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‘ La séance du comité de la SPAJ

- la coordination du service de traduction;

— la coordination des contacts avec I'EAPC et les autres
organisations internationales partenaires.

Ce secrétariat devrait étre pourvu, pour commencer, d'un

poste de travail a 50% et la personne qui I'occupe devrait

pouvoir communiquer dans deux langues.

Voila la liste des souhaits. Il faut la confronter a la réalité,
notamment financiere. Une telle infrastructure administra-
tive chargerait notre budget d'au moins fr. 50’000.- par
année, un montant dont nous ne disposons pas pour le
moment. La priorité que représente ce projet est claire,
mais il ne serait possible que par une augmentation des
cotisations d’environ

Fr 30.— par membre ou par une réduction des autres
prestations de la SSMSP — par ex. le journal que vous te-
nez dans vos mains — ou encore par une autre solution a
lagquelle vous penseriez:

— quelgu’un entrevoit-il la possibilité de solliciter un dona-
teur pour un tel montant?
— connaissez-vous, par exemple une fondation qui puisse

Nouvelles SSMSP

soutenir un tel projet?

— I'un d’entre vous voit-il une possibilité de réunir cette
structure a une institution, ce qui permettrait une syn-
ergie ou un financement transversal?

— seriez-vous personnellement intéressé a un tel poste?

A l'avenir, la SSMSP va devoir développer de nombreu-
ses activités en faveur des personnes mourantes et de leurs
proches. Le secrétariat sera la base opérationnelle qui le
permettra, au niveau national. Avez-vous une idée, des re-
lations, juste une suggestion?

si C'est le cas, s'il vous plait, prenez contact avec:
Jean-Richard Hagedorn

j-r.hagedorn@palliative.ch

Votre opinion au sujet de I'amélioration des structures de
la SSMSP nous intéresse. Vous pouvez nous en faire part a
la méme adresse.

Steffen Eychmiuiller, Florian Strasser,

Jean-Richard Hagedorn

Dr. Dominique Brand

La séance du comité de la SPAJ
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Lors du dernier comité de la SPAJ du 10 février, les différents
dossiers en cours ont été passés en revue:

Démarches politiques

La motion des députés du Jura bernois déposée au Grand
Conseil bernois en été 2004 (réclamant un développement
coordonné des soins palliatifs pour la région francophone
BEJUNE) a été traitée en janvier. Malgré quelques signes
d'ouverture (promesses de soutien dans le domaine de la
formation du personnel soignant), les résultats semblent
plutdt mitigés, en tout cas en superficie. Le canton de Berne
se fait prier pour prendre des décisions spécifiques et adap-
tées a la population de sa partie francophone et ne reconnait
pas la SPAJ comme interlocuteur privilégié.

Cependant, des contacts sont prévus entre des représen-
tants des trois administrations de la santé publique pour
débattre des modalités d'une éventuelle convention inter-
cantonale.

Coincidence ou non, le nouveau médecin cantonal bernois
a reconnu la nécessité et autorisé, pour la premiere fois en 6
ans d'existence, I'hospitalisation extracantonale d'un patient
du Jura bernois au centre de soins palliatifs «la Chrysalide» a
La Chaux-de-Fonds au début février.

Les choses bougent donc, certes a la vitesse d'un train
omnibus dans la campagne bernoise, mais la porte s'est
entr'ouverte et la SPAJ a mis le pied dans I'embrasure et
n‘entend pas lacher le morceau. Elle continuera de faire en-

tendre sa voix, c'est-a-dire celle des soignants, des patients
et de leur proches.

Site Internet

Le site Internet de la SPAJ (www.spaj.ch) est officiellement
en fonction depuis le 7 février. Son contenu est actuelle-
ment essentiellement une présentation de la SPAJ et de ses
buts, avec notamment la diffusion du concept fondateur
«Soins Palliatifs Arc Jurassien» approuvé lors de la derniére
Assemblée générale. Il sera alimenté au fur a mesure par
les développements des différents axes d'action de la SPAJ
ainsi que par les autres évenements régionaux et nationaux
que la SPAJ a pour but de recenser et de relayer.

Formation

Suite aux contacts entre la Chrysalide et la Haute Ecole
de Santé ARC (anciennement BEJUNE), tenant compte des
principes énoncés dans le concept fondateur de la SPAJ,
I'école a mis sur pied une formation menant a |'obtention
d’un certificat postgrade en soins palliatifs qui doit débuter
en avril.

La SPAJ souhaite promouvoir I'accession d‘un maximum
de soignants de I'Arc jurassien a cette formation par une
mobilisation des institutions de soins de la région. Cette dé-
marche répond a un des axes prioritaires de la SSMSP.

Information

Finalement, selon le souhait exprimé par plusieurs mem-
bres, une journée d'information est programmée pour le
3 novembre prochain, couplée a la prochaine assemblée
générale de la SPAJ.
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Susanne Schrdt-Endress

Weiterbildung opiatinduzierte Obstipation

Veranstaltungen

EOP SPITEX BERN bot am 25. November 2004 eine Wei-
terbildung zum Thema opiatinduzierte Obstipation an. Die
Veranstaltung wurde von Susanne Schardt-Endress. (Hofa |
Onkologie) durchgefthrt. Hauptziel der Veranstaltung war
es, die Teilnehmenden fur die Obstipationsproblematik zu
sensibilisieren und vertieftes Wissen beztiglich Assessment
und Therapie zu vermitteln. Ausserdem wurde ein Wissen-
stransfer in die Praxis angestrebt, so dass pflegerische In-
terventionen im Sinne von praventivem Handeln selbstver-
standlich werden. Neben den 14 internen Mitarbeitenden
konnten 16 Teilnehmerinnen aus externen Organisationen
berticksichtigt werden. Die Rickmeldungen waren durch-
wegs positiv. Insbesondere die Praxisnahe und die Offnung
fur aussenstehende Organisationen aus dem Gesundheits-
wesen wurden sehr geschatzt. (S.Sch.-E.)

Geschaftstelle Netzwerk Kanton Bern:
Nelly Simmen 031 958 14 92 nelly.simmen@dhbern.ch

27. April, 17.00 - 19.00 Uhr, Mitgliederversammlung
Blumenbergsaal, Schanzlistrasse 33, 3013 Bern

14. April, 14.00 — 17-00 Uhr, Weiterbildung:

Schmerz bei gebrechlichen und demenzkranken Klienten,
SPITEX BERN, Marienstrasse 8, 3005 Bern,

Anmeldung: seop@spitex-bern.ch,

(Wiederholungen am 17. Nov. und 2.Feb.06)

24. Mai, 19.00 Uhr, Fallbesprechung:
Angehdérigenbetreuung in der Spitex. Ein Instrument fr
die Praxis wird vorgestellt, Spitex Thun, Malerweg 2 (Ndhe
Bahnhof Thun)

Keine Anmeldung erforderlich.

Bei Fragen: Regula Seiler-Messerli

033-821 22 84

chrisula@quicknet.ch

2. November — 12. Dezember:
Ausstellung Palliative Care im Kornhaus Bern

Compte rendu de la %2 journée de formation interdisciplinaire en soins palliatifs

du 13 janvier dernier a Genéve

Dr Yves Beyeler
Morphlne: ange ou démon? Le travail prises romandes qui avait mis gratuitement a disposition ses
locaux confortables.

La réunion commence dans la gravité et I'émotion
puisque |'assistance apprend avec stupeur le déces subit,
la veille et en pleine consultation, du Dr Jirg Schmid de

interdisciplinaire.

Le réseau des soins palliatifs genevois planche sur ces deux themes
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L'idée avait été lancée par le Comité de coordination du ré-
seau genevois de soins palliatifs. Ce comité regroupe quel-
ques pratiquants des soins palliatifs désignés par le Conseil
d’Etat pour lui servir d'interlocuteur et pour veiller a I'appli-
cation de recommandations émises par le monde politique. i
fallait, une fois par année, mettre en contact les médecins ge-
nevois avec les personnes actives dans le domaine des soins
palliatifs au niveau local. La Ligue genevoise contre le cancer
proposait de financer les rencontres, I'’Association genevoise
de médecine et de soins palliatifs, section de la SSMSP et le
Groupe genevois des praticiens en soins palliatifs, émanation
de I'Association des médecins de Geneve les organiseraient.
Ce jeudi aprés-midi13 janvier, une centaine de personnes
convergeaient ainsi vers le siége de la Fédération des entre-

Griineck, ancien Président de la ligue et Président en titre
de notre Comité de coordination. Ce grand et généreux
chirurgien, parmi de tres nombreux engagements, avait
exercé ces deux présidences avec compétence, autorité,
bienveillance et une élégance admirée de tous.

La parole est donnée au Dr Marco Musi, de I'unité d'on-
cologie de I'hopital régional du Val d'Aoste en ltalie voi-
sine. Avec des éléves infirmier(e)s et s'appuyant sur des
questionnaires visant grand public et professionnels, il a
secoué certaines idées recues au sujet de I'emploi de la
Morphine. Le monde des soins palliatif n'a-t-il pas figé sa
propre représentation des résistances opposées a cette
Morphine? Notre littérature ne tourne-t-elle pas en rond,
se citant et se re-citant comme un serpent qui se mordrait
la queue. N'avons-nous pas développé des idées mythi-
ques sur le mythe de la Morphine? Leur travail montre que
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Genéve

la Morphine est maintenue bien reconnue comme un mé-
dicament de la douleur. Il démontre aussi que I'association
de ce médicament avec I'idée de mort reste trés ancrée
dans I'imaginaire de chacun. Si une majorité de profes-
sionnels est familiarisée avec I'emploi de ce médicament
et avec ses effets indésirables, il en subsiste une minorité
impressionnante qui persiste a craindre des effets secon-
daires plus supposés que réels et qui évitent cette drogue.
Nous devons donc encore compter avec des résistances et
une compliance imparfaite a nos prescriptions.

La discussion qui suit est animée. Le succes du Trama-
dol et des patches transcutanés s'explique: les utiliser, c’est
compter sur I'effet antalgique de I'opium sans |'avouer
franchement. Le rhumatologue prescrit de la Morphine a
des personnes qui ne sont pas menacées dans leur existen-
ce a court ou moyen terme. Les réticences qu'il rencontre
sont moins liées a la crainte de mourir que de devenir irré-
médiablement «drogué». L'infirmier chef d’EMS compare
la force tranquille et |'assurance en matiére de prescription
du médecin répondant avec les réticences et les errements
thérapeutiques des médecins de |'extérieur, manifeste-
ment moins bien formés et qui gardent leur patient, de-
venu otage de leurs insuffisances. Il y a, pour le personnel
infirmier, une véritable souffrance a ne pas voir respectées
les regles élémentaires du diagnostic de la douleur, de
son traitement par des moyens échelonnés et simples et
surtout par |'évaluation systématique des actions entrepri-
ses. Evaluation, c’est bien le mot clé, le rempart contre
toutes les dérives et la meilleure assurance pour le patient
d'étre traité avec efficacité et sécurité. Terminons avec cette
émouvante proposition d‘une auméniére qui suggére que
parler et prescrire de la Morphine pour les professionnels
et accepter ce recours pour les patients et leur famille c’est
aussi accepter un passage. Implicitement c’est lacher prise,
s'autoriser d‘aller vers la fin, faire un pas décisif. La Mor-
phine, une porte vers un monde différent!

Il revenait a Madame Cristina Steiger, assistante sociale,
permanente a la Ligue tessinoise contre le cancer et mem-
bre du comité de la SSMSP de lancer le débat sur I'interdis-
ciplinarité. Est-ce un slogan éculé ou une exigence qu'il faut
inlassablement promouvoir? Elle nous rappelle d'abord le
cadre théorique. De la simple juxtaposition des compéten-
ces (multidisciplinarité) on peut évoluer vers une interaction
a valeur ajoutée (I'interdisciplinarité). Il y faut un projet com-
mun, une philosophie partagée, une bonne définition des
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roles, une communication efficace et de la coordination. Ce
qui fait une bonne coopération est détaillé. Les obstacles,
dont le temps, si rare, si court, si précieux, n’est pas le moin-
dre, sont nommeés.

Cristina Steiger nous présente ensuite le modele tessinois
des hospices: Hospice Mendrisio 1990, Hospice Lugano
1992, Hospice Bellinzona 2001 et enfin Hospice Locarno
2002. Dans les quatre zones du canton, les principes d'une
collaboration interdisciplinaire sont mis en pratique. Hopi-
taux et services d'oncologie collaborent avec ces Hospices
qui offrent un service de soins a domicile, des consultations
spécialisées et une coordination. Les médecins traitants, les
soignants de premier recours, les proches et, last but not
least, les malades peuvent compter sur cet appui.

La vivacité des débats rassure les organisateurs sur la per-
tinence du sujet proposé.

On constate d'abord, dans notre cité, I'absence d'une ins-
tance de coordination reconnue sur le terrain. Quand un(e)
infirmier(e) référent(e) se propose dans un tel réle, le ou la
partenaire médecin accepte-t-il ou accepte-elle d’abandon-
ner une part du leadership attaché a son réle traditionnel?
Certes le patient devrait étre finalement I'organisateur et le
fédérateur des énergies. Mais lui laisse-t-on ce pouvoir?

Manifestement il y a encore, a Genéve, besoin d'amélio-
rer nos techniques de communication entre intervenants.
Les informations passent mal des hopitaux vers la commu-
nauté et méme a l'intérieur des hopitaux. Pour un médecin,
parler a un soignant qui court d'un domicile a I'autre n'est
pas mince affaire. Mais comment, pris par sa consultation,
va-t-il répondre a ce méme soignant qui le sollicite? On
convient que |'usage du téléphone est dérangeant pour la
personne appelée. Uutilisation du Fax est mieux acceptée et
permet des échanges rapides laissant des traces écrites. Les
décisions sont formalisées, les ordres médicaux officialisés.
La pratique des colloques interdisciplinaires est chose faisa-
ble en ambulatoire aussi. Le Tarmed le rémunére. Ceux qui
les utilisent s'en font des avocats enthousiastes. Au terme
de nos discussions, la parole est donnée a deux ainés qui
avaient jusqu'ici suivi les débats sans s'y immiscer. Il s'agit de
deux représentants de I'APAF, association pour la défense
des personnes agées en EMS et de leurs familles. Avec un
vibrant plaidoyer pour que les malades ou les personnes af-
faiblies par |'age restent sujette de leur destin, ils mettent un
point final trés pertinent a notre demi-journée de travail.



. Nordwestschweiz
Ostschweiz

Dr. Heike Gudat
Vernetzungstag des PALLIATIVNETZ NORD-
WESTSCHWEIZ

Am Donnerstag, 28. April 2005, lanciert das PALLIATIV-
NETZ (Sektion Nordwestschweiz der SGPMP) im Kan-
tonsspital Bruderholz einen Vernetzungstag. Neben
Ubersichtsreferaten, Podiumsdiskussion und interaktiven
Workshops sind eine Ausstellung der regionalen palliativ
tatigen Organisationen und Institutionen sowie verschie-
dene Gesprachsforen geplant. Das detaillierte Programm
finden Sie auf der Homepage des PALLIATIVNETZ www.
palliativnetz.ch. Die Tagung ist fur Fachpersonen, palliativ
tatige Laien und direkt Betroffene ausgerichtet, selbstver-
standlich ist aber auch die interessierte Offentlichkeit herz-
lich willkommen.

Der Vernetzungstag beschéftigt seit den Griindungstagen
des PALLIATIVNETZ die Vorstandskopfe. Denn das unmittel-
bare Versorgungsnetz, aber auch die Vernetzung der Be-
treuenden untereinander spielen fur Palliativpatienten eine
herausragende Rolle. Wechseln diese meist polymorbiden
Patienten doch besonders haufig zwischen ambulanten und
stationdren Betreuungsteams. Dadurch ist ein hohes Mass an
Kommunikation und interdisziplindrem Denken gefordert.

Die Region Nordwestschweiz (BL, BS, SO) verfugt tiber ein
breites und interessantes Angebot an palliativmedizinischen
Institutionen und Organisationen — nicht nur fir erwachsene
Krebspatienten. Dennoch féllt auf, dass die verschiedenen
Anbieter unterschiedlich gut untereinander vernetzt sind,
einander ungenigend kennen und den Wissensaustausch
daher nur punktuell pflegen kénnen. Im Kanton Solothurn,
vor drei Jahren noch palliatives «Brachland», wurde unter
der Agide der lokalen Krebsliga unermdliche Kommuni-

Cornelia Knipping
Das Palliativnetz Ostschweiz -
2. Mitgliederversammlung

Im Anschluss an den 2. Palliativtag Ostschweiz (siehe oben
S. ) fand die 2. Mitgliederversammlung statt. Die Vorstands-
mitglieder orientierten die Mitglieder tber folgende Aspek-
te: Im ersten Geschéftsjahr vom Palliativnetz Ostschweiz der
SGPMPB schlossen sich wichtige»Netzwerkpartner» dem
Palliativnetz Ostschweiz an, um das gemeinsame Anliegen
einer flachendeckenden palliativen Betreuungsqualitt und
-kontinuitdt in der Ostschweiz engagiert mit ihrer jeweiligen
Dienstleistung zu unterstiitzen. Zu diesen Netzwerkpartnern
gehoren u.a. Organisationen wie Pro Senectute, diverse Hos-
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kations- und Vernetzungsarbeit geleistet, deren Keime nun
hoffentlich bald aufgehen.

Aus diesen Uberlegungen und um dem Austausch
grosstmoglichen Raum zu bieten, wird der Vernetzungs-
tag moglichst interaktiv gestaltet. Am Morgen stellt der
Vorstand seine Ideen zur langerfristigen Ausrichtung des
PALLIATIVNETZ vor. Dabei sollen im Austausch mit den Zu-
horern Prioritaten, aber auch Grenzen des PALLIATIVNETZ
als non-profit-Organisation ausgelotet werden — leider
stellen finanzielle und personelle Limiten angesichts der
Fulle an Aufgaben ein grosses Problem dar. Anschliessend
wird ein Blick nach Zurich geworfen, wo die Sektion NETZ-
WERK ZURICH Uberaus aktiv und erfolgreich tétig ist. Kurz
vor Mittag stellen wir den «Palliative Care-Wegweiser»
vor, welcher — als Schweizerisches Novum - detailliert Gber
die regionalen Palliative Care-Anbieter informiert.

Uber Mittag ermdglichen, neben einem Steh-Lunch,
verschiedene Foren einen informellen Austausch mit Fach-
personen und Vertretern des PALLIATIVNETZ und an Info-
standen stellen sich die regionalen, palliativ tatigen Orga-
nisationen vor.

Der Nachmittag beginnt mit einer Podiumsdiskussion, in
welcher Uber die Schnittstellen zwischen den verschiede-
nen Fachpersonen, palliativer - kurativer Medizin und spi-
tin - spitex diskutiert wird. Anschliessend finden die schon
traditionellen Workshops statt.

Die Tagung schliesst mit einem Fazit. Nach einstundiger
Pause findet die Jahresversammlung des PALLIATIVNETZ
NORDWESTSCHWEIZ statt.

OK und Vorstand wiinschen lhnen jetzt schon eine
anregende Tagung.

Infos Gber www.palliativnetz.ch oder Uber das Sekretariat
des PALLIATIVNETZ, Tel. 061 701 76 76.

pizvereine in der freiwilligen Begleitung von Schwerkranken
und Sterbenden, Caritas St.Gallen, das Kantons- und Bur-
gerspital St.Gallen, das Zentrum fir Tumordiagnostik und
Pravention St.Gallen, regionale Krebsligen sowie diverse Be-
rufsverbande aus dem Pflegesektor. Inzwischen ist eine erste
Auflage aller Netzwerkpartner erschienen und kann bei der
Geschéftsstelle info@palliativnetz-ostschweiz.ch gerne ange-
fordert werden.Besonders zu erwahnen ist, dass das Gesund-
heitsdepartement des Kantons St.Gallens (GD), (engagiert
durch Frau Roswitha Koch - Leiterin der Fachstelle Pflege
und Entwicklung) bereits nachtraglich zum 1. Palliativtag Ost-
schweiz verbindlich finanzielle Unterstltzung fur die gezielte
Fort- und Weiterbildung des Pflegepersonals im ambulanten
Bereich gemacht hat. Aus dieser Zusage ist nun bereits ein
langfristiges Projekt entstanden, in dem nun der Schweize-
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rische Berufsverband fur Krankenpflege (SBK) als offizieller
Anbieter mit weiteren Fachpersonen vom Palliativnetz Ost-
schweiz und Unterstiitzung vom GD in allen vier Spitalregi-
onen vom Kantons St.Gallen bis in das Jahr 2006 flachen-
deckend Basiskurse in Palliative Care fur Pflegefachpersonen
anbieten wird. Die fachliche Gesamtverantwortung dieses
Projektes liegt bei Cornelia Knipping MAS Palliative Care,
Mitarbeiterin am Zentrum fir Tumordiagnostik und Praven-
tion St.Gallen (ZeTuP) und Préasidentin vom Palliativnetz Ost-
schweiz. Weitere Kontakte mit dem GD lassen bereits kon-
kret auf ahnliche Entwicklungen fur den arztlichen Bereich
hoffen. In den Monaten seit der Griindung vom Palliativnetz
Ostschweiz am 27. November 2003 ist der Vorstand durchaus
nicht untdtig geblieben! Es mussten vor allem grundlegende
konzeptionelle Aufgaben in Angriff genommen werden wie:
— Erarbeitung eines Profils und Geschéftsreglements fir den
Verein
- Aufbau einer Homepage
— Schaffung von verschiedenen Ressorts innerhalb des Vor-
standes z.B.:
1) fur den vordringlichen Aufbau der Geschéftsstelle,
2) fur die Vorbereitung der Griindung und Vernetzung weiterer
regionaler Netzwerke,
3) fuir die Gestaltung der Offentlichkeitsarbeit,
4) fur die Umsetzung der Vernetzung der verschiedenen Dienst-
leistungsangebote in der Palliative Care
5) fur die finanzielle Mittelbeschaffung.
Es muss viel Uberzeugungsarbeit geleistet werden, welche Zeit
und Einsatz beansprucht. Geplant sind auch regionale Veran-
staltungen zum einen fir den interprofessionellen Austausch
zwischen Fachpersonen, Institutionen und Freiwilligen wie
auch zum anderen fur die grundlegende Information und Auf-
klarung der Bevolkerung. Im Berichtsjahr vom November 2003
bis Oktober 2004 fanden drei Vorstandssitzungen statt.
Zusatzlich arbeitete der Vorstand im Rahmen einer Retraite
gemeinsam fur einen halben Tag an dem Grundverstandnis
und der Arbeitsweise vom Palliativnetz Ostschweiz sowie de-
ren zukinftigen Aufgaben fir die kommenden zwei Jahre.

Selbstverstandnis

Wesentlich erschien uns die Erarbeitung eines Selbst- und
Grundverstandnisses in Form eines Profils fir das Palliativnetz
Ostschweiz. Neben den Statuten diente es uns als Grundla-
ge fur die weitere Erarbeitung des Geschaftsreglements so-
wie fur den Aufbau der Homepage (www.palliativnetz-ost-
schweiz.ch)

Mitglieder

Der multiprofessionelle Mitgliederbestand hat sich erfreu-
licherweise allein fir die Ostschweiz auf insgesamt 180
Mitglieder erhoht. Dartber freuen wir uns sehr und hoffen
auf einen weiteren Mitgliederzuwachs im Palliativnetz Ost-
schweiz, ist uns doch die fachliche und kollegiale Unterstut-
zung ein grosser Ansporn fir die weitere Arbeit. Die Mitglie-
der kommen derzeit aus folgenden Kantonen: GL, TG, SG,
Al, AR, angrenzende Gebiete aus GR und FL.

Regionen

Finanzielles

Um eine finanzielle Sicherung fiir den vordringlichen Aufbau
und die Installation der Geschéftstelle und der Umsetzung
geplanter Projekte erlangen zu kénnen, steht das Palliativnetz
Ostschweiz derzeit mit dem Verein «Pro Palliative Betreuung
fur Schwerkranke und Sterbende«www.propalliativ.ch im
Kontakt. Aus dem beispiellosen Engagement von Herrn Mar-
kus Senn ist dieser Verein entstanden, dem es ein Anliegen ist,
dass die Palliative Care nicht nur in den Képfen der Fachleute
prasent und von ihnen entsprechend in der praktischen Um-
setzung vorangetrieben wird, sondern die Bevolkerung selbst
eine eigene Zielgruppe bilden mége, um die Betreuung von
Schwerkranken, Alten und Sterbenden in der Ostschweiz und
ber die Ostschweiz hinaus finanziell wie ideell zu fordern.
Fur die Zukunft stehen wir in konkreten Verhandlungen, dass
der Verein «Pro Palliative Betreuung«zum Forderverein fir das
Palliativnetz Ostschweiz wird, um das Palliativnetz Ostschweiz
auf finanzieller Ebene wie auch massgeblich in gezielten Pro-
jekten und PR-Aktivitaten zu untersttzen.

Geschéaftsstelle

Voriibergehend wurde eine»mobile» Geschéftsstelle einge-
richtet, die derzeit engagiert von einem Vorstandsmitglied
Claudia Buess-Willi betreut wird. Ab dem 1.6.2005 kann vo-
raussichtlich eine stationare Geschaftsstelle bei der Krebsliga
St.Gallen-Appenzell installiert werden. Derzeit laufen die Vor-
bereitungen fur die personelle Besetzung der Stellenleiterin
(40%) fur die Geschéftsstelle vom Palliativnetz Ostschweiz.
Gleichzeitig laufen tber dem Ressort»Vernetzung» mit gros-
sem Engagement gezielt regionale Kontakte mit Schlissel-
personen aus Medizin, Pflege und Politik.

Ausblick
Als vordringlichstes Anliegen betreiben wir den Aufbau der
Geschaftsstelle.

Fur das kommende Jahr wollen wir verstarkt in die PR-
Aktivitaten investieren. Es ist vorgesehen, an verschiedenen
Orten (Regionen) fur Fachleute wie auch fur Laien und die
Bevdlkerung Veranstaltungen zu durchzufthren, um auf die
Aufgaben und Ziele vom Palliativnetz Ostschweiz sowie auf
die bereits bestehenden Palliative Care Angebote in den Re-
gionen konzentriert hinzuweisen.

Kontakte flr Fachpersonen, Betroffene und Angehorige:
Prasidium:

Cornelia Knipping MAS Palliative Care

Dr. theol. Zeno Cavigelli

Postfach, Rorschacherstr. 150, 9006 St.Gallen
Tel: 071 243 08 91

E-Mail: info@palliativnetz-ostschweiz.ch
E-Mail: cknipping@sg.zetup.ch
Vortibergehend Mobile Geschaftsstelle:
Vorstandsmitglied:

Claudia Buess-Willi, Natel: 079 304 57 38
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Liebe Susan, an unserer Generalver5sammlung vom 15.
Maérz trittst du nach 5 Jahren als Prasidentin des «palliative
care NETZWERKS ZURICH» zurtick. Du bist aber schon viel
langer in der palliativen Bewegung aktiv und gehérst in der
Schweiz zum palliativen «Urgestein». Wie bist du eigent-
lich erstmals mit Palliative Care in Beriihrung gekommen?
Palliative Care hat eigentlich mich gefunden und nicht ich
Palliative Care! Ich bin 1977 durch Zufall mit diesem Ar-
beitsgebiet in Kontakt geraten und dann darin «hdngen
geblieben». Als erste Musiktherapeutin in Palliative Care im
ersten spitalinternen Palliative Care-Dienst in Kanada habe
ich Gelegenheit gehabt, einerseits in meinem Fachbereich
zu wachsen und dessen Méglichkeiten mit schwerkranken
Menschen zu erproben und zu entwickeln, andererseits
aber auch im Aufbau vieler Projekte mitzuwirken, die an-
hand des kanadischen Modells entstanden sind.

Wie hat sich Palliative Care
seither verandert?

Die Grundpfeiler sind diesel-
ben geblieben. Was sich ver-
andert hat, ist die Entwicklung
der Medizin in den letzten
Jahrzehnten. Mehr Krankhei-
ten sind heilbar oder behan-
delbar, und frihere Grenzen
des Lebens  Uberwindbar
geworden. Wir sehen eine Zunahme von chronischen,
fortschreitenden Krankheiten und eine zunehmende Spe-
zialisierung oft verbunden mit einer fragmentierten Sicht-
und Behandlungsweise, in welcher die Lebensqualitat des
Patienten und sein subjektives Leiden in den Hintergrund
gedrangt wird. Der Ubergang zwischen kurativer und palli-
ativer Behandlung ist dadurch noch fliessender geworden.
Obwohl Palliative Care vor allem im Bereich Schmerz- und
Symptombehandlung sehr viele Fortschritte verzeichnen
kann — gerade weil sie nebst den notwendigen medizini-
schen und pflegerischen Fachkenntnissen den Menschen
und sein Erleben der fortschreitenden Krankheit in den
Mittelpunkt stellt - wird sie in weiten Kreisen oft «nur»
als Sterbebegleitung gesehen oder als etwas, «was wir ja
schon lange machen».
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Gibt es auch Entwicklungen, die du eher bedauerst?
Was mich nachdenklich stimmt, ist die Tatsache, dass die
Entwicklung von Palliative Care in der Schweiz hinter der-
jenigen vieler Lander immer noch hinterher hinkt. Ich be-
daure vor allem, dass die Férderung eines flachendecken-
den Zugangs zu Palliative Care im forderalistischen System
unseres Landes schwierig zu realisieren ist.

In Ziirich gab der Besuch von Dame Cicely Saunders 1998
den Anlass, der zur Griindung unseres Netzwerks fiihrte.

Auch hier hast du von Beginn weg zu den treibenden Kréf-
ten gehért. Welches sind auf regionaler Ebene die wich-
tigsten Ziele, die in dieser Zeit erreicht werden konnten?

Der offiziellen Grundung von palliative care - NETZ-
WERK ZURICH gingen zwei Jahre Vorbereitung voraus.
Seither ist es uns gelungen, in der Region Zrich ein gutes
Netzwerk von Verbindungen mit bestehenden Institutio-
nen und vielen Fachpersonen aufzubauen. Erste Schritte
Uber die Stadtgrenze hinaus sind ebenfalls gemacht. Unse-
re regelmassigen Veranstaltungen (Forum, Fallbesprechun-
gen) werden rege besucht. Wir konnten die Finanzierung
unserer Projekte sicherstellen, da wir wichtige Geldgeber
von der Notwendigkeit unserer Arbeit Giberzeugen konn-
ten (Krebsliga des Kantons Zurich, Stiftung zur Krebsbe-
kéampfung, Gesundheitsdirektion des Kantons Ztrich), und
wir werden auch durch private Spenden unterstutzt. Mit
der Ausstellung «Palliative Care — leben bis zuletzt», die
Ende 2003 / anfangs 2004 im Stadthaus Zurich stattfand,
haben wir etwa 8000 Besucher tber die Moglichkeiten
von Palliative Care informiert, und wir freuen uns, dass die
Ausstellung bald auch in Bern gezeigt wird.

palliative care — NETZWERK ZURICH zahlt heute knapp
330 Mitglieder, dies ist ca. 1/5 der Mitgliederzahl der
SGPMP. Die Gesundheitsdirektion des Kantons Zurich hat
drei Vorstandsmitglieder zur Mitarbeit in die Arbeitsgrup-
pe eingeladen, die Palliative Care-Konzepte fir den Kan-
ton entwickeln soll. Dies bezeugt, dass die Vernetzungs-
arbeit und die Leistungen des Netzwerks geschatzt und
anerkannt werden.

Welche Wiinsche méchtest du unserem Netzwerk fiir
die nachsten Jahre mit auf den Weg geben?

Palliative Care beruht nebst Wissen und Kénnen vor al-
lem auf einer Haltung, welche dem Gegentber mit Of-
fenheit, Respekt und auch einer gewissen Bescheidenheit
begegnet. Ich denke, dass wir in den vergangenen Jahren
soviel erreichen konnten, weil unser Vorstand von dieser
Haltung und dem Willen zur Zusammenarbeit gepragt
war. Ich wiinsche meinen Kolleginnen und Kollegen die
Kraft, diese Grundhaltung in den Spannungsfeldern der
Entwicklung von Palliative Care im Gesundheitswesen wei-
tertragen zu kénnen.

Ziehst du dich nun ganz aus der aktiven Arbeit fiir
Palliative Care zuriick?

Grundsatzlich ja, denn irgendwann muss man ja seine be-
rufliche Laufbahn abschliessen kénnen, bevor man zum
Fossil wird. Ich blicke mit Dankbarkeit auf viele bereichern-
de Jahre zurlick und bin sicher, dass sich Palliative Care
auch ohne mich weiterentwickeln wird.

Liebe Susan, wir danken dir herzlich fir deine mannigfalti-
gen Beitrdge zu Palliative Care durch all diese fast dreissig
Jahre hindurch. Wir wiinschen dir viele weitere schéne Er-
fahrungen in deinem «Ruhestand» und freuen uns, dich
gelegentlich an einer Veranstaltung unseres Netzwerks
wieder zu sehen.
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