliativer Begleitung zuerst an den

schwerkranken Menschen. Angehörige, Professionelle und

in letzter Konsequenz auch die Gesellschaft sind ebenfalls

betroffen und daher in die Qualitätsüberlegungen einzu-

schliessen.

Der Blickwinkel dieser Gruppen ist jedoch unterschiedlich,

demzufolge verschieben sich auch die relevanten

Qualitätsmerkmale. Ich beschränke mich nun auf das wichtigste
Qualitätsmerkmal jeder Anspruchsgruppe. Die Auswahl ist

subjektiv, meine persönlichen Erfahrungen spielten bei der

Auswahl eine entscheidende Rolle. Den kranken Menschen

und die Angehörigen fasse ich der Einfachheit halber zusammen.

Es ergeben sich also folgende Anspruchsgruppen:

- Direkt Betroffene und Angehörige

- Professionelle

- Gesellschaft

Was bedeutet Qualität für Betroffene und Angehörige?

Für die direkt betroffenen Menschen und deren Angehörigen

erachte ich die Befähigung und Ermunterung zu

eigenverantwortlichem und autonomen Handeln als das wichtigste

Qualitätsmerkmal.
Persönlich habe ich erlebt, dass die bewusste

Auseinandersetzung mit dem nahen Ende, mit Krankheit und Leiden

der letzten, gemeinsamen Lebensphase eine aussergewöhn-
liche und intensive Qualität gegeben haben. Durch das

Engagement von Freundinnen und Freunden, Professionellen,

aber auch durch unser eigenes aktives Durchleben der letzten

Lebensphase konnten wir den Abschiedsprozess als

bereichernden, sinnstiftenden, die Lebensqualität vertiefenden

Prozess erfahren.

Heute, in der Rückschau nach rund drei Jahren, war die

Befähigung zum aktiven Handeln die grösste Hilfe. Ich bin

der Überzeugung, dass alle Hilfestellungen, die auf

bestmögliche Wiederherstellung, respektive Erhaltung der

Autonomie abzielen, die grösste Hilfe darstellen. Das gilt nicht

nur für den medizinisch-pflegerischen Bereich, sondern auch

für die psychologische, soziale und spirituelle Ebene und um-
fasst auch die ganz praktischen Belange des Alltags.



Qualität in Palliative Care - eine Erfahrung aus Belgien Fachartikel

Ich möchte meinen Standpunkt kurz begründen: Autonomie

und Handlungsfähigkeit eines Menschen stellen für
mich einen zentralen Punkt menschlicher Würde dar.

Autonomie ist untrennbar mit aktivem, selbstbestimmtem Handeln

und Eigenverantwortung verbunden. Wird meine

Autonomie und Handlungsfähigkeit eingeschränkt - sei dies

durch Krankheit oder durch übereifrige Helfer - verliere ich

auch einen Teil meiner Würde: Ich werde abhängig. Gerade

in einer Lebenssituation, in der die abnehmenden körperlichen

und/oder psychischen Möglichkeiten die Person im

innersten Kern erschüttern, ist es für mich ausserordentlich

wichtig, dass durch Befähigung und Ermunterung zum

Handeln die Persönlichkeit des Menschen im tiefsten Kern

gestützt, ja vielleicht sogar zum Wachstum ermuntert wird.
Es gibt aber noch weitere Gründe, die für den aktiven

Einbezug der direkt Betroffenen sprechen: der Faktor Angst!
Dass der greifbar nahe Untergang der eignen physischen

Existenz und die Sorge: Was geschieht nachher? Mit mir?

Mit meinen Angehörigen? Angst auslöst, ist verständlich.

Im wahrsten Sinne des Wortes tödliche Angst.
Die Konfrontation mit der Angst und deren Bewältigung

wurde uns durch die Übernahme von Verantwortung und

die aktive Mitarbeit bei Pflege und Betreuung sehr erleichtert,

vielleicht sogar erst ermöglicht. Durch das eigene Tun

konnten wir uns Schritt für Schritt dieser Angst nähern. Das

Unfassbare, das Überwältigende wurde quasi in verdaubare

Portionen unterteilt und von der nicht fassbaren, diffus

emotionalen Ebene mitten in unser Leben verlagert. Wir

waren nicht mehr Passagiere auf einem Geisterschiff, das

dem Abgrund entgegen raste, sondern wir sassen plötzlich
im Fahrersitz. Wir konnten erkennen, was auf uns zukommt
und uns damit auseinandersetzen. Was für ein Unterschied

in der Lebensqualität!!
Als weiteren Grund, der für Eigenverantwortung spricht,

sehe ich die Tatsache, dass gerade die Endphase des Lebens

noch einmal einen grossen Wachstumsschritt für den

Sterbenden, aber auch für die Angehörigen darstellen kann. In

einer Phase, wo alles auf einen Punkt zuzulaufen scheint,

werden Prioritäten neu gesetzt, alte eingeschliffene Muster,

die das Wachstum blockierten, können plötzlich verlassen

werden. Das wortlose, liebevolle Tun auf einer ganz einfachen,

praktischen Ebene - das absichtslose Geben und Nehmen

- kann mehr Versöhnung und Befreiung bewirken als

manche jahrelange Paar- oder Familientherapie.

Aus der Sicht der Angehörigen scheint es mir noch wichtig

zu erwähnen, dass ich die aktive Begleitung meiner Frau

in Nachhinein als Trauerarbeit einstufe. Die Gewissheit, die

letzte Zeit bewusst gestaltet und das Beste aus der Situation

gemacht zu haben, ist für mich ein grosser Trost. Vielleicht

deshalb, weil gerade dieses Bewusstsein im hektischen Alltag

so oft fehlte, die tiefe menschliche Begegnung wegen
Nebensächlichkeiten so oft hinausgeschoben wurde. Ich

habe am eigene Leib erlebt, wie mir erst das bewusste Handeln

im hier und jetzt die konstruktive Konfrontation mit
Krankheit und Abschied ermöglicht hat und welche Früchte

ich für mein eigens Leben daraus ernten durfte.

Wenn ich meine Position heute zusammenfasse, komme

ich zur folgenden, vielleicht provokativen Aussage: Die

Übernahme von Verantwortung und Handlung durch
andere als die direkt Betroffenen schwächt diese!! Hilfe zur
Selbsthilfe ist in jedem Fall dem direkten Eingreifen
überlegen. Vor jedem aktiven Eingriff sollte die selbstkritische

Frage stehen: Haben wir alle Möglichkeiten ausgeschöpft,
die die Betroffenen befähigen könnten, diese Aufgabe selber

zu lösen?

Was bedeutet Qualität für die Professionellen?
Vielleicht ist es anmassend, wenn ich mich als Laie vor lauter

Spezialistinnen und Spezialisten zu diesem Thema äussere.

Ich werde es aber trotzdem kurz tun.
Nach dem Tod meiner Frau habe ich zahllose Diskussionen

mit Freundinnen und Bekannten aus pflegenden,
heilenden und sozialen Berufen geführt. In fast jedem
Gespräch kamen wir früher oder später auf das Burn Out, auf

Erschöpfung und emotionale Leere zu sprechen. Immer

wieder hörte ich, dass die tägliche Arbeit und das Umfeld es

einem ungeheuer schwer machen, für sich selber zu sorgen
und physisch und psychisch im Gleichgewicht zu bleiben.

Persönlich glaube ich, dass gerade in der sehr intimen
Palliativarbeit keine Qualitätsarbeit - im Sinne von ganzheitlicher

Förderung der Lebensqualität - geleistet werden kann,

wenn nicht diejenigen, die sie leisten über physisches,
psychisches und emotionales Wohlbefinden verfügen. Als

Ingenieur würde ich sagen: Es gibt kein Gleichgewicht, wenn die

Bilanz von Geben und Nehmen nicht ausgeglichen ist.

Was hat die Gesellschaft als Ganzes mit Qualität in der

palliativen Betreuung zu tun?
Durch den Tod meiner Frau wurde mir bewusst, wie konsequent

unsere Spass- und Konsumgesellschaft dieses Thema

verdrängt, abschiebt. Kranke gehören ins Spital, Alte in die

Geriatrie und -wenn's gut geht - kommen die Sterbenden

ins Hospiz. Sterben kann jeder allein. - Ein kauziger, alter

Tessiner brachte es augenzwinkernd auf den Punkt: «Jede

Mensch mues stärbe - vieliggt au I!» Auch die Tatsache,

dass am Kantonsspital St.Gallen auf rund 1100 Akutbetten

ganze 11 Palliativbetten zur Verfügung stehen, spricht eine

deutliche Sprache.

Ich erinnere mich noch an die Vorbehalte und Ängste,

denen ich im engsten Familienkreis begegnete, als wir, d.h.

meine Frau und ich und das Team der Palliativstation,

beschlossen, die terminale Phase zu Hause zu durchleben. Ich

war froh, auf die Ermunterung, Ermächtigung und

Unterstützung der Fachleute zurückgreifen zu können.

Ich glaube, Qualität in der Palliativpflege heisst auch,

durch das eigene Handeln und den offenen Umgang mit der

eigenen Endlichkeit und Begrenztheit, im Alltag ausserhalb

der Klinik, kleine, winzige Samenkörner zu säen, Samen der

Zuversicht und Gelassenheit, damit Tod und Abschied wieder

öfters als natürliches, epochales, das Leben beschlies-

sendes Ereignis wahrgenommen werden und nicht als die

finale Katastrophe, die ausgeblendet werden muss.
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Qualität in Palliative Care - eine Erfahrung aus Belgien Fachartikel

«Es gibt nichts Gutes - ausser man tut es!»

Mit diesen Worten von Erich Kästner möchte ich mich zum
Schluss der Handlungsebene zuwenden. Ich traue mir nicht

zu, verbindliche Handlungsempfehlungen abzugeben, bei

deren Befolgung dann in der palliativen Begleitung auch

automatisch Qualität entstünde.

Ich bin überzeugt, dass Qualität - gerade auf dem Gebiet

der palliativen Arbeit - sich in einem ganzheitlichen Sinne

nicht machen oder planen lässt. Vielmehr ist sie Ausdruck

einer inneren Haltung, einer tiefen Achtung gegenüber dem

Menschen und dem Menschsein.

Trotzdem kann ich es nicht lassen, Ihnen ein paar ganz

persönliche Anregungen mit auf den Weg zu geben.

1. Fordern Sie viel von Patienten und deren Angehörigen
Fordern, aber nicht überfordern. Grenzen annehmen, um

sie bewusst zu überschreiten. Fördern und ermuntern Sie

die Betroffenen, selber das Heft in der Hand zu behalten,

damit sie erfahren, welche Kräfte und Fähigkeiten in ihnen

stecken.

2. Schaffen Sie Raum - Raum damit sich das Leben

entfalten kann

Versuchen Sie bewusst, Freiräume offen zu halten. Manchmal

steckt im liebevollen Nichtstun mehr Kraft und Hilfe als

in der Aktivität.

3. Bilden Sie zusammen mit den Sterbenden und den

Angehörigen ein Team. Eine grosse Aufgabe ist zu bewältigen,

es geht um Leben und Tod.

Nicht die Paarungen Patient - Professionelle, Helfer - Bedürftige,

Laien - Spezialisten machen die Stärke dieses Teams

aus, sondern die Begegnung von Mensch zu Mensch in

einem Umfeld, wo jeder seinen Beitrag - ohne Wertung und

Gewichtung - leisten kann.

4. Haben Sie den Mut, für sich selber zu sorgen
Ich meine damit, haben Sie den Mut, ihre Arbeit so zu

verrichten, dass nicht nur Sie die Betroffenen nähren. Es darf

durchaus auch umgekehrt sein!

5. Bringen Sie sich selber ein - werden Sie fassbar.

Damit ist sicher nicht gemeint, dass Sie sich nicht abgrenzen

sollen oder dass Sie missionarisch für Ihre eigene
spirituelle Überzeugung werben sollen. Ich habe es aber immer

als grosse Wohltat empfunden, wenn ich es mit einem klar

fassbaren Gegenüber zu tun hatte, auch wenn Ansicht oder

Empfinden sich nicht deckten.

6. Lassen Sie sich von Ihrer eigen Endlichkeit und

Begrenztheit tief berühren.
Die Ruhe, Sicherheit und Gelassenheit, die aus dieser Begegnung

mit dem Selbst erwächst, wird sich wohltuend auf die

betroffenen Menschen und Sie selber auswirken und im Alltag

in die Gesellschaft ausstrahlen.

Lassen Sie mich mit einer Vision schliessen, die ich während

den Vorbereitungen zu diesem Vortrag hatte: Die

kommenden palliativen Fachtagungen beschränken sich

ausschliesslich auf die technisch-medizinischen Aspekte - quasi

das Handwerk weil die soziale, emotionale und spirituelle

Begleitung von Schwerkranken im Alltag wieder zu einer

Selbstverständlichkeit geworden sind. Für diese Vision sollten

wir uns einsetzen.

Adresse des Autors:

Andreas Koller

9032 Engelburg

andreas.koller@gmx.ch

Unsere Geschenkidee

Acht Ausgaben palliative-ch Jahrgang 2003 & 2004 in einer schönen Geschenkbox zum Preis von Fr. 60.00

Bestellen Sie einfach per E-Mail sylvia.spengler@bluewin.ch oder mit dem Coupon.
Bitte senden Sie mir Ex. palliative-ch Geschenkbox zum Preis von Fr. 60.00,
zuzüglich Fr. 6.00 Versandkosten.

Rechnungsadresse:

NameA/orname Strasse

PLZ/Ort

Bitte senden Sie mir die Rechnung und die Geschenkbox in meinem Namen direkt an:

NameA/orname

PLZ/Ort

Strasse
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La qualité, oui mais pour qui? - Le point de vue d'un proche Articles originaux

J'ai 46 ans et j'ai perdu ma femme en janvier 2002. J'habite actuellement dans la

région de Saint-Gall, où j'élève seul mon fils de 11 ans. Ma femme est décédée

d'une récidive d'une tumeur cérébrale qui a été diagnostiquée en septembre

2001, il y a un peu plus de trois ans.

Andreas Koller

La qualité, oui mais pour qui? - Le point
de vue d'un proche

Que signifie la qualité pour moi dans une situation
de soins palliatifs?
Pour moi, la qualité de vie se définit par les valeurs

suivantes:

- Bien-être physique

- Sécurité matérielle

- Respect de la personne, de son autonomie et de sa dignité

- Respect de l'intimité sociale et émotionnelle

- Prise de conscience au niveau spirituel

En soins palliatifs, la qualité consiste à aménager pour les

malades et leurs proches un espace où leur vie propre puisse

se déployer.

Que signifie la qualité pour les personnes malades et
leur entourage proche?
Aujourd'hui, à trois ans de distance, je suis persuadé de ce

que les interventions les plus utiles sont celles qui visent à

restaurer ou préserver la plus grande autonomie possible.

L'on peut bien s'imaginer que la proximité de la mort
est source de peur. La confrontation avec cette peur a

été grandement facilitée, pour nous, par le fait que nous

avons pu prendre une part active aux soins et à la prise

en charge. Nous n'étions plus de simples passagers sur un
vaisseau fantôme cinglant vers l'abîme, mais nous étions

tout à coup à la place du pilote.
La dernière période de la vie peut encore représenter

une phase de grande croissance pour un être humain.

S'occuper d'une personne en silence, avec amour, faire

des gestes simples et pratiques, peut être une plus grande

source de réconciliation et de libération que bien des

thérapies de couple ou de famille.

Rétrospectivement, je réalise que l'accompagnement de

ma femme a fait partie du travail de deuil pour moi. Le fait
de savoir que j'ai vécu en pleine conscience cette dernière

période de notre vie commune est pour moi une grande

„ source de réconfort,
o° Pour résumer: dans tous les cas, mieux vaut apprendre à

l'autre à pêcher que lui apporter du poisson. Avant toute
z intervention extérieure, il faut se demander si l'on a épuisé
"5 toutes les possibilités de permettre aux personnes concer-
> nées de régler le problème par elles-mêmes.
'P
.2
"ra
CL
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Que signifie la qualité pour les professionnels des

soins?

Après la mort de ma femme, j'ai eu de nombreuses discussions

avec des amis et connaissances qui travaillent comme

soignants, comme thérapeutes, ou dans le domaine social.

Nous en sommes presque chaque fois venus, tôt ou tard,

à aborder la question de l'épuisement (burn-out). Je pense

que, tout particulièrement en soins palliatifs qui est un

domaine qui touche de si près à l'intimité d'une personne,
aucun travail de qualité ne peut avoir lieu sans que les

soignants ne se sentent bien dans leur corps, dans leur âme

et dans leurs émotions.

En quoi notre société est-elle concernée par la qualité

en soins palliatifs?
À travers l'expérience de la mort de ma femme, j'ai réalisé

la force du tabou que notre société de loisirs et de

consommation oppose à la mort. Je crois que la qualité en

soins palliatifs consiste aussi à semer dans le monde hors

de l'hôpital de petites graines de confiance et de détente

envers la mort et la séparation, afin que ces dernières soient

davantage considérées comme des événements naturels,

inhérents à toute existence humaine.

«Rien de bon sans action!»
En conclusion, voici quelques exhortations tout à fait
personnelles que j'aimerais vous adresser pour la suite du

chemin:

1. Soyez exigeants envers les patients et leurs proches.

2. Ménagez-leur l'espace nécessaire à ce que leur vie puisse

s'épanouir.
3. Travaillez en équipe avec les mourants et leurs proches.

4. Ayez le courage de prendre soin de vous-mêmes.

5. Impliquez-vous en tant que personne - soyez accessible.

6. N'ayez pas peur d'être touchés par votre propre finitude.



|I| Qualità per chi? - Il punto di vista di un familiare Articoli originali

Ho 46 anni e ho perso mia moglie nel gennaio 2002. Oggi vivo da solo con mio

figlio undicenne nelle vicinanze di San Gallo. Nel settembre 2001, proprio tre anni

fa, a mia moglie è stato diagnosticato la récidiva di un tumore cerebrale che l'ha

portata alla morte.

Andreas Koller

Qualità per chi? - Il punto di vista di un

familiare

(Riassunto)

Cosa significa qualità in una situazione di cure palliative

per me?

Per me, la qualità di vita si definisce attraverso i seguenti
valori:

- Benessere fisico

- Sicurezza materiale dell'esistenza

- Rispetto délia persona, délia sua autonomia e délia sua

dignità

- Rispetto dell'intimità sociale ed emozionale

- Coscienza spirituale

La qualità nelle cure palliative significa dare uno spazio aile

persone malate e ai loro familiari in modo da poter appro-
priarsi délia propria vita.

Cosa significa la qualità per le persone colpite e i loro
familiari?
Oggi, dopo tre anni, sono convinto che tutti gli interventi

che mirano al ripristino o al mantenimento dell'autonomia

costituiscono l'aiuto più grande.
È comprensibile che l'awicinarsi délia morte susciti pau-

ra. Il confronta con la paura ci è stato facilitate grazie alla

nostra partecipazione attiva nella cura e nell'assistenza.

Non eravamo più passeggeri di una nave fantasma che

precipitava nell'abisso, ma eravamo seduti improwisamen-
te al posta del conducente.

La fase terminale délia vita puö rappresentare ancora

un momenta di crescita. Occuparsi di una persona in si-

lenzio, con amore, con dei gesti semplici e concreti puö

essere fonte di grande riconciliazione e liberazione, molto

più di quanta non farebbero diverse terapie di coppia o di

famiglia.

Retrospettivamente mi rendo conto che l'accompa-

gnamento di mia moglie mi ha aiutato nell'elaborazione

del lutta. Il fatto di aver vissuto con consapevolezza

quest'ultimo periodo délia nostra vita in comune, mi è di

molto conforta.

Dunque: l'aiuto all'autoaiuto è in ogni caso l'intervento
da privilegiare. Prima di ogni intervento attivo ci si dovreb-

be porre la domanda se abbiamo fatto tutto il possibile

per permettere alla persona di svolgere un determinate

compito.

Cosa significa la qualità per i curanti?
In seguito al decesso di mia moglie ho avuto numerose
discussioni con amici e conoscenti che lavorano nel campo
delle cure e del sociale. In quasi tutti i colloqui abbiamo

parlato prima o dopo del burn-out. Penso che proprio nelle

cure palliative dove ci si awicina cosî tanto all'intimità di

una persona, non puö essere offerte alcun lavoro di qualità

se i curanti non prestano attenzione al loro benessere

fisico, psichico e emozionale.

Cosa ha a che fare la società intera con la qualità nelle

cure palliative?
Con la morte di mia moglie mi sono reso conto di quanta

costantemente la nostra società del divertimento e del

consumismo rimuova questo tema. lo credo che la qualità
nelle cure palliative oltre che a piantare nuovi granelli nella

clinica debba porre il seme della fiducia e della distensione

nei confronti della morte e della separazione affinché esse

vengano vissute nuovamente come un evento naturale.

«Non c'è niente di buono - all'infuori di quello che

si fa!»
Non posso concludere senza darvi alcuni impulsi assoluta-

mente personali per il seguito del vostro cammino.
1. Siate esigenti nei confronti dei pazienti e dei loro familiari.

2. Assicurate loro lo spazio necessario per consentire di riap-

propriarsi della loro vita

3. Formate un'équipe con il morente e con i suoi familiari.

4. Abbiate il coraggio di prendervi cura di voi stessi.

5. Implicatevi come persona - siate accessibili.

6. Lasciatevi toccare nel profondo dalla vostra finitezza e

limitatezza.
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