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Editorial 

Liebe Leserinnen und Leser,

Die Vorbereitung dieser Nummer von 
palliative-ch war eine grosse und 
bedeutsame Herausforderung. Das 
Thema der «nicht-onkologischen» 
Palliative Care ist nämlich noch alles 
andere als selbstverständlich in unse-
rem Bewusstsein verankert. Zwar sind 
es sehr viele Patienten, deren Leiden 
nicht von Krebs sondern von anderen 
chronisch-evolutiven und nicht heil-
baren Krankheiten verursacht wird. 
Trotzdem war es nicht leicht, Autoren 
mit Erfahrung auf diesem Gebiet zu 
finden. Die Chronifizierung zahlrei-
cher Krankheiten führt zwar zu einer 
längeren Lebenserwartung, aber sie 
bringt auch neue Probleme mit sich.

Eine der Herausforderungen auf 
diesem Gebiet ist die Schwierigkeit, 
den Krankheitsverlauf vorauszuse-
hen und, auch mit Blick auf die ent-
stehenden Kosten, entsprechende 
Hilfsmöglichkeiten vorzuschlagen. 
Nicht-onkologische Patienten leiden 
nicht weniger als onkologische: unter 
ihrem jahrelangen Kranksein, unter 
ihrer unsicheren Zukunft oder auch 
unter ihrem oftmals schwierigen psy-
chischen Zustand. Ebenso sind die 
Folgen für die Angehörigen kaum zu 
überschätzen. Sie sind von den Ereig-
nissen auch ganz persönlich betroffen 
und haben grosse Mühe, jene soziale 
Unterstützung zu finden, die sie benö-
tigen. Solche mögen zwar existieren, 
aber sie sind noch kaum koordiniert. 
Auch ist der Zugang zu Palliative 
Care für solche Patienten noch längst 
nicht überall garantiert.

Für uns Pflegende und Ärzte ist es 
immer wieder erstaunlich zu sehen, 
mit welcher Energie und welchem 
Mut diese Personen tapfer für eine 
annehmbare Lebensqualität kämpfen 
und es nicht aufgeben.

Dies ein paar Punkte zum Nachden-
ken. Und nun gute Lektüre.

Editorial / Éditorial / Editoriale

Éditorial Editoriale

Cari lettori,

Redigere questo numero di palliati-
ve-ch è stata una sfida importante e 
significativa. Il tema delle cure pal-
liative «non-oncologiche» non è an-
cora del tutto entrato a far parte della 
nostra mentalità. Pur restando eleva-
tissimo il numero di pazienti la cui 
sofferenza non sia causata dal cancro 
ma da qualsivoglia patologia cronica 
evolutiva non guaribile, è stato com-
plesso trovare autori con esperienza 
in questo ambito. La cronicizzazione 
di molte patologie ha condotto ad 
una piu’ lunga aspettativa di vita e ha 
messo in luce nuove problematiche.

Una delle sfide in questo ambito è la 
difficoltà di prevedere le traiettorie di 
vita ed adeguare le proposte assisten-
ziali, tenendo conto dei costi indotti. 
Questi pazienti soffrono in egual mi-
sura rispetto ai pazienti oncologici, 
sia a causa delle patologie che li af-
fliggono per anni sia a causa dell’in-
certezza del loro domani e della dif-
ficile situazione psicologica in cui 
talora versano. Non è da sottovaluta-
re l’impatto sulle famiglie, che spesso 
si trovano confrontate con l’accadi-
mento di tali pazienti e che faticano 
a trovare appoggi socio-assistenziali 
centrati sui bisogni. Le possibilità esi-
stono ma sono ancora poco coordina-
te. Il diritto alle cure palliative in que-
sta categoria di pazienti non è ancora 
assicurato in maniera omogenea.

E’ sempre sorprendente sostenere, 
come curanti, la forza ed il coraggio 
di vivere di queste persone, che non si 
arrendono e che lottano strenuamente 
per una qualità di vita accettabile. 

Ecco alcuni spunti di riflessione….
Buona lettura.

Chers lecteurs,

Rédiger ce numéro de palliative-ch a 
été un important défi. Pour la plupart 
d’entre nous les soins palliatifs »non-
oncologiques» sont en effet encore 
loin d'être entrés dans les moeurs. 
Nombreux sont encore les patients 
dont la souffrance n’est pas causée 
par le cancer mais par une autre ma-
ladie chronique, évolutive et incura-
ble. Néanmoins il s’est avéré difficile 
de trouver des auteurs expérimentés 
dans ce domaine. La chronification 
de nombreuses maladies a permis 
d’augmenter l’espérance de vie, mais 
il a également créé de nouveaux pro-
blèmes.
Un des défis dans ce domaine est la 
difficulté de prévoir l’évolution de la 
maladie et de proposer des mesures 
adéquates qui tiennent également 
compte des frais que cela représente-
ra. Les patients non-oncologiques ne 
souffrent pas moins que les patients 
oncologiques: de la durée de leur ma-
ladie, de l’incertitude de leur avenir, 
de leur état psychologique souvent 
difficile. L’impact sur les proches, lui 
aussi, ne suarait guère être surestimé. 
Ils se trouvent eux aussi concernés 
par la maladie et ont beaucoup de 
peine à trouver les soutiens sociaux 
dont ils auraient besoin. Ceux-ci exis-
tent peut-être, mais ils ne sont guère 
encore coordonnés. L’accès aux soins 
palliatifs n’est pas encore partout 
réellement garanti pour cette catégo-
rie de patients.
C’est toujours surprenant, pour nous 
soignants, de voir à quel point les 
patients que nous accompagnons 
font preuve de force et d’un courage 
indéfectible afin de se battre pour la 
meilleure qualité de vie possible. 

Voici quelques points pour votre ré-
flexion…. Et maintenant bonne lec-
ture !

Dr. Valentina  
Bianchi-Galdi

Dr. Claudia Gamondi
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Soins palliatifs pour les maladies non cancéreuses Articles originaux

	 Dr Claire Gardiner1 

Soins palliatifs pour les maladies 

non cancéreuses

Introduction
L’essor des soins palliatifs au niveau mondial est indisso-

ciable de l’oncologie. C’est ce lien qui a forgé le modèle 

conceptuel des soins palliatifs, et c’est de ce lien que sont 

issues un certain nombre des personnes qui ont joué un rôle 

majeur de direction et d’innovation dans ce domaine. En 

Europe, le développement des soins palliatifs commence en 

1967 avec la fondation du mouvement moderne des hos-

pices. Dame Cicely Saunders, médecin au bénéfice d’une 

formation d’infirmière et d’assistante sociale, a été la pre-

mière à attirer l’attention sur les soins aux patients atteints 

de cancer en phase terminale en ouvrant la première maison 

de soins palliatifs modernes en Angleterre. Ce modèle de 

prise en charge s'est ensuite diffusé dans toute l’Angleterre, 

puis dans le monde entier, et est actuellement connu sous 

le terme de soins palliatifs spécialisés – c’est-à-dire de soins 

palliatifs dispensés par des professionnels spécifiquement 

formés et travaillant de manière prédominante dans ce do-

maine. Depuis lors, les soins palliatifs n’ont cessé de croître 

et se développer en Europe et dans le monde entier par le 

biais d’initiatives aussi bien locales que nationales et même 

internationales. Sur le plan international, c’est en 1982 que 

l’Organisation mondiale de la santé (OMS) a officialisé ce 

développement en élaborant un programme global pour le 

traitement de la douleur cancéreuse, suivi en 1989 par une 

définition formelle des soins palliatifs. L’intérêt manifesté par 

l’OMS pour ce domaine a alimenté le débat sur la relation 

entre soins palliatifs et oncologie. Il a aussi permis d’identi-

fier la nécessité d’infléchir l’allocation des ressources pour 

les patients atteints de cancer incurable en favorisant l’accès 

aux soins palliatifs plutôt qu’en encourageant la poursuite 

de traitements à visée curative devenus futiles.
	 Depuis leur fondation dans les années soixante, les soins 

palliatifs ont élargi leurs objectifs et ont en particulier cher-

ché à étendre leur influence à tous les patients souffrant 

d’affections potentiellement mortelles. Les soins palliatifs 

spécialisés s’allient désormais aux soins palliatifs généra-

listes, c’est-à-dire aux soins prodigués par des prestataires 

sans compétence particulière en soins palliatifs mais qui 

prennent en charge au quotidien les patients à domicile ou 

dans les hôpitaux (NCPC, 2009). Par soins généralistes, on 

entend donc un modèle de prise en charge plus large et plus 

diffuse que les soins palliatifs spécialisés; cependant, étant 

donné que la majorité des soins en fin de vie (et cela est 

particulièrement vrai pour les patients atteints d’affections 

non oncologiques) sont dispensés par des non-spécialistes, la 

recherche et les politiques sanitaires s’intéressent également 

à ce domaine. Dans les définitions les plus récentes, les soins 

palliatifs sont décrits comme une approche toujours plus ho-

listique qui s’efforce d’améliorer la qualité de vie des patients 

et des familles de ces derniers face à une maladie incurable; 

les soins palliatifs ont pour but de prévenir et soulager la 

souffrance grâce à une identification précoce, une évalua-

tion scrupuleuse et un traitement adéquat de la douleur et 

d’autres symptômes. Le fait que les soins palliatifs se soient 

développés au sein d’un réseau toujours croissant d’organi-

sations nationales et internationales a eu un impact majeur 

sur le développement de la prise en charge de la douleur et 

d’autres symptômes dans le monde entier, et a permis de 

sensibiliser très largement l’opinion publique à ces problèmes 

(Sepulveda, 2002). 

	 Depuis les années soixante, les soins palliatifs et les 

institutions de soins palliatifs (ci-après hospices) se sont 

rapidement développés et l’offre en prestations de soins 

palliatifs s’est considérablement élargie. Au Royaume-Uni, 

cette offre (incluant unités hospitalières, hospices et soins 

palliatifs ambulatoires) a augmenté de 80% entre 1990 et 

2005 (Addington-Hall, 2008). Récemment, un projet man-

daté par l’Association européenne de soins palliatifs afin de 

monitorer le développement des soins palliatifs a fourni des 

données conséquentes sur la progression des soins palliatifs 

et le développement de l’offre en services. En Europe, ces 

dernières années, les soins palliatifs ont beaucoup fait parler 

d’eux car de nombreuses organisations gouvernementales 

et non gouvernementales se sont préoccupées de questions 

politiques liées aux soins en fin de vie. L’extension et l’op-

timisation de cette offre sanitaire et l’attention croissante 

du monde politique pour ce problème reflètent la prise de 

conscience croissante de la pertinence des soins palliatifs 

pour des domaines cliniques peu ou pas concernés à l’ori-

gine. C’est ainsi qu’au Royaume-Uni un rapport d’experts 

de 1992 recommandait déjà l’accès aux soins palliatifs pour 

tous les patients qui les nécessitent, indépendamment de 

leur diagnostic (Standing Advisory Committee, 1992).  Cet-

te recommandation a été renforcée par une lettre du Natio-

nal Health Service sur les soins palliatifs (NHS, 1996), et plus 

récemment dans la Stratégie pour des soins en fin de vie 

(UK End of Life Care Strategy, Department of Health, 2008). 

L’Association européenne de soins palliatifs a également re-

nouvelé son engagement d’étendre les prestations de soins 

palliatifs aux affections non cancéreuses, et la Déclaration 

de Barcelone de 1995 sur les soins palliatifs recommande 

que le savoir acquis auprès des patients souffrant de cancer 

soit mis à disposition des patients présentant d’autres ma-

ladies chroniques incurables. 

L’histoire des soins palliatifs est indissociable de celle de l’oncologie et ce lien 

a influencé de manière majeure le développement des soins palliatifs en tant 

que discipline à part entière. Ces dernières années, parallèlement à la prise de 

conscience croissante des besoins des patients atteints d’autres maladies incura-

bles, la cible des soins palliatifs s’est modifiée et inclut désormais l’ensemble des 

patients gravement malades, qu’ils soient ou non atteints de cancer.

Dr Claire Gardiner

1	 Dr Claire Gardiner, PhD, BSc (hons), Research Associate, School of Nursing 
& Midwifery, The University of Sheffield 
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En dépit de ces nombreuses déclarations d’intention, la 

plupart des personnes bénéficiant des prestations des hos-

pices et des soins palliatifs spécialisés sont porteuses d’un 

diagnostic de cancer. En 2004-2005, au Royaume-Uni, cela 

était vrai de 95% des patients bénéficiant de soins palliatifs 

hospitaliers ou ambulatoires, et de 89% des patients bé-

néficiant du soutien d’équipes mobiles intra-hospitalières 

(NCPC, 2006). Une revue exhaustive des services de soins 

palliatifs en Europe, incluant la Suisse et des États mem-

bres de l’Union européenne, a montré qu’en 2000 94% 

des patients bénéficiant de soins palliatifs étaient atteints 

de cancer; pour le reste, 3% présentaient des affections 

neurologiques, 0,5% des affections respiratoires, 0,5% des 

affections cardiaques et 0,3% une infection VIH (Kaasa, 

2007). Les patients souffrant d’affections non oncologi-

ques continuent à être désavantagés en termes d’accès aux 

soins palliatifs, alors que l’on sait pertinemment que la ma-

jorité des gens décèdent d’autres maladies que le cancer. 

Les statistiques établies pour les pays industralisés montrent 

que les cancers sont responsables de 19,2% seulement de 

tous les décès, alors que les maladies cardiovasculaires et 

les maladies respiratoires sont responsables de 57,8% et 

11,6% des décès (WHO, 2004).  L’accès aux soins palliatifs 

est déterminé par des critères d’éligibilité à la fois explici-

tes et implicites, eux-mêmes déterminés par des croyances 

concernant l’objectif et les bénéfices potentiels des soins 

palliatifs pour différents groupes de patients (Addington-

Hall, 2008). Dans les soins palliatifs modernes, ce sont les 

besoins des patients atteints de cancer qui ont été le mieux 

analysés et qui sont pris en charge avec un assez grand suc-

cès. Mais, si les besoins des patients atteints d’autres ma-

ladies sont moins bien compris, les données scientifiques 

nous montrent de plus en plus clairement que les patients 

qui meurent d’autres affections chroniques et évolutives 

ont à la fin de leur vie des besoins comparables à ceux des 

patients cancéreux sur les plans aussi bien physique que 

psychologique, social et spirituel.

Bronchopneumopathie chronique obstructive
Dans les pays industrialisés, un nombre important de dé-

cès est dû aux maladies respiratoires chroniques. La bron-

chopneumopathie obstructive (ci-après BPCO) est l’une 

des affections respiratoires les plus fréquentes en Europe 

mais aussi à l’échelle mondiale avec une prévalence esti-

mée à 9-10% chez les adultes de plus de 40 ans (Halbert, 

2006). La BPCO est grevée d’une mortalité importante; au 

Royaume-Uni, en 2004, plus de 27'000 décès, soit 5,1% 

de tous les décès, étaient dus à une BPCO (BTS, 2006). Il 

est communément admis que la BPCO s’accompagne de 

nombreux symptômes, de symptômes qui sont pénibles, 

et d’une dépendance fonctionnelle similaire à celle de pa-

tients souffrant d’un cancer avancé. Si l’on compare la pré-

valence des symptômes dans le cancer avancé, la BPCO, le 

SIDA, l’insuffisance cardiaque et l’insuffisance rénale, on 

s’aperçoit qu’en fin de vie les trajectoires de toutes ces ma-

ladies se rejoignent en termes de symptomatologie, avec 

Articles originauxSoins palliatifs pour les maladies non cancéreuses

de nombreux symptômes qui se distribuent largement, 

mais de manière homogène, entre ces cinq grandes patho-

logies (Solano, 2006).  Des études ont également démon-

tré que les patients souffrant de BPCO présentaient des 

besoins en soins palliatifs semblables à ceux des patients 

ayant un cancer des poumons en phase avancée. Com-

parant les besoins en soins palliatifs de patients mourant 

de BPCO ou de cancer, Edmonds et al. (2001) n’a trouvé 

aucune différence dans le nombre moyen de symptômes 

rapportés par ces différents patients au cours de l’année 

écoulée; mais les patients souffrant de BPCO présentaient 

en général des symptômes depuis plus longtemps. Une 

étude de cohorte rétrospective ayant comparé les besoins 

des patients souffrant de BPCO et de cancer du poumon 

en phase avancée a montré que les patients souffrant de 

BPCO étaient significativement moins aptes aux activités 

de la vie quotidienne et que leur fonctionnement physi-

que, social et émotionnel était significativement moins bon 

que celui des patients cancéreux (Goodridge, 2008). Une 

revue récente des besoins des patients souffrant de BPCO 

est arrivée à la conclusion que ces patients affrontent une 

existence rendue particulièrement difficile par les limita-

tions fonctionnelles physiques, l’isolement social et une 

mauvaise qualité de vie (Gardiner, 2010).  

	 Alors que les études abondent pour confirmer que les 

patients souffrant de BPCO sont confrontés à des symptô-

mes et à des difficultés psychosociales au moins aussi im-

portants que les patients souffrant de cancer pulmonaire, 

l’accès de ces derniers aux soins palliatifs demeure limité. 

D’autres études ont en effet montré que, par rapport aux 

patients souffrant de cancer pulmonaire, ils reçoivent 

moins de prestations de soins palliatifs à l’hôpital ou à la 

maison, et sont plus souvent l’objet d’interventions visant 

à prolonger la vie (Goodridge, 2008). Cette sous-utilisation 

des services de soins palliatifs signifie que la majorité des 

patients mourant de BPCO ne bénéficient pas des compé-

tences d’une équipe interdisciplinaire formée à traiter effi-

cacement les symptômes et à élaborer des prises en charge 

cohérentes. 

	 Au Royaume-Uni, selon les recommandations officielles 

de bonne pratique clinique émises par le National Institu-

te for Clinical Excellence (NICE), les patients souffrant de 

BPCO devraient avoir accès à toute la palette de prestations 

offertes par les équipes multidisciplinaires de soins palliatifs 

(NICE, 2004). Malgré ces recommandations et malgré tou-

tes les études montrant qu’ils ont des besoins comparables 

à ceux des patients souffrant de cancer, les patients souf-

frant de BPCO continuent à être désavantagés en termes 

d’accès aux soins palliatifs.

Insuffisance cardiaque chronique 
Dans les pays industrialisés, la prévalence de l’insuffisance 

cardiaque chronique est estimée à 1– 2%. En dépit des pro-

grès thérapeutiques réalisés ces dix dernières années, cette 

maladie est grevée d’une mortalité importante et le pronos-

tic des patients demeure sombre, avec une survie médiane p
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d’environ 3 ans. Plusieurs études suggèrent que les patients 

souffrant d’insuffisance cardiaque avancée présentent de 

nombreux symptômes et une qualité de vie médiocre. Bar-

nes et al. (2006) ont identifié par exemple que la dyspnée 

et la fatigue étaient très fréquentes et très invalidantes 

dans l’insuffisance cardiaque et ont montré qu’un grand 

nombre de patients rapportaient également des symptô-

mes dépressifs. L’insuffisance cardiaque continue donc 

de s’accompagner de symptômes importants et similaires 

à ceux dont souffrent les patients cancéreux. Une étude 

comparative de cohortes de patients souffrant de cancer 

et de patients souffrant d’insuffisance cardiaque a conclu 

qu’ils étaient tout à fait comparables en termes de symptô-

mes, de bien-être émotionnel et de qualité de vie (O’Leary, 

2009).  Dans une étude d’Anderson et al. (2001), les deux 

groupes de patients (insuffisance cardiaque et cancer) dé-

crivaient des problèmes physiques, sociaux et psychologi-

ques, mais ces problèmes étaient beaucoup plus souvent 

pris en charge chez les patients cancéreux. Par ailleurs, les 

patients souffrant d’insuffisance cardiaque sont souvent 

mal informés des différents aspects de leur maladie et res-

sentent la communication, en particulier la communication 

associée à la discussion du pronostic et à la prise en charge 

des symptômes, comme déficitaire (Barnes, 2006). 

	 Comme les patients BPCO, les patients souffrant d’insuf-

fisance cardiaque ont un moins bon accès aux soins pallia-

tifs, alors même que les études montrent que leurs besoins 

sont comparables à ceux des patients cancéreux. Différen-

tes études ont ainsi montré que nombre de symptômes 

aussi bien physiques que psychologiques et sociaux ne sont 

pas pris en charge de manière adéquate au stade terminal 

chez ces patients. De surcroît, les soignants omettent sou-

vent de s’enquérir des souhaits du patient quant aux objec-

tifs de la prise en charge, ce qui peut entraver la transition 

des soins actifs, voire même interventionnistes, vers une 

approche palliative basée sur le contrôle des symptômes 

(Traue, 2005).  Au Royaume-Uni, les recommandations de 

bonne pratique clinique du NICE pour l’insuffisance cardia-

que chronique mentionnent explicitement que les besoins 

en soins palliatifs de ces patients ne sont pas couverts de 

manière adéquate et recommandent d’identifier, d’évaluer 

et de prendre en charge lesdits besoins. Une déclaration 

de consensus sur les soins de soutien et les soins palliatifs 

pour les cancers en phase avancée a également appelé de 

ses vœux l’intégration des soins de soutien dans la prise 

en charge des patients souffrant d’insuffisance cardiaque 

avancée, tout en reconnaissant que cette voie est encore 

semée d’obstacles.

Autres affections non cancéreuses
Comme nous l’avons vu plus haut, la BPCO et l’insuffisance 

cardiaque chronique représentent une proportion impor-

tante des décès associés aux maladies graves non cancé-

reuses. Toutefois, un nombre croissant d’autres maladies 

chroniques sont désormais identifiées comme justifiables de 

soins palliatifs. Depuis leur création, certains des hospices 

du Royaume-Uni ont également pris en charge des patients 

souffrant de maladies neurologiques, en particulier de sclé-

rose en plaques et de sclérose latérale amyotrophique. Ce-

pendant, hormis ces deux maladies spécifiques, très peu 

d’autres patients ont accès à des soins palliatifs. Au début 

de l’épidémie d’infection VIH et de SIDA dans les années 

huitante, le système de santé s’est vu confronté à un nom-

bre croissant de patients en fin de vie qui en l’occurrence 

étaient en majorité de jeunes adultes et qui, comme les 

patients cancéreux, étaient exposés à de graves problèmes 

physiques, psychologiques, sociaux et spirituels (Adding-

ton-Hall, 2008). Il apparaît que les patients souffrant de 

SIDA rapportent toujours de nombreux symptômes, dont 

la prévalence est bien souvent aussi élevée que chez les 

patients souffrant de cancer avancé (Solano, 2006). L’on 

doit donc reconnaître que les soins palliatifs concernent 

également les patients souffrant de SIDA; une coopération 

large entre l’OMS, les gouvernements de différents pays, 

les organisations caritatives et les décideurs politiques a 

heureusement permis de mieux intégrer les patients souf-

frant de SIDA parmi les bénéficiaires de services de soins 

palliatifs (Sepulveda, 2002).

	 En dépit de constantes avancées technologiques, le 

pronostic des patients souffrant d’insuffisance rénale ter-

minale (IRT) est sombre et leur taux de mortalité annuel 

approche 23% (Poppel, 2003). Il a été démontré que les 

patients souffrant d’IRT sont exposés à un grand nombre 

de symptômes physiques et psychologiques et présentent 

de nombreuses co-morbidités; de toute évidence, leurs be-

soins en soins palliatifs sont importants (Traue, 2005).  Aux 

États-Unis, la Renal Palliative Care Initiative s’est efforcée 

de répondre à ces besoins et a formé un noyau de profes-

sionnels de santé afin de développer et de mettre en œu-

vre des interventions innovantes de soins palliatifs (Poppel, 

2003). Au Royaume-Uni, le National Service Framework for 

Renal Services inclut une section sur les soins en fin de vie 

qui a pour vocation d’étendre les prestations intégrées de 

soins palliatifs aux personnes souffrant d’IRT. Malgré ces 

différentes volontés politiques, beaucoup de patients souf-

frant d’insuffisance rénale et leurs familles n’ont pas ou 

pas assez l’occasion de communiquer leurs souhaits quant 

à l’orientation des traitements. 

Les défis dans la prise en charge palliative des patients 
souffrant de maladies non cancéreuses.
	 Indépendamment de leur diagnostic spécifique, il appa-

raît donc de manière toujours plus évidente que tous les 

patients en fin de vie peuvent bénéficier de soins palliatifs, 

et les preuves scientifiques de l’existence de besoins impor-

tants en termes de soutien physique, psychologique et so-

cial dans de telles circonstances ne cessent de s’accumuler. 

Cependant, l’efficacité d’une approche palliative tradition-

nelle est moins bien étayée pour les patients non cancéreux. 

La question de l’efficacité et celle de savoir s’il faut éten-

dre les soins palliatifs aux affections non cancéreuses, le 

cas échéant de quelle manière, continuent à être vivement 
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débattues. Les données limitées dont nous disposons à ce 

jour, principalement dérivées d’études effectuées aux USA, 

suggèrent que les patients souffrant de BPCO et d’insuffi-

sance cardiaque bénéficient de différentes interventions de 

soins palliatifs, incluant consultation ambulatoire et prise 

en charge à domicile. Un groupe de chercheurs australiens 

a également réalisé une étude couronnée de succès sur un 

modèle visant à intégrer soins aigus et soins palliatifs pour 

des patients souffrant d’insuffisance cardiaque en utilisant 

une approche holistique et multidisciplinaire qui impliquait 

partage de compétences et formation continue (Davidson, 

2004). Malgré tout, il existe encore de réels obstacles à la 

mise en œuvre de ces services, et un consensus n’a pas pu 

être établi quant au modèle de soins le plus adapté aux 

patients souffrant de maladies non cancéreuses (Adding-

ton-Hall, 2008).  La mesure des bénéfices objectifs que l’on 

peut en attendre jouera un rôle crucial pour mieux définir 

les prestations les plus utiles aux patients souffrant de ma-

ladies non-cancéreuses, et de nouvelles études innovantes 

sont impérativement nécessaires pour élargir des connais-

sances jusqu’ici fragmentaires.

	 Traditionnellement, les prestations spécialisées de soins 

palliatifs ont été réservées aux patients dont la trajectoire de 

maladie était caractérisée par une brève période de déclin 

manifeste, comme c’est le cas du cancer (Addington-Hall, 

2008), alors que les maladies non cancéreuses présentent 

souvent une évolution à la fois plus longue et moins prévisi-

ble. Par conséquent, les patients souffrant d’une maladie qui 

s’accompagne de limitations fonctionnelles sur une plus lon-

gue durée, mais aussi d’exacerbations intermittentes dont 

certaines sont sévères (comme c’est souvent le cas dans les 

insuffisances d’organe), ne correspondent pas forcément au 

modèle de prise en charge selon lequel les soins palliatifs 

sont actuellement organisés. Dans de telles maladies, com-

me il est très difficile de donner un pronostic, il est égale-

ment délicat de définir le point de transition à partir duquel 

les soins palliatifs sont indiqués, et c’est l’une des raisons qui 

limite l’accès de ces patients aux soins palliatifs. Par ailleurs, 

en raison à nouveau de la longue durée et du caractère im-

prévisible de l’évolution d’un grand nombre de maladies non 

cancéreuses, on peut s’inquiéter d’une éventuelle saturation 

des services qui en limiteraient l’accès à d’autres patients. 

Bien que les services spécialisés de soins palliatifs se soient 

beaucoup développés ces dernières années dans de nom-

breux pays, l’éventail actuel ne saurait suffire à offrir un sou-

tien adéquat à tous les patients souffrant d’affections non 

cancéreuses (Traue, 2005).  

	 Une autre préoccupation liée à l’élargissement des servi-

ces spécialisés de soins palliatifs aux autres pathologies que 

le cancer concerne les compétences et l’expérience des pro-

fessionnels prestataires de soins. Proportionnellement, ces 

derniers ont moins de savoir-faire dans ces pathologies, ce 

qui n’a rien de surprenant si l’on considère que la grande 

majorité des patients pris en charge souffrent de cancer et 

que beaucoup de personnes travaillant en soins palliatifs 

sont issues du domaine de l’oncologie (Field, 1999).  De plus, 

l’élargissement des soins palliatifs tels que nous les connais-

sons, c’est-à-dire développés pour des patients souffrant 

de cancer, à des populations de patients souffrant d’autres 

maladies doit être soigneusement pesée. En effet, si l’accent 

est mis sur le soulagement des symptômes en l’absence de 

connaissances adéquates sur les pathologies sous-jacentes, 

il existe le risque que les patients reçoivent des traitements 

palliatifs pour des symptômes qui reflètent une atteinte po-

tentiellement guérissable. De tels arguments renforcent bien 

sûr le choix de faire adopter les principes de soins palliatifs 

par des soignants généralistes, c’est-à-dire familiarisés avec 

la prise en charge des maladies non cancéreuses. Le fait que 

les soins palliatifs spécialisés se soient centrés sur le cancer 

ne doit pas être considéré comme un obstacle ni éternel ni 

insurmontable, et leur développement s’accompagnera de 

progrès concomitants dans les connaissances et les com-

pétences requises pour d’autres maladies (Field, 1999). Au 

Royaume-Uni, le St James Place Project l’a bien montré; il 

s’agit d’un programme visant à étendre les prestations de 

soins palliatifs aux patients souffrant d’autres maladies que le 

cancer, ainsi qu’à former les professionnels en soins palliatifs 

à ces maladies. Le rôle des soignants généralistes demeure 

donc de la plus haute importance dans l’élargissement des 

soins palliatifs aux patients non cancéreux, et ils doivent être 

soutenus dans le développement et la mise en application 

des connaissances et des compétences dont ils disposent 

déjà pour prendre en charge des personnes en fin de vie. Ce 

n’est qu’au travers d’un effort supplémentaire de formation 

et d’une communication optimale entre les professionnels 

pratiquant des soins palliatifs généralistes et spécialisés qu’on 

pourra avancer dans la direction d’un accès équitable aux 

soins palliatifs spécialisés, et que les soignants généralistes 

pourront offrir élargir la gamme de leurs prestations.
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Geschichtlich gesehen wurden Palliative Care-Dienste ent-

wickelt, um Patienten mit unheilbaren Krebserkrankungen 

zu helfen. Die Beziehung zwischen Palliative Care und On-

kologie bestimmt noch immer den Auftrag und die Ressour-

cen palliativer Dienste und ein grosser Teil ihrer Einnahmen 

kommt von Wohltätigkeitsorganisationen aus dem Bereich 

der Onkologie. In den letzten Jahren hat man allerdings 

immer klarer erkannt, dass Patienten, die an nicht-onkolo-

gischen lebensbedrohlichen Krankheiten leiden, an ihrem 

Lebensende ebenfalls bedeutende körperliche, psychische 

und soziale Bedürfnisse haben. Die Evidenz-Grundlage da-

Die geschichtliche Beziehung zwischen Palliative Care und Onkologie ist gut do-

kumentiert, und es ist unbestritten, dass diese Beziehung die Entwicklung von 

Palliative Care als eigene Diszipline geprägt hat. In den letzten Jahren hat man 

jedoch erkannt, dass Patienten mit nicht-bösartigen und trotzdem lebensbedroh-

lichen Krankheiten an ihrem Lebensende ebenfalls wichtige Bedürfnisse haben. 

Das hat Palliative Care dazu gebracht, ihren Blickpunkt so zu verändern, dass sie 

nun sämtliche Patienten mit lebensbedrohenden Diagnosen umfasst.

Dr. Claire Gardiner

Palliative Care in nicht onkologischen 

Situationen  

(Zusammenfassung)

für, dass auch nicht-onkologische Patienten der Palliative 

Care bedürfen, ist inzwischen gut gesichert und zeigt, dass 

Patienten mit zahlreichen nicht-onkologischen Diagnosen 

oft ähnliche Bedürfnisse in Bezug auf Palliative Care haben 

wie solche mit Krebserkrankungen.

	 Dennoch werden die Leistungsangebote für nicht-onko-

logische Diagnosen im Endstadium noch immer weitgehend 

von einer Behandlungsweise bestimmt, die auf Situationen 

reagiert, statt dass sie von einer Linderung der Symptome  

und einer ganzheitlichen Vorgehensweise ausgehen, wie 

dies die Vertreter von Palliative Care möchten. Spezialisierte 

Palliative Care-Dienste behandeln noch immer vorwiegend 

Krebspatienten und Patienten mit nicht-onkologischen Di-

agnosen sind beim Zugang zu spezialisierten Diensten oft 

benachteiligt. Während Politiker und Gesundheitsmanager 

sich europaweit dafür einsetzen, dass spezialisierte Palliative 

Care Dienste auf der Grundlage von Bedürfnissen und nicht 

von Diagnosen geplant werden, muss man sehen, dass die 

Ausweitung von Palliative Care auf Patienten mit nicht-

onkologischen Krankheiten noch immer auf Hindernisse 

stösst. Um die Ungleichheiten im Zugang zu spezialisierter 

Palliative Care zu erklären, wird unter anderem auf die un-

terschiedlichen Krankheitsverläufe, auf Debatten über die 

Effektivität traditioneller Palliativ Care-Modelle, sowie auf 

die starke Verwurzelung der beruflichen Erfahrung in der 

Onkologie hingewiesen. Weiter haben Palliativdienste in 

den letzten Jahren zwar beträchtlich zugenommen, den-

noch bleiben die Kapazitäten in der spezialisierten Palliative 

Care so limitiert, dass sie kaum die Bedürfnisse aller Patien-

ten am Lebensende abdecken können. So kommt denn den 
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Storicamente, i servizi di cure palliative sono stati sviluppati 

per supportare i pazienti con tumori incurabili. La relazio-

ne tra cure palliative ed oncologia continua a modellare la 

modalità con cui i servizi vengono forniti e commissionati 

e molti dei fondi per le cure palliative vengono reclutati da 

donazioni per il cancro. 

	 Negli anni recenti c’è stata una consapevolezza sempre 

maggiore che i pazienti affetti da patologie non tumorali 

terminali hanno, alla fine della loro vita, dei bisogni fisici, 

psicologici e sociali significativi. L’evidenza per la necessità 

di cure palliative da parte dei pazienti non tumorali è ora 

ben stabilita, e fornisce l’evidenza che i pazienti con molte 

patologie non oncologiche spesso hanno necessità di cure 

palliative paragonabili a quelle di molti pazienti oncologici. 

Comunque, la fornitura del servizio per i pazienti con patolo-

gie terminali non oncologiche continua ad essere dominata 

dalle cure acute con un obiettivo sorpassato, piuttosto che 

dal controllo dei sintomi e da un approccio olistico adottato 

dagli specialisti di cure palliative. I servizi di cure palliative 

specialistiche continuano a fornire cure per la più parte ai 

pazienti tumorali ed i pazienti con patologie non oncologi-

che spesso sono svantaggiati in termini di accesso alle risorse 

La relazione storica tra cure palliative ed oncologia è ben documentata ed è noto 

che tale relazione ha modellato lo sviluppo delle cure palliative come disciplina. Re-

centemente, il riconoscere che i pazienti con patologie terminali non oncologiche 

hanno bisogni e richieste significativi al termine della vita ha portato l’obiettivo del-

le cure palliative a comprendere la cura di tutti i pazienti in condizioni terminali.

Dr. Clare Gardiner

Una panoramica delle cure palliative 

nelle situazioni non oncologiche 

(Riassunto) 

Allgemeinpraktikern eine Schlüsselrolle zu, um Palliative 

Care sowohl onkologischen als auch nicht-onkologischen 

Patienten zukommen lassen zu können.

	 Nur etwa die Hälfte der Krebspatienten und eine Min-

derheit der Patienten mit nicht-onkologischen Krankheiten 

werden von Spezialisten in Palliative Care betreut. Dennoch 

weiss man nur wenig über die Betreuung, welche Allge-

meinpraktiker ihren Patienten am Lebensende zukommen 

lassen. Der Zugang von Allgemeinpraktikern zu Ausbildung 

und Training ist von wesentlicher Bedeutung, um deren 

Fachkenntnisse erhalten und entwickeln zu können. Ent-

sprechend sollten auch Spezialisten ihr Können auf Pati-

enten mit nicht-onkologischen Krankheiten ausweiten und 

von einer interdisziplinären Zusammenarbeit lernen kön-

nen. Die Evidenzgrundlage für die Effektivität von Palliative 

Care-Interventionen bei nicht-onkologischen Krankheiten 

ist gegenwärtig noch relativ klein und weitere Forschung ist 

ganz klar notwendig, um sicherzustellen, dass Interventio-

nen erarbeitet werden, die bestmöglich auf die Bedürfnisse 

von nicht-onkologischen Patienten zugeschnitten sind. Der 

Zugang zu Palliative Care sollte auf Grund der Bedürfnisse 

und nicht der Diagnosen gewährt werden und den kör-

perlichen, psychischen und sozialen Bedürfnisse von nicht-

onkologischen Patienten sollten mit Massnahmen begegnet 

werden, die auf die spezifischen Bedürfnisse dieser Patien-

tenpopulation abgestimmt sind.

.  

specialistiche. Mentre c’è un impegno sempre maggiore da 

parte dei politici attraverso l’Europa per fornire servizi spe-

cialistici di cure palliative sulla base dei bisogni piuttosto che 

della diagnosi, è noto che esiste una barriera all’espansione 

delle cure palliative specialistiche ai pazienti con patologie 

non oncologiche. Sono state individuate diverse traiettorie di 

malattia, discusse sulla base dell’efficacia dei modelli di cure 

palliative tradizionali, ed una base di conoscenza profonda-

mente radicata in oncologia, che spiegano le ingiustizie ri-

guardanti l’accesso alle cure palliative specialistiche. Inoltre, 

mentre negli anni recenti le risorse delle cure palliative sono 

state testimoni di una significativa espansione, rimane una 

capacità limitata all’interno delle cure palliative specialistiche 

che è poco verosimile che si espanda per venire incontro ai 

bisogni di tutti i pazienti con necessità di cure di fine vita. 

Il medico curante diventa così la chiave per migliorare la 

fornitura di cure palliative sia per i pazienti oncologici che 

per quelli non oncologici. Solo circa la metà di quei pazienti 

oncologici, ed una minoranza di coloro con patologie non 

oncologiche ricevono cure da specialisti in cure palliative, co-

munque si sa ancor meno riguardo le cure di fine vita fornite 

dai medici generici. L’accesso all’istruzione e al training per 

i medici generici è essenziale se essi vogliono sviluppare e 

mantenere le loro conoscenze, così come gli specialisti han-

no bisogno di espandere la loro conoscenza verso i pazienti 

con patologie non tumorali, ed entrambe le parti possono 

imparare da una collaborazione interdisciplinare. L’evidenza 

per l’efficiacia degli interventi di cure palliative nelle condi-

zioni non oncologiche è attualmente relativamente limitata, 

ed ulteriori ricerche sono chiaramente necessarie per assi-

curare che gli interventi siano sviluppati in modo da venire 

incontro al meglio alle necessità dei pazienti non oncologici. 

La fornitura di cure palliative deve essere basata sui bisogni 

non sulla diagnosi, e le necessità fisiche, psicologiche e so-

ciali dei pazienti non tumorali devono essere soddisfatte da 

cure palliative specifiche per le necessità particolari e per le 

esigenze di questa popolazione di pazienti.p
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Le cure palliative nelle malattie croniche 

La popolazione europea e degli altri paesi avanzati sta in-

vecchiando. Le persone vivono più a lungo e la percentuale 

di coloro che superano i 65 anni è in aumento. Di conse-

guenza sta cambiando anche la tipologia delle malattie di 

cui le persone soffrono e muoiono. Le prime cinque cause 

di morte previste per il 2020 sono illustrate nella Tabella 1. 

Si può ipotizzare, quindi, che all'interno di una popolazio-

ne aumenterà il numero di coloro che soffriranno di quelle 

patologie illustrate in tabella. Ciò significa che ci saranno 

più persone che avranno bisogno di qualche forma di as-

sistenza a fine vita.

Tab. 1: Principali cause di morte previste per il 2020 e 

cause di morte nel 1990

Le persone affette da gravi malattie croniche vivono un'ampia 

gamma di problematiche e ogni patologia implica sintomi spe-

cifici. Nonostante le differenze fra le singole patologie, studi 

epidemiologici mostrano che molti sintomi e problematiche ne-

gli ultimi anni della vita sono simili. L’intensità di questi sintomi 

può variare, e questo è un aspetto che deve essere ulteriormen-

te approfondito dalla ricerca clinica con un’attenta analisi del 

processo evolutivo delle diverse patologie.

	 Le cure palliative mettono al centro del loro agire «la 

qualità di vita». Sappiamo che l’interesse e l’interpretazio-

ne di termini della qualità della vita sono estremamente 

individuali. Nel malato oncologico le preoccupazioni più 

diffuse sono il bisogno di comunicare con i familiari e con 

il personale sanitario e di dovere affrontare la non autosuf-

ficienza, il dolore, l’ansia e la depressione. Gli studi hanno 

messo in luce che le persone con malattie non oncologiche 

presentano preoccupazioni simili e bisogni forse maggiori 

in alcune fasi della loro malattia. 

	 Il decorso di una malattia neoplastica può spesso es-

sere previsto; esiste, invece, incertezza per molte altre co-

muni malattie croniche come mostrato dalla figura 1 che 

illustra le diverse traiettorie di malattia.

 

Fig. 1 Traiettorie delle malattie croniche

Pazienti colpiti da insufficienza cardiaca o da patologie re-

spiratorie croniche, ad esempio, possono vivere più a lun-

go con maggiori livelli di non-autosufficienza, ma possono 

poi morire improvvisamente con pochi segni premonitori, 

dopo un rapido deterioramento. Persone affette da de-

menza possono vivere a lungo, ma diventano sempre più 

dipendenti da chi sta loro vicino, sebbene in modo incon-

sapevole, e ciò può essere particolarmente angosciante per 

la famiglia. L’analisi delle traiettorie di malattia dei pazienti 

affetti da patologie croniche inguaribili può far apparire 

più complesso il pianificare i servizi assistenziali ad essi de-

dicati. Tuttavia l’incertezza della prognosi non significa che 

i bisogni di questi pazienti e delle loro famiglie siano meno 

importanti. Sicuramente occorre che nella programmazio-

ne degli interventi da parte dei servizi di cure palliative si 

tenga conto delle diverse problematiche cliniche, degli in-

terventi utili al controllo dei sintomi finalizzato alla qualità 

di vita e alla modalità di somministrazione delle terapie utili 

allo scopo. Occorre attuare una giusta valutazione sul ruo-

lo e sull’impiego di ausili e presidi (PEG, ventilazione non 

invasiva, ossigenoterapia, comunicatori tecnologici etc.) 

prescritti nel percorso di malattia del paziente e sul loro 

ruolo nel contesto della malattia stessa. E’ indubbio che lo 

specialista d’organo debba acquisire gli elementi di base 

delle cure palliative, così come gli operatori della cure pal-

liative devono avvalersi della consulenza dello specialista 

medico, dell’infermiere esperto, del fisioterapista o del te-

rapista occupazionale, che conoscono a fondo la malattia 

di base con lo scopo di affrontare i bisogni del malato nel 

miglior modo possibile.

Malattie neurologiche
In molte linee guida per il trattamento delle patologie neu-

Tradizionalmente le cure palliative si sono concentrate sui bisogni dei pazienti 

oncologici. I bisogni emergenti delle persone che vivono con gravi patologie cro-

niche, insieme alle nuove prove sull’efficacia delle cure palliative, indicano che 

queste devono avere una sempre maggiore diffusione ed essere maggiormente 

integrate nell’offerta dei servizi sanitari.

	 Ignazio Renzo Causarano1, Daria Da Col2 , Mirella Scavo3 

1	 Direttore Medico, Hospice Azienda Ospedaliera Ospedale Niguarda Ca’ 
Granda, Milano

2  	 Dirigente Infermieristica
3	 Coordinatrice infermieristica Cure Palliative

Patologia Previsione fino 
al 2020

Precedenti 
nel 1990

Malattie cardiache ischemiche 1 1

Malattie cerebro-vascolari 

(incluso l’ictus)

2 2

Malattie polmonari croniche

di tipo ostruttivo

3 6

Infezioni alle basse vie respiratorie 4 3

Cancro dei polmoni, trachea e 

bronchi

5 10

Tempo

Peggioramento progressivo: demenza, 

Breve periodo di evidente declino: cancro

Episodi intermittenti: cuore, polmoni

Morte

Ignazio Renzo Causarano 

Daria Da Col

Mirella Scavo
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rologiche evolutive si raccomanda l’utilizzo delle Cure Pal-

liative nella gestione di queste patologie. Ciò è motivato 

dal fatto che tutti (o quasi) i sintomi sono trattabili, che nel 

corso della storia di malattia si pongono importanti scelte 

etiche sulle cure e sul fine vita, che gli aspetti comunicati-

vo-relazionali devono confrontarsi non solo con il fine vita, 

ma con una storia spesso lunga di dipendenza dagli altri, 

che esistono importanti aspetti antropologico-culturali so-

prattutto sul rapporto tra corpo e persona.

	 Quali malattie neurologiche possono essere oggetto di 

cure palliative?

	 In primo luogo le patologie neurologiche progressive 

a esito fatale, come le malattie neuromuscolari che porta-

no a un’impotenza motoria sempre più grave, rispettando 

la lucidità mentale e di cui è prototipo la sclerosi laterale 

amiotrofica, indi le malattie che compromettono le capa-

cità cognitive, il cui paradigma è la demenza di Alzheimer, 

nonché le malattie con caratteristiche intermedie tra le une 

e le altre come i tumori cerebrali maligni e alcune demenze 

sintomatiche (come l’encefalopatia spongiforme di Creutz-

feldt-Jackob).

	 L’approccio palliativo può svolgere, inoltre, un ruolo 

importante nella fase avanzata  delle malattie neurologi-

che incurabili, progressive, ma non fatali se non nel lungo 

periodo – come la sclerosi multipla, la malattia di Parkinson 

e le altre malattie degenerative correlate. Si pensi poi alle 

malattie gravemente invalidanti e stabili come gli esiti dei 

gravi traumi carioencefalici, gli esiti dei traumi spinali (in 

particolare le tetraplegie da lesione del midollo cervicale) e i 

postumi degli ictus devastanti.

	 Una volta delimitato l’ambito di applicazione delle cure 

palliative in neurologia, sorgono problemi difficili, come la 

risposta alla domanda: quando passare dalle cure «normali» 

alle cure palliative?

	 Come detto agli inizi di questo scritto il criterio di ter-

minalità non è di facile applicazione in neurologia, disciplina 

in cui, al difficile problema generale dei margini di errore ri-

spetto alla prognosi, si aggiunge lo specifico problema della 

prognosi delle malattie a carattere degenerativo, il cui decor-

so è, di regola, assai più lento rispetto a quello delle malattie 

tumorali ed è spesso segnato da fasi di plateau mal preve-

dibili. Un’ulteriore difficoltà sorge nei casi in cui la malattia 

– un caso esemplare è rappresentato dalla SLA – comporta la 

morte solo qualora il paziente rinunci alle misure di supporto 

vitale. Per una presa a carico da parte delle cure palliative del 

malato neurologico non si può quindi non tener conto che 

il paziente ha una lunga storia di disabilità con un livello di 

dipendenza molto alto, che l’utilizzo degli ausili è parte inte-

grante della vita quotidiana di questi pazienti e la scarsità di 

strutture riabilitativo-assistenziali fanno sì che la famiglia sia 

la principale artefice della cura di questi pazienti.

La Broncopneumopatia Cronica Ostruttiva
La Broncopneumopatia Cronica Ostruttiva (BPCO) rappre-

senta, attualmente, la quarta causa di morte nel mondo e 

i dati epidemiologici evidenziano un tasso di mortalità in 

crescita, con una maggiore incidenza nel sesso femminile 

e nell’età avanzata. Il paziente con BPCO vive una con-

dizione clinica caratterizzata da una compromissione fun-

zionale importante, con episodi di esacerbazione che de-

terminano ricoveri ospedalieri (nel Regno Unito il 25% di 

tutte le cause di ricovero in Terapia Intensiva) e richieste di 

visite mediche. Nonostante il corso protratto di malattia, la 

morte nella BPCO è spesso conseguente alla comparsa di 

un’improvvisa complicanza come le infezioni, gli accidenti 

cardiovascolari o l’insufficienza respiratoria propriamente 

detta.

	 I pazienti con BPCO manifestano un significativo peg-

gioramento della qualità di vita e la necessità di un suppor-

to psicologico e sociale simile se non addirittura superiore  

rispetto ai pazienti con cancro al polmone.

La dispnea è il sintomo più frequente e invalidante, spesso 

sottovalutato dagli operatori sanitari. Anche l’astenia e i 

disturbi del sonno sono frequenti soprattutto nei pazienti 

in fase avanzata di malattia. L’isolamento sociale e la so-

litudine sono strettamente correlate alla grave disabilità. 

L’ansia è presente in circa il 90% dei pazienti mentre la de-

pressione incide per il 50%, percentuali superiori rispetto 

ai pazienti con cancro.

	 La gravità dei sintomi nei pazienti con BPCO in fase 

avanzata rappresenta un importante fonte di stress anche 

per la famiglia. E’ dimostrato che le esigenze e i bisogni dei 

familiari non sono adeguatamente investigate e tenute in 

considerazione. Lo stress emotivo risulta molto alto, deri-

vante dall’assunzione di nuove responsabilità come la ge-

stione della disabilità, la sorveglianza, il timore della morte 

improvvisa o di una crisi non controllabile.

	 La traiettoria di malattia rende particolarmente diffi-

cile il decision-making. Si è dimostrato che i pazienti con 

BPCO hanno maggiore probabilità di morire in corso di 

trattamenti aggressivi rispetto ai pazienti con cancro. Sono 

pochi i pazienti con BPCO in fase avanzata di malattia che 

vengono informati circa la prognosi e quindi esprimono 

una scelta sulle opzioni dei trattamento. Appare più che 

necessario prevedere nei protocolli di cura la raccolta delle 

Direttive Anticipate in particolar modo per le problema-

tiche di fine vita. Ciò, ovviamente, presuppone una pia-

nificazione delle cure basata sulle opzioni di trattamento 

proporzionate al contesto clinico e sull’onestà e sulla de-

ontologia degli operatori.

Insufficienza cardiaca
Lo scompenso cardiaco (SC) è la prima causa di morte nei 

paesi occidentali, ed è l’unica patologia cardiaca la cui pre-

valenza è in aumento. 

	 La prognosi dello SC, anche se migliorata in seguito 

all’introduzione di più categorie di farmaci, rimane ancora 

sfavorevole e paragonabile a quella del tumore del colon. 

Vi è quindi la crescente consapevolezza della necessità di 

estendere ed integrare le cure palliative (CP) nell’assistenza 

al malato con SC, come riconosciuto dalla stessa OMS nel 

2004. Vista la traiettoria di malattia (figura 2) si può de-
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durre che i malati con SC cronico possono vivere gli ultimi 

mesi di vita con una qualità di vita peggiore e per più lun-

go tempo rispetto al malato oncologico e devono inoltre 

affrontare l’incertezza della prognosi, considerando l’alta 

probabilità di morte improvvisa. Non va dimenticato che 

i 2/3 dei pazienti con SC ha un’età superiore ai 70 anni 

ed è altissima la probabilità di avere altre patologie croni-

che associate.  La presenza di co-patologie rappresenta un 

fattore prognostico negativo importante. Per molti malati 

gli ultimi mesi di vita o anni sono caratterizzati da sintomi 

invalidanti e non controllati. Alcuni di questi sintomi sono 

strettamente correlati all’insufficienza cardiaca, altri sono 

attribuibili alle comorbidità, oppure a sintomi jatrogeni le-

gati alle terapie, senza dimenticare l’insieme di disturbi che 

trovano origine nella condizione psico-sociale del pazien-

te.

Fig. 2 Decorso dello Scompenso cardiaco fase C e D

1.	 sintomi iniziali

2.	 plateau (in tp)

3.	 stato funzionale, con riacutizzazioni intermittenti

4.	 stadio D, sintomi refrattari e stato funzionale

5.	 fine vita

J Card Fail 2004; 10: 200-9

Nella tabella 2 sono indicati i sintomi più importanti, questi 

insieme alle ripetute e prolungate ospedalizzazioni carat-

terizzano la fase terminale della malattia. Il 60% circa dei 

pazienti si auto-riduce la terapia; le cause sono molteplici: 

dal numero elevato di farmaci da assumere giornalmente, 

dal dubbio sul rapporto utilità/beneficio, dalla durata inde-

finita del trattamento. L’ignoranza sulla  prognosi, il deficit 

cognitivo e la presenza di depressione sono state descritte 

come le altre cause dell’autoriduzione/sospensione delle 

terapie. 

	 La non conoscenza della prognosi rappresenta un 

evento molto comune tra i pazienti con S.C. solo il 3% dei 

pazienti e il 25% dei familiari è a conoscenza dell’esatta 

natura della malattia.

Tab 2 	 Sintomi nello scompenso Cardiaco		

		  * Scompenso cardiaco terminale

Il 40 % dei pazienti terminali ha ≥ 1 intervento maggiore 

(rianimazione cardio-polmonare, ventilazione meccanica 

assistita etc.) negli ultimi 3 gg di vita (SUPPORT 1995). Nel 

trattamento dei sintomi più importanti vanno utilizzati al 

meglio i presidi terapeutici. Nel controllo della dispnea ad 

esempio si deve ottimizzare la terapia diuretica e vasodi-

latatrice, l’O2 terapia (CPAP se necessario) e gli oppiacei. 

Nel controllo del dolore dovuto a: cause cardiache (angina, 

edema) co-morbidità (artrite, neuropatia diabetica) gli op-

piacei sono la prima scelta, non è consigliabile utilizzare i 

FANS  in quanto favoriscono la ritenzione idrica e antago-

nizzano l’effetto dei diuretici e degli ACE-I peggiorando 

la funzionalità renale. L’anemia è un problema clinico fre-

quente, la prevalenza aumenta con la gravità del quadro 

clinico e rappresenta un fattore prognostico indipendente 

di mortalità. Le cause sono molteplici: malattia cronica, 

malnutrizione, insufficienza renale cronica, emodiluizio-

ne, iperproduzione di citochine, deficit ferro. Il trattamen-

to prevede la somministrazione di eritropoietina e ferro. 

Nell’approccio farmacologico al controllo dei sintomi è ne-

cessario sempre ricordare il criterio di proporzionalità per 

non incorrere nei trattamenti futili.

Insufficienza renale terminale
I pazienti affetti da insufficienza renale cronica o acuta ter-

minale hanno molteplici storie cliniche alle spalle: nefropa-

tie primitive e secondarie, malattie cardiovascolari, tumori, 

diabete etc. Questi pazienti senza dialisi o trapianto pre-

sentano una mortalità in breve tempo (1-40 giorni), ma 

anche i pazienti in dialisi o trapianto hanno una mortalità 

elevata (15% anno) ed una riduzione significativa della 

qualità di vita. Nella tabella 3 vengono illustrati gli anni 

di vita attesi nei pazienti sottoposti a dialisi per IRC, con il 

progredire degli anni l’aspettativa di vita si riduce in modo 

significativo. Il trattamento dialitico è indubbiamente mol-

to impegnativo per i pazienti e le loro famiglie, vi è poi la 

Excellent
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Supportive Care

1

2
3

4 5

dispnea*
deficit 
concentrazione*

tosse difficoltà camminare

dolore* edema

stanchezza incontinenza urinaria

palpitazioni insonnia*

anoressia* ansia*

dimagramento sudorazione

costipazione* depressione*

nausea* deficit memoria*

vomito* prurito

sete, secch. fauci
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necessità di  una dieta attenta con un apporto adeguato 

e limitazioni,  il paziente va incontro a un importante ridi-

mensionamento del suo ruolo sociale.

Età	 Maschi	 Femmine
20-24	 14,7	 13,1

30-34	 9,8	 9,1

40-44	 7,2	 6,9

50-54	 5,3	 5,1

60-64	 3,8	 3,8

70-74	 2,7	 2,7

+ 85	 1,6	 1,6

Tab 3 Anni di vita attesi nei pazienti sottoposti a dialisi per IRC

USRDS Annual Data Report 2002

Le malattie cardiovascolari, la cachessia, le neoplasie, le ma-

lattie infettive rappresentano le principali cause di morte.

	 Il dolore, presente nel 50-70% dei pazienti, origina prin-

cipalmente dall’osteodistrofia uremica e dalle alterazioni del 

metabolismo di Ca e P, può esservi associata una polineu-

ropatia sensitivo-motoria. L’eccesso di acqua, l’anemia e lo 

scompenso cardiocircolatorio rappresentano le cause princi-

pali di comparsa della dispnea, molto frequente nel paziente 

dializzato. La sete rappresenta uno dei sintomi più frequenti 

e fastidiosi per i pazienti in dialisi alla fine della vita. Essa è 

dovuta alla ritenzione di sodio, l’unico rimedio è quello di 

lasciare libertà al paziente di soddisfare il bisogno. Il 50% 

dei pazienti presenta nausea e vomito le cause di questo 

disturbo nascono dallo squilibrio degli ormoni gastrici, dalla 

presenza di gastriti e di ulcere, da una concomitante ence-

falopatia ipertensiva. Il prurito incide per il 20-30%, la causa 

più frequente è verosimilmente  la stimolazione dei corpu-

scoli sensitivi secondaria a deposizione di sali di Ca e P.
	 E’ facilmente intuibile che nell’affrontare le cure di fine 

vita dei pazienti nefropatici vi possano essere delle difficoltà 

nel prendere decisioni sia da parte del paziente che del perso-

nale sanitario: se e quando interrompere la dialisi nel paziente 

cronico già in trattamento, se e quando rinunciare ad iniziare 

la dialisi nel paziente cronico, se e quando interrompere o non 

iniziare la dialisi nel paziente acuto, nella tabella 4 vengono il-

lustrate le principali cause del non-inizio/interruzione del trat-

tamento dialitico. Il tempo medio intercorso dall’interruzione 

della dialisi alla morte è di 7 giorni, (max 40 giorni). 

–	 Condizioni terminali irreversibili

–	 Persistente stato vegetativo 

–	 Qualità della vita notevolmente scaduta

–	 Dolore severo e non controllabile

–	 Gravi comorbidità con prognosi severa a 

	 breve termine

–	 Grave disabilità mentale ed incapacità di collaborare

–	 Rifiuto o abbandono del trattamento per volontà 

	 del paziente

	

Tabella 4 Quando  interrompere il trattamento dialitico

	

Nella tabella 5 sono riassunte delle indicazioni di massi-

ma su come affrontare la rinuncia o l’interruzione della 

dialisi.

–	 Valutare la capacità di decisione del paziente

–	 Verificare l'esistenza di volontà già espresse 

–	 Valutare la possibile reversibiltà delle condizioni cliniche

–	 Coinvolgere la famiglia ed il team della dialisi

–	 Mettere a disposizione tutto il tempo necessario 

	 al dialogo

–	 Garantire il supporto e le cure palliative

–	 Ricercare una decisione condivisa

Tabella 5 Come affrontare la rinuncia o l'interruzione della 

dialisi

Il 50-70% dei pazienti dializzati muore in ospedale spes-

se volte con un eccesso di trattamenti. Andrebbe garan-

tita al paziente e alla sua famiglia una decisione condivisa 

sulle scelte di fine vita, le cure adeguate a domicilio o 

presso l'hospice, una comunicazione aperta e continua, 

l'integrazione fra cure specialistiche e servizi di cure pal-

liative domiciliari o in Hospice. 

Il problema della terminalità
Alla luce di quanto sopra esposto nasce spontanea la do-

manda: «quando un malato non oncologico può essere 

definito alla fine della vita?» Nella definizione classica di 

malato terminale si parla di una  persona affetta da una 

patologia cronica evolutiva in fase avanzata, per la qua-

le non esistano o siano sproporzionate terapie mirate alla 

stabilizzazione di malattia e/o al prolungamento della vita. 

Il criterio centrato sulla malattia d’organo o sul fattore 

temporale non è praticabile nelle malattie non oncologi-

che, viste le traiettorie di malattia. Nella tabella 6 vengono 

riassunti i criteri che alcune società scientifiche utilizzano 

per la definizione della terminalità. La domanda sorpren-

dente rappresenta uno strumento interessante per valuta-

re in modo semplice, ma efficace, l’appropriatezza dell’ini-

zio di un programma di cure palliative in malati affetti da 

malattie croniche ad evoluzione fatale. La domanda può 

essere formulata nel seguente modo: «saresti sorpreso se 

questo malato morisse entro breve tempo?» Se la rispo-

sta dell’equipe curante è negativa, per quel malato si può 

considerare appropriato l’inizio di un programma di cure 

palliative/fine vita.

	 E’ importante sottolineare come l’attenzione posta alle 

scelte e ai bisogni del malato riconosce in modo esplicito 

la centralità delle scelte e dei bisogni, non solo assistenziali 

del malato alla fine della vita, quindi nella definizione di 

terminalità occorre comprendere i legami tra condizione 

clinica, esperienza personale, contesto sociale e culturale. 

Il tempo giusto per morire deve essere concordato con il 

malato e i suoi familiari.
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Palliative Care bei chronischen Krankheiten   
Soins palliatifs et maladies chroniques  

Fachartikel
Articles originaux

Traditionell konzentrierte sich Palliative Care auf die Bedürfnisse von Onko-

logiepatienten. Die immer zahlreicheren Personen mit schweren chronischen 

Krankheiten, sowie neuere Studien zur Effizienz von Palliative Care zeigen, dass 

die Palliative Care weiter gefasst werden und besser in das Grundangebot der 

Gesundheitsdienste integriert werden muss

Ignazio Renzo Causarano, Daria Da Col, Mirella Scavo

Palliative Care bei chronischen Krankheiten   

(Zusammenfassung) 

Historiquement, les soins palliatifs se sont concentrés sur les besoins des pa-

tients oncologiques. Mais la prise de conscience croissante des besoins des per-

sonnes vivant avec de graves maladies chroniques et la preuve de l’efficacité des 

soins palliatifs dans de telles situations nous indiquent la nécessité de diffuser 

ces derniers de manière plus large et de les intégrer davantage dans l’offre en 

services de santé.

I. R. Causarano, D. Da Col. M. Scavo

Soins palliatifs et maladies chroniques  

(Résumé)

Palliative Care ist im Zusammenhang mit der Behandlung 

krebskranker Patienten am Lebensende entstanden. Die 

tiefen epidemiologischen Veränderungen, die in der west-

lichen Welt in den letzten 30 Jahren stattgefunden haben, 

haben dazu geführt, dass Unterstützungsbedürfnisse am 

Lebensende auch für Personen mit anderen schweren Er-

krankungen zunehmen.

	 Die allgemeine Lebenserwartung hat in Europa und in den 

anderen Ländern zugenommen. Ebenso die Zahl von Men-

schen über 65 Jahren. Dementsprechend haben sich auch 

die Krankheiten verändert, an denen diese Personen leiden 

und sterben. Deshalb ist es nötig, palliative Massnahmen 

auch den Personen zukommen zu lassen, welche jedes Jahr 

an Atemwegerkrankungen, Herzerkrankungen, neurologi-

schen Erkrankungen, Nierenerkrankungen, Stoffwechseler-

Si les soins palliatifs se sont à l’origine développés dans 

le cadre de la prise en charge des patients en fin de vie 

souffrant de cancer, ces trente dernières années ont vu des 

changements radicaux au niveau épidémiologique, qui ont 

fait clairement apparaître les besoins des patients en fin de 

vie atteints d’autres maladies graves que le cancer. En Eu-

rope comme dans les autres pays industrialisés, l’espérance 

de vie ne cesse d’augmenter, et avec elle le nombre de per-

sonnes de plus de 65 ans. Parallèlement au vieillissement 

des populations, on assiste à une évolution dans l’éventail 

krankungen  und Infektionskrankheiten sterben. Chronisch-

degenerative Krankheiten sind in dieser Altersgruppe am 

häufigsten, und diese Menschen werden auch immer älter.  

Wenn der Tod sich nähert, verändern sich die Symptome 

dieser Personen schnell. Ebenso ihr Bedürfnis nach Kommu-

nikation mit den Familien, den Freunden und dem medizi-

nischen Personal. Die Patienten und ihre Familien benötigen 

deshalb in dieser Phase häufig flexible, wenn nicht gar mass-

geschneiderte Unterstützungsangebote, die rasche Anpas-

sungen an veränderte Bedürfnisse der Patienten erlauben. 

Dazu gehört eine effektive Schmerz- und Symptomkontrolle, 

die das Wohlbefinden des Patienten sicherstellt, eine einfühl-

same Kommunikation, einfach verständliche Informationen 

und ein koordiniertes und abgestimmtes Betreuungsange-

bot. Solche Massnahmen können diesen Menschen helfen, 

die Lebenszeit, die ihnen bleibt, intensiv zu leben und helfen 

den Familienangehörigen in den verschiedenen Phasen, die 

sie durchleben. All das macht die Philosophie von Palliative 

Care aus, einer medizinischen Disziplin, die versucht, den 

Bedürfnissen von Personen mit terminalen Krankheiten und 

deren Familien gerecht zu werden. Leider müssen wir fest-

stellen, dass viele Gesundheitsdienste diese tiefgreifenden 

Veränderungen noch immer nicht verstanden haben.  Dar-

um ist es die Pflicht  der auf diesem Sektor tätigen Fachleute, 

in ihrer Umgebung offen über Fragen rund um das Lebens-

ende zu sprechen und so alle Ebenen der Gesellschaft und 

ihrer Organe zu sensibilisieren.

des maladies dont les gens souffrent et finissent par mou-

rir, et il importe donc d’élargir l’horizon des interventions 

palliatives aux personnes qui, chaque année, décèdent 

de maladies respiratoires, cardiologiques, neurologiques, 

rénales, métaboliques et infectieuses. Ces affections au 

caractère dégénératif et chronique sont aujourd’hui cel-

les qu’on rencontre le plus fréquemment dans les couches 

âgées de la population et aux âges extrêmes de la vie, et 

les malades atteints vivent toujours plus longtemps.

	 À l’approche de la mort, on constate que les symptômes 

présentés par ces malades évoluent rapidement, de même 

que leur besoin de communication avec la famille, les amis 

et les professionnels de santé. Les patients et leurs pro-

ches nécessitent donc durant cette période une prise en 

charge particulièrement flexible et même taillée sur mesu-

re, c’est-à-dire qui permette de répondre instantanément 

à l’augmentation des besoins. Une telle prise en charge 

doit inclure un contrôle efficace de la douleur et des autres 

symptômes; elle doit assurer le confort du patient, offrir un 

mode de communication fondé sur l’empathie, des infor-

mations faciles à comprendre et des formes d’assistance 
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Alte Menschen, die sich für den Umzug ins Heim entschei-

den, befassen sich meistens auch damit, dass es ihre «letz-

te Station» sein könnte, wie man das oft hört. Es wird ei-

nem alles genommen. Das Warten auf den Tod beginnt. 

Diese Gedanken begleiten viele Menschen. Sie sind emo-

tional vielfach zweigeteilt, weil sie lieber zu Hause bleiben 

möchten, aber die Kräfte und die Gesundheit dazu nicht 

mehr ausreichen. Aus diesen Gründen ist es begreiflich, 

dass die erste Zeit im Heim für viele betroffene Menschen, 

und zum Teil auch für ihre Angehörigen, einer Lebenskri-

se gleich kommt. Sinnfragen stehen im Vordergrund. Die 

Kraft zum Loslassen muss irgendwie aufgebracht werden. 

Beim Heimeintritt steht noch nicht sicher fest, dass das Ein-

leben gelingen wird, es bleibt in diesem Moment nur die 

Hoffnung, dass es gut kommt und sich die Entscheidung 

als richtig erweisen wird.

	 Es gibt trotz des Abschieds von Gewohntem auch die 

Menschen, die sich aufs Heim freuen und dort schnell 

zu einer neuen Lebensqualität finden. Sie konnten Über-

flüssiges hinter sich lassen, Ballast abschütteln, wie sie es 

ausdrücken. Reduzieren auf das Überschaubare, sich am 

Konzentrat des Bisherigen im Leben freuen und dabei frei 

werden, für die langsamere, beschauliche Zeit des Lebens, 

die der Jahreszeit des Winters ähnelt: 

	 «Nach dem Herbst kommt der Winter. Auch er hat sei-

ne Schönheit. Er ist voller Ruhe und Stille. Wenn Schnee 

die Landschaft bedeckt, entsteht ein eigener Zauber. In der 

Kunst des Älterwerdens ahmen wir Herbst und Winter nach 

und gestalten sie so, dass es ein schöner und fruchtbarer 

Herbst und ein ruhiger und stiller Winter wird, der erfüllt 

ist von der Wärme der Liebe. Aber auch Herbst und Winter 

können von negativen Erfahrungen geprägt sein. Da gibt 

es die Herbststürme, die Bäume entwurzeln und uns das 

Vertrauen nehmen. Es gibt den Winterfrost, der uns frieren 

lässt. Schneemassen schneiden uns dann unter Umständen 

von der Aussenwelt ab. Zur Kunst des Altwerdens gehört 

es, Herbst und Winter in ihrer Schönheit, aber auch in ihrer 

Rauheit anzunehmen und bei allem Bedrängenden doch 

auch die Liebe zu entdecken, die jede Zeit den Lebens zu 

wandeln und zu wärmen vermag.» (Grün, 2008, S. 11)
	 Spirituelle Gedanken, wie diese von Anselm Grün kön-

nen zu hilfreichen Metaphern werden. Menschen lassen 

sich trösten, finden Zuversicht und sehen neue Perspekti-

ven in der Kunst des Altwerdens. Es spricht für sich, dass 

in vielen Alterszentren durchaus viel gelacht wird und ge-

meinsam spassvolle Zeiten erlebt werden. Freundlichkeit 

und Hilfsbereitschaft prägen mancherorts den Alltag. Die 

zunehmende Langsamkeit in der Mobilität und in den Ge-

dankenflüssen kann zum Qualitätsmerkmal des Lebens 

im Heim werden, weil die Zeit, welche pflegebedürftigen 

Menschen haben, es zulässt nicht zu eilen. Weniger wird 

für  Heimbewohnende zu mehr, wenn sie das Tempo sel-

ber angeben dürfen. 

	 Damit das gelingt, braucht es Vertrauen. Zutrauen zu 

den Personen, die sich in Verantwortung um ein gutes 

Wohlbefinden bis zum letzten Tag um einen kümmern. 

Keine leeren Versprechen, wie: «Es werde dann schon bes-

ser werden». Am liebsten handfeste Vereinbarung: 

–	 «So machen wir es mit Ihrem zunehmenden 

	 Schwächerwerden.»

–	 «Auf diese Weise können wir Sie im Abschied vom 

	 Leben und im Sterben begleiten.»

–	 «Da möchten wir Ihnen Sicherheit geben und Ihre 

	 Wünsche  wo immer möglich zusammen mit Ihren 

	 Angehörigen füllen.»

«Ich habe mich bewusst der Versorgung von Tumorpatienten gewidmet. Ich 

wusste, dass es mir nicht gelingt, die Misere in der Versorgung unserer alten 

Mitbürger aufzugreifen. Das Problem ist mir zu gross gewesen.» Cicely Sauders, 

19991  

Susanne Niedermann Wenger2  

Palliative Care in der Geriatrie

coordonnées et adéquates. Ce sont de telles mesures qui 

peuvent aider les malades à vivre pleinement le temps qui 

leur reste à vivre, tout en accompagnant leurs proches au 

travers des différentes phases qui se présenteront. Il s’agit 

là de la philosophie même des soins palliatifs, une disci-

pline dévolue à répondre aux nombreuses exigences de 

toutes les personnes souffrant de maladies terminales, ain-

si qu’à leurs familles. On constate malheureusement que 

bien des systèmes de santé tardent encore à appréhender 

la réalité nouvelle issue de ce changement radical. Il est 

du devoir de tous les intervenants dans ces domaines de 

parler ouvertement autour d’eux des questions liées à la 

fin de vie, afin d’y sensibiliser tous les niveaux de la société 

civile et des organes représentatifs de cette dernière.

1	 Husbo & Klaschik, 2006, S.379
2	 Leitung Alterszentrum im Geeren, Seuzach, Studierende MAS Palliative 

Care FHS St. Gallen
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Palliative Care im Langzeitpflegebereich unterscheidet sich 

im Grundsatz weder im Symptommanagement noch in der 

psychologischen, spirituellen Begleitung von der Pflege an-

derer unheilbar kranker Menschen. Es ist immer die indivi-

duelle Situation und die einzelnen Entscheidungen, die es 

ausmachen, ob einem Menschen gut oder weniger gut ge-

holfen ist. Alte Menschen zu verstehen, sie gern zu haben 

und auf sie eingehen zu können, kommt jedoch bei betag-

ten und hochbetagten Menschen als geforderte Betreuungs-

kompetenz in Palliative Care Situationen zusätzlich dazu.

Die palliative Haltung 
Wie eingangs erwähnt, hat Cicely Sauders vor noch nicht 

allzu langer Zeit, nämlich im Jahr 1999, festgehalten, dass 

es ihr persönlich nicht gelingen würde, auf eine Verbes-

serung in der Langzeitbetreuung hinzuwirken. Die damit 

verbundenen ungelösten Probleme, die sie als Misere be-

zeichnete, erschienen ihr zu gross. Inzwischen lässt sich 

beobachten, dass zumindest in den schweizerischen Pfle-

geheimen ein Aufbruch geschieht und Palliative Care als 

ganzheitliches Behandlungskonzept einen immer grösse-

ren Stellenwert erhält. Trotzdem sind viele Institutionen in 

der Praxisumsetzung wahrscheinlich noch nicht an dem 

Punkt angelangt, dass die WHO-Definition von «Palliative 

Care» konzeptionell verankert ist. Dazu würde gehören, 

dass die Mitarbeitenden aus allen Bereichen umfassend 

geschult sind, weil Palliative Care immer multiprofessionell 

gelebt werden soll. In Langzeitpflegeinstitutionen bedeu-

tet das, dass sich die ganze Belegschaft zum Beispiel mit 

spirituellen Bedürfnissen von alten, vielleicht demenzer-

krankten Menschen befasst. Oder dass unsere Bewohnen-

den Unterstützung erhalten, damit sie abschiedlich leben 

dürfen und sich auf diese Weise ein Stück weit selber auf 

ein gutes Sterben vorbereiten können.

	 Vielfach wird Palliative Care in der Langzeitbetreuung 

heute noch gleichgesetzt mit einer symptomorientierten 

Behandlung der end-of-life-Phase. In solchen Situationen 

legt ein  Betreuungsteam den Schwerpunkt vielfach da-

rauf, dass Menschen in den letzten Tagen ihres Lebens 

nicht unnötig Schmerzen leiden und dass keine kontraindi-

zierte Infusionen gelegt werden. Es braucht manchmal nur 

schon den Mut von einem ganzen Behandlungsteam, um 

Medikationen, die ihren Sinn zwar auf Grund der Lebenssi-

tuation schon länger verloren haben, endlich abzusetzen. 

	 Es gibt in den Langzeitpflegeinstitutionen grundsätzlich 

noch viel zu tun, um die ganze Palette von bedürfnisorien-

tierter, familienzentrierter Palliative Care als standardisier-

ten Handlungsansatz zu implementieren.

	 Es könnte wegweisend sein, einen Einblick in die Pal-

liative Care-Entwicklungsgeschichte des Rot-Kreuz-Pfle-

geheims in Bergen, Norwegen zu gewinnen. Diese Insti-

tution hat visionär und konsequent multiprofessionell ein 

Konzept zur ganzheitlichen Palliativbetreuung erarbeitet. 

Dazu konnten die notwendigen personellen und infrastru-

kturellen Ressourcen beschafft werden, weil deren Einsatz 

von den Kostenträgern als sinnvoll anerkannt wurde. Die-

ses Heim zeigt auf, was möglich wird, wenn die verant-

wortlichen Fachpersonen für  eine Lebensqualität bis zu-

letzt zeichnen. Der wegweisende Bericht ist nachzulesen 

in «Palliativmedizin. Grundlagen und Praxis. Schmerzthe-

rapie. Gesprächsführung. Ethik.»3. Das Fazit und die Er-

fahrung der Autoren aus Norwegen könnte man vielleicht 

folgendermassen zusammenfassen:

«Veränderungen der Einstellung und Handlung Einzelner 
reichen nicht. Systemveränderung tun Not!»4 
 

Palliative Care wird unter anderem als eine Haltung de-

finiert. Laut Derek Doyle umfasse Palliative Care 10% 

Wissen und 90% Haltung. Diese Haltung beinhalte die 

Fähigkeiten wie menschliche Wärme, Einfühlsamkeit und 

wohltätige Einstellung.5 

«Die palliative Haltung umfasst die rechtliche und die 
emotionale ethische Dimension, sie lebt eine menschli-
che Ethik vor. Die palliative Haltung vermittelt Würde, 
denn es geht ihr um den individuellen Umgang mit Lei-
den, um die Sehnsucht nach persönlicher Unversehrtheit 
und um die Inanspruchnahme der Freiheitsrechte.»6 

Fachpersonen im multiprofessionellen Palliative Care-Team 

kommen immer wieder zum Thema der bedürfnisge-

rechten Pflege und Behandlung. Eine palliative Haltung 

einzunehmen oder personzentriert mit alten, multimorbi-

den Menschen umgehen zu können, fordert hohe Kom-

petenzen an die Persönlichkeit der Fachpersonen. Men-

schliche Wärme weiterzugeben, Einfühlsamkeit zeigen zu 

können und mit einer wohltätigen Einstellung handeln zu 

können, gibt immer auch den Angehörigen einen Platz im 

Mittelpunkt. Palliative Care ist im Idealfall eine ausgewo-

gene Dreiecksbeziehung zwischen Bewohnenden – ihren 

Angehörigen – und den involvierten Mitarbeitenden.7

 

Personzentriert auf alte, sterbende Menschen eingehen
Im Konzept Palliative Care geht es um eine Haltung. Diese 

Feststellung deckt sich inhaltlich in mancher Hinsicht mit 

der Definition des personzentrierten Ansatzes nach Tom 

Kitwood. 

	 Um was geht es bei einem fachlich guten Umgang mit 

alten, zum grossen Teil demenzerkrankten Menschen? 

Tom Kitwood hat die wichtigsten Bedürfnisse dieser Pa-

tientengruppe in Form einer Blume zusammengefasst. Ins 

Zentrum stellt er die Liebe, darum herum gruppiert er Trost 

(besonders bei Verlusten), Identität (Kontinuität des Selbst 

und der Person), Beschäftigung (je nach Interesse), Einbe-

ziehung (in ein soziales Leben)  und Bindung (primäre Bin-

dungen sind lebensnotwendig). Es geht Tom Kitwood in 

3	 Husebo & Klaschik, Seite 379-416
4 	 Institute of Medicine, 1997. (Student & Napiwotzky, 2007, S. 13)
5	 Student & Napiwotzky, 2007, S. 34
6	 Student & Napiwotzky, 2007, S. 37
7	  Woods, Keady & Seddon, 2009p
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seinem vom ihm definierten «Person-zentrierten Ansatz» 

darum, dass speziell Menschen mit Demenz auch in ihrer 

diffusen Krankheitssituation weiterhin «Personsein» erle-

ben können. Er kennt allerdings die begrifflichen Schwieri-

gkeiten, als auch die empirischen Probleme, die das Thema 

«Bedürfnis», selbst für Fachpersonen, aufwerfen können. 

Kitwood selbst versteht darunter eine tiefe Ebene von 

zwischenmenschlichem, psychischem Erreichtwerden. Er 

sagt, dass ohne diese Befriedigung ein Mensch nicht ein-

mal minimal als Person funktionieren kann.8  

Abbildung: Die wichtigsten psychischen Bedürfnisse 

von Menschen mit Demenz

Quelle: Kitwood, (2004) S. 121

Es ist anzuerkennen, dass Menschen mit Demenz die aufge-

zeigten Bedürfnisse haben, und dass es Möglichkeiten gibt, 

trotz ihrer kognitiven Einschränkungen Zugang zu diesen 

psychischen Ebenen zu finden. Die Erfahrung zeigt sogar, 

dass alle Menschen von einem empathischen, ehrlichen 

Umgang profitieren, ob sie sich nun in physischer oder psy-

chischer Unterstützungsbedürftigkeit befinden. Die Blume 

von Tom Kitwood zeigt auf liebenswürdige Weise, was das 

eigentliche Menschsein in seinen Grundzügen ausmacht. 

«Gutes Sterben»
Da der Eintritt ins Heim für viele Bewohnende gleichsam 

bedeutet, dort einmal zu sterben, soll hier auf das The-

ma «gutes Sterben» etwas näher eingegangen. Das Kon-

zept «gutes Sterben» wird bei der näheren Betrachtung 

zu einem Synonym mit dem Handlungskonzept «Palliative 

Care». Palliative Care will «gutes Sterben» ermöglichen 

– und «gutes Sterben» geht nicht ohne die individuellen 

Angebote von Palliative Care-Hilfestellungen.

	 Laut Steffen-Bürgi ist die moderne Hospizbewegung, 

wie sie von Cicley Saunders in den Achzigerjahren des 

letzten Jahrhunderts in England gegründet wurde, nicht 

zufällig entstanden. Diese Bewegung hatte damals das 

prioritäre Ziel, ein «gutes Lebensende» oder eben «gutes 

Sterben» zu ermöglichen. Cicley Saunders erlebte den tech-

nisierten und unpersönlichen Umgang mit Sterbenden in 

der Postmoderne. Patientinnen und Patienten wurden laut 

ihrer Beobachtung aufgegeben und abgeschoben, sobald 

ihnen die moderne Medizin nichts mehr zu bieten hatte. 

Als Antwort auf diesen Missstand entstand die Hospizphi-

losophie und –praxis mit dem Ziel, einen «guten Tod» zu 

ermöglichen. Aus dieser Philosophie entstand das Konzept 

der Palliative Care, welches sich dasselbe Ziel gesetzt hat.9  

«Zu den wesentlichen Elementen eines bewusst vollende-
ten Lebensabschlusses gehören der Lebensrückblick, die 
Lösung von Konflikten, Zeit mit der Familie und Freunden, 
Versöhnung und Abschied, die Erledigung wichtiger Au-
fgaben, ein Vermächtnis, die Erfahrung der eigenen Be-
deutsamkeit, die Wahrnehmung von Sinn sowie die Erfül-
lung spiritueller Bedürfnisse.»10

«Je näher es ans Sterben geht, desto mehr wird es für den 
Sterbenden wichtig, Spuren bei den Angehörigen und an-
derswo zu hinterlassen. (…) Das Kernbedürfnis der einzel-
nen Menschen ist es, zu Hause zu sterben.»11  

Zum «guten Sterben» gehört für viele Menschen die 

Gewissheit, nicht alleine gelassen zu werden. Ohne die 

Unterstützung von Familien und Freunden sterben zu müs-

sen, steht oft für das Paradigma des «schlechten Todes» 

da. Viele Angehörige, aber auch Pflegefachpersonen, em-

pfinden es als äusserst wichtig, zum Todeszeitpunkt anwe-

send zu sein und den Sterbenden nicht alleine zu lassen. 

Nicht selten müssen, wenn es trotzdem geschieht, trösten-

de Worte in Form einer Hypothese gefunden werden, wie 

zum Beispiel, dass der oder die Betroffene «vielleicht gerne 

alleine gegangen sei». Oder man möchte mit dem Hinweis 

Trost spenden, dass die Kraft für eine Rund-um-die-Uhr-

Betreuung bei jedem Menschen an eine Grenze stosse und 

Pausen für Angehörige deshalb sehr wichtig seinen. In die-

sen Momenten kann es tröstlich sein, darauf hinzuweisen, 

wie viel dazu geführt hat, damit dem Sterbenden trotzdem 

zu einem guten Tod verholfen werden konnte.

Epilog: Persönliche Betroffenheit
Innerhalb von zwölf Tagen gleich zwei vertraute Men-

schen im engsten Familienkreis zu verlieren, beanspruchte 

die Autorin vor kurzer Zeit sehr. Parallel zu diesem Er-

lebnis verfasste sie ihre Masterarbeit in Palliativ Care. An 

dieser Stelle deshalb ein persönlicher Epilog zum Thema 

«Gutes Sterben». Er wurde aus dem Hintergrund zweier 

Bindung

Trost

Identität

Beschäftigung

Einbeziehung

Liebe

8	  Kitwood, 2004, S. 121

9	 Steffen-Bürgi, 2009, S. 371
10	  Steinhauser, Clipp, McNeilly, Christinakis, McIntyre, Tulsky 2000; Pierson, 

Randall Curtis, Patrick,  2002; Masson, 2002 (in Steffen-Bürgi, 2009, S. 371)
11 	 Dörner, 2009, S. 21
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unterschiedlicher Familienerlebenisse beschrieben. – Dazu 

anschliessend einige Mail-Auszüge an den Sohn (23j.) 

der Autorin, der sich gerade auf einer längeren Asienrei-

se befand. Es wurde ihm über die Erlebnisse zum Tod des 

Schwagers und -  zwölf Tage darauf, zum Tod des Vaters 

berichtet:

7.3.2010
«Lieber Matthias,
Ja, die beiden innert zwölf Tagen verstorbenen Menschen, 
Dieter (67j.) und mein Vater (76j):
Die Begleitung von Dieter geschah in seinen letzten Tagen 
vor allem durch seine erwachsenen Kinder und durch sei-
ne Frau. Am Abend bevor er starb, fanden wir uns noch-
mals alle bei ihm zu Hause ein, leider war er schon nicht 
mehr ansprechbar. Aber er selber hat sich dieses Treffen 
mit seiner ganzen Familie am Tag zuvor noch gewünscht. 
Eine sehr feinfühlige Frau aus dem Bekanntenkreis hat in 
schlichter Weise eine kurze, besinnliche Feier gestaltet. Wir 
waren sehr traurig, sassen alle lange still zusammen um 
sein Bett, während im Quartier die Kirchenglocken den 
Sonntagabend einläuteten. Und doch war Dieter ja noch 
unter uns. Einen Tag später war er tot. Er konnte zu Hause 
sterben. 
	 Die Abschiedsfeier in der Kathedrale von St. Gallen wurde 
vorallem durch Familienmitglieder und einen Berufskollegen 
und Freund gestaltet. Gegen tausend Leute waren da. Das 
hatte auch mit seiner beruflichen Funktion zu tun. Anschlies-
send waren alle zu einer Bratwurst im Pfalzkeller eingeladen, 
das hat sich Dieter so gewünscht! Er blieb präsent. Er und 
unsere Erlebnisse mit ihm waren unsere Gesprächsthemen. 
Auch am Tag darauf, als wir auf dem Friedhof im engsten 
Familienkreis die Urne beisetzten. 
	 Der 5. März wurde für mich ein sehr intensiver Tag, weil, 
wie ich dir schon geschrieben habe, an diesem Morgen auch 
noch mein Vater, dein Grossvater, gestorben war. Nicht der 
eigentliche Abschied von ihm war das Schwere, sondern die 
Kommunikation und die Gespräche mit meinen nächsten Fa-
milienmitgliedern. Ich habe persönlich erfahren, wie es ist, 
wenn man sich von ganzem Herzen einbringen möchte, aber 
innerhalb der Familie doch irgendwie daneben stehen bleibt. 
- Vater ist auch zu Hause gestorben. Wir haben ihn zuvor ge-
meinsam eine ganze Woche rund um die Uhr betreut, mit al-
lem, was dazu gehört. Trotz mangelnden Informationen und 
der Erfahrung, dass meine Rückfragen als Vorwurf aufgefasst 
wurden, konnte ich meine nicht einfache Lebensgeschichte 
mit Vati auf eine wunderbare Weise für ihn und mich ab-
schliessen. Sein gehauchtes, «Daaanke, Susanne» werde ich 
immer bei mir tragen. Deshalb bin ich auch getröstet. 
	 Leider ging es bei der Planung der Beerdigung ähnlich wei-
ter. Als ich eintraf war der Bestattungstermin ohne gemein-
same Absprache im Familienkreis bereits definitiv bestimmt. 
Ich war irritiert, denn am gewählten Tag war ich, zusammen 
mit meinem gesamten Pflegekaderteam, seit langem für eine 
Fachtagung zum Thema «Familien in die Langzeitpflege in-
tegrieren»  angemeldet gewesen. Diese Tagung ist für mich 

in doppelter Hinsicht wichtig: Einerseits schreibe ich meine 
Masterthesis zu diesem Thema, andererseits haben wir auch 
unser Jahresziel im Geeren diesbezüglich formuliert. Ich 
möchte bald ein Projekt lancieren, um unser Alterszentrum 
noch gezielter und besser für Angehörige zu öffnen, damit 
sie sich immer willkommen fühlen können. Da stehe ich nun 
am Totenbett des eigenen Vaters mit einem Herz voller En-
gagement für die Anliegen von Angehörigen, die ein Fami-
lienmitglied ins Sterben begleiten, und erlebe in der eigenen 
Familie die Ohnmacht, wenn es in so einer Situation um die 
gemeinsame Sache geht. Gerade diese Lebenslagen könnten 
so verbindend wirken, wie ich es bei Dieter erlebt habe. Aber 
sie können halt auch zutiefst trennen. Dort bleibt trotz allem 
die Hoffnung, dass die Zeit heilen wird. 
	 Weisst du noch, als du während der BMS im Fach Psy-
chologie zum Thema «Systemtheorie» einen Vortrag ge-
halten hast? Wir haben damals ein paar mal Gespräche 
darüber geführt. Systemprozesse sind unberechenbar, im 
Familienkontext sowieso, das sage ich dir, mein Sohn…
Und mit einem theoriegefüllten Kopf hat man die Lösungen 
noch lange nicht immer im Sack. Das muss ich mir leider 
persönlich immer wieder eingestehen. Liebe Grüsse, Mami» 

Beide meiner nahe stehenden Angehörigen sind in ihrer 

vertrauten Umgebung zu Hause gut umsorgt gestorben. 

Dafür bin ich sehr dankbar. Im Todesfall meines Vaters 

empfand ich die Kommunikation in unserer Familie als 

belastend. Nicht alle wurden gleich informiert und einbe-

zogen. So kam es naturgemäss zu unterschiedlich guten 

Erlebnissen. Wieso in dieser Familie ausgerechnet das in 

Palliative Care ausgebildete Mitglied die geringste Chance 

zur Mitwirkung erhielt, könnte vielleicht bei einer näheren 

Betrachtungsweise aus der systemischen Perspektive ver-

ständlicher werden.
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Les soins palliatifs en gériatrie Articles originaux

Lorsqu’elles se décident à emménager dans un établisse-

ment médico-social (ci-après EMS), les personnes âgées 

considèrent bien souvent (et en parlent en ces termes) qu’il 

s’agit de leur dernier lieu de vie. On leur a pratiquement 

tout pris. Il ne leur reste plus qu’à attendre la mort. Bien 

des résidents d’EMS vivent avec ces pensées. Ils ressentent 

aussi une certaine ambivalence: ils préféreraient rester à 

la maison, mais leur santé les a trahis, ils n’ont plus assez 

de forces. 

	 Bien qu’on doive à cet instant effectivement quitter tout 

son univers familier, toutes ses habitudes de vie, il y a aussi 

des personnes âgées qui se réjouissent d’entrer en EMS 

et qui réussissent à recréer rapidement une bonne qualité 

de vie. Elles ont pu laisser derrière elles ce qui était super-

flu, lâcher du lest, selon leurs propres termes. Elles sont 

accessibles au réconfort offert par l’extérieur, reprennent 

confiance et parviennent à trouver de nouvelles perspecti-

ves dans l’art de bien vieillir. De toute évidence, il existe de 

nombreuses maisons pour personnes âgées dans lesquel-

les on peut rire et passer ensemble de bons moments, où 

le quotidien est empreint de gentillesse et de serviabilité; 

mais cela nécessite précisément beaucoup de confiance: 

confiance en les personnes qui vont s’occuper d’un autre 

être humain en se sentant responsable de son bien-être 

jusqu’à son dernier jour.   

	 Dans les établissements de soins de long séjour, les soins 

palliatifs ne diffèrent pas fondamentalement des soins pal-

liatifs dont bénéficient d’autres personnes atteintes de ma-

ladies incurables, ni en ce qui concerne la prise en charge 

des symptômes, ni en ce qui concerne l’accompagnement 

psychologique et spirituel. Lorsqu’il s’agit de s’occuper de 

personnes handicapées, parfois profondément dépendan-

tes, pouvoir témoigner de la compréhension et de l’affec-

tion aux personnes âgées et savoir comment les aborder 

représentent des compétences soignantes supplémentai-

res en situation de soins palliatifs. 

L’attitude «palliative» 
Depuis les débuts des soins palliatifs, on observe qu’il y 

a une prise de conscience grandissante dans les EMS, au 

moins en ce qui concerne la Suisse, et que les soins pallia-

tifs sont de plus en plus reconnus comme une prise en 

charge globale à part entière. Cependant, les soins palliati-

fs en institution de soins de long séjour sont souvent con-

sidérés comme un traitement visant à soulager les symptô-

mes en fin de vie. Il reste encore beaucoup à faire pour 

que l’éventail complet des prestations de soins palliatifs, 

adaptés aux besoins de chaque individu et prenant aus-

si en compte les familles, représente donc une approche 

bien établie.  Les soins palliatifs sont, entre autres, affaire 

d’attitude du soignant. Selon Derek Doyle, les soins pallia-

tifs reposent à 10% sur des connaissances et à 90% sur 

une attitude qui inclut des compétences telles que chaleur 

humaine, empathie et bienfaisance. Dans l’idéal, les soins 

palliatifs seraient une relation triangulaire entre résidents, 

proches des résidents et personnel soignant.  

Aborder les personnes âgées en fin de vie comme 
des individus irremplaçables
Comment s’occuper de manière compétente et profes-

sionnelles de personnes âgées dont une majorité souffrent 

de démence? Tom Kitwood prend l’image d’une fleur pour 

résumer les besoins essentiels de ce groupe de patients. 

Au centre, on trouve l’amour, autour duquel viennent se 

greffer la consolation (en particulier lorsque les résidents 

se trouvent face à des pertes), l’identité (c’est-à-dire la 

continuité du soi et de la personne), les activités (selon les 

intérêts de chacun), la mise en relation (grâce à la vie so-

ciale), et le lien (avec les liens fondamentaux décrits com-

me vitaux). Dans ce que Tom Kitwood évoque comme une 

prise en charge «centrée sur la personne», il insiste sur 

l’importance, en particulier pour les personnes atteintes 

d’une maladie aussi envahissante que la démence, que les 

patients puissent garder le sentiment d’être «une person-

ne». L’expérience nous montre tous les jours que tous les 

êtres humains bénéficient d’une attitude empreinte d’em-

pathie et d’authenticité, que leur dépendance soit d’ordre 

physique ou psychique. La fleur de Tom Kitwood retrace 

ainsi avec éloquence les différents éléments qui fondent le 

sentiment d’identité humaine. 

La «bonne mort»
Les soins palliatifs ont pour ambition de rendre possible, 

après une «bonne vie», une «bonne mort» – et la «bonne 

mort» inclut le recours à des soins palliatifs individualisés. 

Cicely Saunders a ressenti avec acuité le caractère techni-

que et impersonnel de la prise en charge des mourants 

à l’ère post-moderne; elle a observé la manière dont ces 

patients et ces patientes étaient abandonnés et rejetés dès 

que la médecine moderne n’avait plus rien à leur offrir, et 

c’est en réponse à ce dysfonctionnement qu’a été créé le 

mouvement des hospices. Pour un grand nombre de per-

sonnes, la «bonne mort», c’est la certitude de ne pas être 

seul au moment de mourir. Mourir sans le soutien de sa 

famille et de ses proches est un symbole de la «mauvaise 

mort», et ce qui est crucial aux yeux de bien des proches, 

mais aussi des soignants, c’est d’être présents au moment 

de la mort, de ne pas avoir laissé le mourant seul.

«C’est volontairement que je me suis consacrée aux soins aux patients atteints 

de cancer. Je savais que je ne parviendrais pas à m’attaquer à la misère de nos 

concitoyens âgés. Ce problème me dépassait.» Cicely Saunders, 1999 

Susanne Niedermann Wenger 

Les soins palliatifs en gériatrie  

(Résumé) 
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Cure palliative in geriatria   Articoli originali

Le persone in età avanzata, che decidono di trasferirsi in 

un istituto per anziani, ritengono solitamente che questa  

potrebbe essere la loro «ultima fermata», come spesso 

si sente dire. Tutto viene tolto alla persona singola. Inizia 

l’attesa della morte. Sono pensieri che accompagnano 

molte persone, sdoppiate dal punto di vista emozionale. 

Rimarrebbero volentieri a casa ma non ne hanno la forza 

e la salute.

	 Altre persone però, malgrado l’abbandono delle abitudi-

ni, si rallegrano di potere entrare in un istituto, dove trova-

no una nuova qualità di vita. Dicono d’avere potuto lasciare 

il superfluo e di essersi liberati di pesi inutili. Le persone 

si consolano, ritrovano fiducia e vedono nuove prospettive 

nell’arte di invecchiare. In molte case per anziani ci si diver-

te molto e si passano ore serene in compagnia. In alcune, la 

vita quotidiana è improntata a cortesia e disponibilità. Per-

ché ciò avvenga, è necessario avere fiducia nelle persone 

che si assumono la responsabilità del benessere altrui fino 

all’ultimo giorno.

	 Le cure palliative in lungodegenza non sono diverse per 

principio dalla gestione dei sintomi né dall’accompagnamento 

psicologico e spirituale di altri malati inguaribili. Capire gli 

anziani, amarli e avvicinarsi ad essi sono competenze sup-

plementari che si esigono nell’accompagnamento di sog-

getti in età avanzata e molto vecchi.  

L’atteggiamento palliativo
Si constata che, almeno nelle case per anziani svizzere, le 

cure palliative sono sempre più considerate quale concetto 

di trattamento globale. Sovente le cure palliative in lun-

godegenza vengono oggi ancora assimilate al trattamento 

dei sintomi della fase di fine della vita. C’è ancora molto da 

fare per implementare l’intero ventaglio di cure palliative 

orientate sui bisogni e centrate sulle famiglie quale possibi-

lità di trattamento standardizzato.

	 Tra l’altro, le cure palliative sono considerate un at-

teggiamento. Secondo Derek Doyle, esse sono per il 10% 

sapere e per il 90% atteggiamento. Quest’ultimo include 

la capacità di dispensare calore umano, l’immedesimazione 

e la disponibilità. Le cure palliative configurano idealmente 

un rapporto triangolare fra la persona interessata, i suoi 

familiari e i curanti coinvolti.

L’approccio personalizzato a persone 
anziane e morenti
Di cosa si tratta quando si parla di buon approccio pro-

«Mi sono dedicata di proposito all’assistenza di malati tumorali. Sapevo che 

non mi sarebbe stato possibile affrontare la desolazione dell’assistenza ai nostri 

concittadini più anziani. Il problema era troppo grande per me». Cicely Saun-

ders, 1999

Susanne Niedermann Wenger

Cure palliative in geriatria   

(Riassunto)

fessionale a persone anziane, in gran parte affette da de-

menza? Tom Kitwood ha riassunto i principali bisogni di 

questa categoria di pazienti con l’immagine di un fiore. 

Nel centro ha posto l’amore, intorno la consolazione (spe-

cialmente in caso di perdite), l’identità (continuità dell’io 

e della persona), l’occupazione (secondo l’interesse che 

dimostra), il coinvolgimento (nei rapporti sociali) e i vinco-

li (i vincoli primari sono indispensabili). In quello che Tom 

Kitwood definisce «approccio centrato sulla persona», si 

tratta specialmente di considerare i soggetti affetti da de-

menza sempre come «persone», anche quando la malattia 

è in stadio avanzato. L’esperienza insegna che tutti soggetti 

traggono giovamento da un approccio empatico e fran-

co, sia che si trovino in condizioni di bisogno fisico che di 

bisogno psichico. Il fiore di Tom Kitwood mostra in modo 

delicato quali siano i parametri essenziali che definiscono 

l’essere umano.

«La buona morte»
Uno degli scopi delle Palliative Care è di rendere possibile, 

dopo una «buona vita», anche una «buona morte». La «buo- 

na morte» non si realizza senza gli aiuti personalizzati offerti 

dalle Palliative Care. Cicely Saunders ha vissuto l’approccio 

tecnicistico e impersonale ai morenti nell’era postmoderna. 

Ha potuto constatare come i malati siano stati abbandonati 

quando la medicina moderna non aveva più nulla da offrire. 

La filosofia di Hospice è nata da queste situazioni penose. 

Per molte persone, la «buona morte» è soprattutto la cer-

tezza di non essere lasciate sole. Dovere morire senza il so-

stegno delle famiglie e degli amici rappresenta l’immagine 

della «cattiva morte». Molti familiari e parecchi curanti riten-

gono di estrema importanza l’essere presenti al momento 

del decesso e il non lasciare soli i morenti. 
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Dans un article du New England Journal of Medicine du 

17 avril 2004, Himelstein et collaborateurs définissent déjà 

des conditions appropriées pour les soins palliatifs pédia-

triques. Dans la littérature spécialisée, la problématique du 

polyhandicap commence au niveau sémantique. Les pays 

anglo-saxons parlent de paralysie cérébrale (cerebral palsy) 

incluant tous les degrés du handicap physique et/ ou mental. 

Ce n’est que dans les pays francophones que l’on utilise le 

terme de polyhandicap dont la définition est un groupe de 

syndromes avec atteinte motrice non progressive mais sou-

vent changeante, secondaire à des lésions ou des anomalies 

du cerveau survenant dans les stades précoces du dévelop-

pement. Il y a toujours une atteinte mentale et sensorielle 

associée. L’incidence du polyhandicap est d’environ deux 

pour mille, taux inchangé depuis plusieurs années malgré 

l’évolution des causes de ce polyhandicap. 

	 Dans la littérature, on trouve de nombreux articles faisant 

état du problème de la douleur chronique chez la personne 

handicapée et de la difficulté à s’occuper de ce problème 

douloureux. Au début des années 2000, plusieurs auteurs 

insistent sur la difficulté à reconnaître l’existence de la dou-

leur et à disposer d’outils performants pour l’évaluer. 

	 En 2003, deux publications mettent en évidence que 

67% des personnes polyhandicapées présentent un ou plu-

sieurs sites douloureux. 34% des personnes interrogées no-

tent une douleur permanente avec une intensité moyenne 

de la douleur sur une échelle VAS chiffrée à 4,08. A noter 

toutefois que 14% des personnes interrogées évaluent leur 

douleur entre 7 et 10!

	 L’enfant handicapé peut avoir des difficultés à donner 

sens à ses expériences douloureuses, en raison de limitations 

psycho comportementale, cognitive, relationnelle et expé-

rientielle. Il importe donc aux équipes éducatives et soignan-

tes ainsi qu’aux familles, d’être conscients de ce problème 

et de tout mettre en œuvre pour reconnaître et évaluer la 

douleur. 

	 Dans le polyhandicap, tout fait mal! On notera les dou-

leurs post-chirurgicales dès la prime enfance , les douleurs 

interventionnelles secondaires à des procédures diagnostic, 

les douleurs gastro-intestinales sur reflux ,de règle à un cer-

tain âge, les douleurs liées à la constipation, celles consécu-

tives à des fractures ostéoporotiques pouvant survenir dès 

l’adolescence, l’épuisement douloureux consécutif à des 

pneumonies d’aspiration, les nombreuses douleurs quoti-

diennes et chroniques liées aux déformations musculo-sque-

lettiques, les infections, les calculs rénaux, les problèmes 

dentaires et ORL, les douleurs iatrogènes liées entre autres 

aux traitements, à la physiothérapie, à l’ergothérapie etc. 
	 Il est donc capital de: a) reconnaître la possibilité de la 

douleur, b) de dépasser sa propre représentation de la dou-

leur et c) d’établir un profil individualisé du résident avant 

toute intervention.

	  A cet effet, nous disposons de deux grilles d’évaluation. 

La grille DESS (douleur enfant San Salvadour, établie par 

l’équipe de Collignon (1) en 2001, est certainement l’outil 

le plus utile à ce jour. Cette grille est validée dans plusieurs 

langues et permet d’établir un score douloureux permet-

tant aux équipes d’éviter des discussions sans fin et de se 

concentrer sur le traitement et la prise en charge à apporter 

au patient douloureux. Récemment, une deuxième échelle 

intitulée EDAAP 2 a été proposée par Jutand et collabo-

rateurs (2) pour évaluer la douleur chez le polyhandicapé 

adulte. Cette dernière échelle est basée sur des items que 

l’on peut retrouver dans l’échelle DOLOPLUS et celle de SAN 

SALVADOUR. Cette échelle est encore en cours d’évaluation 

mais semble très prometteuse. Comme tout outil, plus que 

la multiplication des échelles, c’est l’utilisation au quotidien 

qui permet d’en évaluer son efficacité.

	 Dans tout traitement médicamenteux ou chirurgical de 

la douleur, il est nécessaire de mettre sur pied un accompa-

gnement palliatif. Cet accompagnement a pour but d’assu-

rer une qualité optimale des conditions de vie et la dignité 

auxquelles à droit chaque être humain, dans un moment 

de la vie ou la maladie, le handicap ou toute autre atteinte 

à des conditions existentielles normales limite l’autonomie, 

perturbe l’apprentissage et sont la cause de douleurs et de 

souffrances (G. Pfister; S.Pillay, 2001). La prise en charge 

de la douleur chez la personne polyhandicapée repose sur 

des mesures médicamenteuse, chirurgicale ainsi que sur des 

techniques de relaxothérapie, de physiothérapie, ergothéra-

pie, de musicothérapie et autres médecines dite «douces».

	 Les médicaments antalgiques utilisés chez la personne 

polyhandicapée sont les mêmes que ceux utilisés dans une 

population standard. A ce jour, il n’y a pas d’évidence qu’un 

opioïde, à dose équi analgésique, ait un effet antalgique su-

périeur ou moins d’effets secondaires qu’un autre opioïde 

(C. Mazzocato, 2009). Par expérience, on déconseillera 

toutefois l’utilisation du Tramadol chez le patient épilepti-

que, en sachant que plus de 90% des patients polyhandi-

capés présentent ce type de pathologie. La buprénorphine 

(Temgesic; Transtec) utilisée soit en sub-lingual soit par 

patch transdermique peut être utile. A noter toutefois des 

problèmes d’absorption et de diffusion lors de l’utilisation 

des patchs chez des patients dénutris ou dont les échanges 

thermiques au niveau de la peau sont variables. La morphine 

reste un médicament de choix de par son peu d’interactions 

pharmacocinétiques. Les principes d’utilisation des opioïdes 

sont exactement les mêmes chez la personne polyhandica-

pée que chez la personne ne présentant pas ce type de pa-

thologie. En ce qui concerne les effets secondaires psycho-

Si la reconnaissance du problème de la douleur chez la personne polyhandi-

capée date de la fin des années 1990, ce n’est qu’en 2006 que l’Académie 

Suisse des Sciences Médicales a élaboré des directives concernant le problème 

du dépistage des symptômes douloureux chez l’enfant sévèrement handicapé, 

mettant en évidence la nécessité de développer des connaissances spécifiques 

ainsi que des instruments spéciaux pour évaluer la douleur.

Dr. Gérard Pfister

Polyhandicap et douleur  

Polyhandicap et douleur  Articles originaux

Dr. Gérard Pfister
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logiques des opioïdes, on notera la difficulté à reconnaître 

un delirium, des hallucinations ou des myoclonies chez un 

patient polyhandicapé!

	 Un point qui doit retenir particulièrement l’attention: le 

problème de constipation chronique chez la personne poly-

handicapée, et qui sera largement majoré avec l’utilisation 

des opioïdes. L’utilisation d’une combinaison oxycodone/

naloxone (Targin) devrait améliorer quelque peu la vie du 

patient!

	 La plus grande difficulté dans l’emploi de la morphine et 

des ses dérivés consiste dans leur indication, le moment de 

leur utilisation, l’évaluation des effets bénéfiques et négatifs 

chez une personne souvent incapable de s’exprimer.

 On n’hésitera pas à associer la Gabapentine (Neurontin) ou 

la Prégabaline (Lyrica) chez des patients polyhandicapés au 

tableau douloureux complexe et, comme mentionné plus 

haut, épileptiques sévères. On se souviendra encore de l’uti-

lisation extrêmement efficace en de bonnes mains des pom-

pes à Baclophène sur la spasticité douloureuse malgré leur 

indication extrêmement sélective. Attention à l’utilisation du 

Botox qui, au vu des derniers travaux publiés, semble pré-

senter de nombreux effets secondaires sur la trophicité du 

muscle à long terme. Il ressort de ces quelques lignes qu’un 

des problèmes majeurs présenté par la personne polyhan-

dicapée est celui de la douleur et de sa reconnaissance par 

les divers intervenant, familles, éducateurs et soignants. Une 

formation spécifique devrait être apportée dans les diver-

ses institutions pour permettre à tout le personnel, quelle 

que soit sa fonction, de reconnaître l’existence d’une pos-

sible douleur et d’en avertir ceux qui devront la prendre en 

charge. Nous disposons à l’heure actuelle d’au moins deux 

grilles d’évaluation de la douleur qui ne demandent qu’à 

être utilisées au quotidien!

	 Tous les moyens diagnostiques et thérapeutiques utilisés 

dans une population non handicapée sont à prescrire de la 

même façon chez la personne présentant de multiples han-

dicaps.
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In den angelsächsischen Ländern ist von «Zerebralparese» 

(cerebral palsy) die Rede, körperliche und/oder geistige Be-

hinderungen jeglichen Grades werden mit eingeschlossen. 

Einzig in den französischsprachigen Ländern ist der Begriff 

des «polyhandicap» gebräuchlich. Er wird  als eine Grup-

pe von Syndromen definiert mit nicht progressiven, aber 

häufig veränderlichen motorischen Störungen, die von 

Verletzungen oder Hirnanomalien im Frühstadium der Ent-

wicklung herrühren. Dazu gehört immer auch eine geistige 

Behinderung und Einschränkung der Sensorik. Die Inzidenz 

der Zerebralparesen beträgt ca. 2‰ (von der Geburt bis 24 

Monate post-partum). 

	 Aufgrund seiner Limitationen psychischer, verhaltensmäss-

iger, kognitiver, beziehungs- und entwicklungsrelevanter 

Natur kann das Kind Mühe haben, seine Schmerzerfahrun-

gen zu interpretieren. Es ist deshalb wichtig, dass Erzieher, 

Pflegeteams, aber auch Angehörige sich dieser Schwierig-

keit bewusst sind und alles daran setzen, Schmerzen zu 

erkennen und einzuschätzen. 

	 Bei der Zerebralparese kann alles weh tun! Da gibt es 

von frühester Kindheit an etwa postoperative Schmerzen, 

Schmerzen nach diagnostischen Massnahmen, Schmerzen 

des Magen-Darmtrakts – etwa wegen Reflux, der in einem 

bestimmten Alter die Regel ist – , Schmerzen im Zusam-

menhang mit Obstipation oder solche, die von osteopo-

rotischen Frakturen herrühren, schmerzhafte Erschöpfung 

nach Aspirationspneumonien, zahlreiche akute oder chro-

nische Schmerzen im Zusammenhang mit Deformationen 

der Muskeln oder des Skeletts, Infektionen, Nierensteine, 

Probleme im Zahn-, Hals-, Nasen- und Ohrenbereich, aber 

auch iatrogene Schmerzen im Rahmen von Behandlungen, 

Physiotherapie, Ergotherapie usw. Es ist also eminent wich-

tig, a) an die Möglichkeit von Schmerzen zu denken, b) 

nicht bei seinen eigenen Vorstellungen von Schmerz hän-

genzubleiben und c) sich vor jeder Intervention ein indivi-

duelles Bild des Patienten zu machen.

	 Dazu können wir auf zwei Evaluationsinstrumente zu-

rückgreifen. Sicherlich das nützlichste Tool ist heutzutage 

die DESS-Tabelle (Douleur Enfant San Salvadour), die 2001 

vom Team um Collignon erarbeitet wurde (1). Kürzlich ha-

ben Jutand und Mitarbeiter eine weitere Skala (EDAAP 2) 

zum Schmerzassessment bei zerebralparetischen Erwach-

senen vorgeschlagen (2). 

	 Zu jeder medikamentösen oder chirurgischen Schmerz-

behandlung muss eine palliative Begleitung auf die Beine 

gestellt werden. Bei zerebralparetischen Personen besteht 

die Schmerztherapie in medikamentösen und chirurgi-

schen Massnahmen sowie in Entspannungstechniken, 

Physiotherapie, Ergotherapie, Musiktherapie und weiteren 

sogenannt «weichen» Methoden.

	 Die Analgetika für  zerebralparetische Personen sind 

dieselben, die auch sonst verwendet werden. Zu beach-

ten sind allerdings allfällige Probleme der Resorption und 

Diffusion, z.B. wenn Schmerzpflaster bei unterernährten 

Patienten oder bei solchen mit häufig schwankender Haut-

temperatur eingesetzt werden.

	 Bei den psychischen Nebenwirkungen von Opioiden ist 

zu beachten, dass es heikel sein kann, bei zerebralpareti-

schen Patienten ein Delirium, Halluzinationen oder  Myo-

klonien zu erkennen! Die grössten Schwierigkeiten bei der 

Verwendung von Morphin und dessen Derivaten bei einer 

Person, die nicht in der Lage ist, sich auszudrücken, beste-

hen in der Indikation, dem richtigen Zeitpunkt ihres Ein-

satzes und der Abschätzung ihrer positiven oder negativen 

Auswirkungen.

	 In den betreffenden Institutionen sollten spezielle Wei-

terbildungsinhalte angeboten werden, damit sämtliche 

Mitarbeiter ungeachtet ihrer Funktion in der Lage sind, 

mögliche Schmerzprobleme zu erkennen und sie den für 

die Behandlung zuständigen Fachpersonen zu melden. 

Wurde die Problematik der Schmerzen bei mehrfach behinderten Personen 

schon Ende der 90er Jahre erkannt, so hat die Schweizerische Akademie der 

Medizinischen Wissenschaften erst 2006 Empfehlungen zum Problem des Diag-

nostizierens von Schmerzen bei schwerbehinderten Kindern erarbeitet.

Dr. Gérard Pfister

Zerebralparese und Schmerz   

(Zusammenfassung)

Zerebralparese und Schmerz   Fachartikel



Nei paesi anglosassoni il termine di paralisi cerebrale (cere-

bral palsy) comprende tutti i gradi dell’handicap fisico 

e/o mentale. Solo nei paesi francofoni si usa il termine di 

polihandicap per indicare un insieme di sindromi con inte-

ressamento motorio non progressivo ma spesso mutevole, 

secondario a lesioni o ad anomalie cerebrali insorte negli 

stadi precoci dello sviluppo. Si riscontra sempre una lesione 

mentale e sensoriale associata. L’incidenza del polihandicap 

è di circa il due per mille.

	 Il bambino handicappato può avere difficoltà a dare un 

senso alle sue esperienze dolorose a causa delle limitazioni 

psico-comportamentale, cognitiva, relazionale ed esperien-

ziale. È quindi necessario che le équipes educative e curan-

ti, come pure le famiglie, siano coscienti del problema e 

che facciano tutto il possibile per riconoscere e valutare il 

dolore. 

	 In caso di polihandicap, tutto fa male! Si riscontrano 

dolori postoperatori a partire dalla prima infanzia, dolori 

secondari provocati da procedimenti diagnostici, dolo-

ri gastro-intestinali da riflusso, di solito ad una certa età, 

dolori da stipsi, dolori provocati da fratture osteoporotiche 

che possono presentarsi con l’adolescenza, la spossatezza 

dolorosa conseguente a polmonite da aspirazione, i molti 

dolori quotidiani e cronici legati a deformazioni muscolo-

scheletriche, le infezioni, i calcoli renali, i problemi dentali e 

otorinolaringoiatrici, i dolori iatrogeni connessi a trattamen-

ti, fisioterapia, ergoterapia ecc. È d’importanza capitale: a) 

riconoscere la possibilità di dolore, b) andare oltre la propria 

immagine del dolore e c) stabilire un profilo individuale del 

soggetto prima di ogni intervento.

	 Per fare ciò, disponiamo di due griglie di valutazione. La 

griglia DESS (Douleur Enfant San Salvadour), elaborata dal 

gruppo di Collignon (1) nel 2001, è sinora certamente lo 

strumento più utile. Recentemente, Jutand e collaboratori 

(2) hanno proposto una seconda scala chiamata EDAAP 2 

per valutare il dolore nell’adulto polihandicappato.

In ogni caso di trattamento medico o chirurgico è necessa-

rio predisporre un accompagnamento palliativo. La presa 

a carico del dolore nel polihandicappato si basa su misure 

di ordine farmacologico, chirurgico e su tecniche di rilas-

samento, fisioterapia, ergoterapia, musicoterapia e altre 

terapie dette «dolci».

	 Gli analgesici usati nei polihandicappati sono gli stessi 

impiegati nei soggetti standard. Si noti però che, in caso 

d’impiego di cerotti analgesici, possono presentarsi proble-

mi di assorbimento e di diffusione nei pazienti denutriti o 

nei quali siano variabili gli scambi termici a livello cutaneo.

In quanto agli effetti secondari psicologici degli oppioidi, 

può essere difficile il riconoscimento di delirio, allucinazioni 

o mioclonie nel soggetto handicappato. La maggiore diffi-

coltà nell’impiego della morfina e dei suoi derivati si incon-

tra nell’indicazione, nel momento del loro impiego, nella 

valutazione degli effetti benefici e avversi in una persona 

sovente non in grado di esprimersi. 

	 Si dovrebbe organizzare una formazione specifica nelle 

diverse istituzioni per consentire a tutto il personale, qua-

lunque sia la sua funzione, di riconoscere l’esistenza di un 

possibile dolore e di avvertirne coloro cui spetta la presa a 

carico. 

Se l’identificazione del problema del dolore nel polihandicappato data dalla fine 

degli anni 1990, solo nel 2006 l’Accademia Svizzera di Scienze Mediche ha ela-

borato direttive riguardanti il problema dell’individuazione dei sintomi di dolore 

nel bambino portatore di severo handicap.

Dr. Gérard Pfister

Polihandicap e dolore  

(riassunto) 

Polihandicap e dolore Articoli originali
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Palliative Care und Ethik

Certificate of Advanced Studies, Beginn 01.10.2010: 
Ethische Entscheidungsfindung im Gesundheitswesen

In der Palliative Care treten ethisch heikle 
Entscheidungssituationen besonders häu-
fig auf. Entsprechend hoch sind die An-
forderungen an die Behandlungsteams. 
Einige Stichworte hierzu sind: Interdiszip-
linarität, Urteilsunfähigkeit, unterschiedli-

che Kulturen und Wertvorstellungen, Zeit- & Kostendruck, 
Konflikte im Team, „schwierige“ PatientInnen oder Angehö-
rige, Umgang mit Suizidwünschen, Scham und Ekel.

Wir vermitteln praxisnahe Ethikkompetenz, die im pflege-
rischen und medizinischen Arbeitsalltag konkret umgesetzt 
werden kann. In folgendem Kurs erlernen Sie Methoden, die 

www.dialog-ethik.ch/nd_d.php

den Umgang mit belastenden Situationen (auch in der Palli-
ative Care) erleichtern. Sie zeigen u.a. auf,  was hinter einem 
„unguten Bauchgefühl“ steckt, oder wie sich Differenzen im 
Team produktiv für die Entscheidungsqualität nutzen lassen.
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Articoli originali
Pazienti in terapia dialica cronica: una nuova frontiera 
per la medicina palliativa

Malgrado la terapia dialitica sia fondamentale alla soprav-

vivenza nei pazienti, le malattie sottogiacenti e le sindro-

mi dolorose quali l’arteriopatia periferica, la neuropatia o 

i dolori muscolo-scheletrici persistono. Vi sono molteplici 

sindromi dolorose specifiche e secondarie all’insufficienza 

renale come ad esempio l’osteodistrofia renale, la calcifi-

lassia, i crampi e la cefalea che tipicamente i pazienti svi-

luppano nel corso della terapia dialitica. Sara Devison et 

al. descrisse per la prima volta nel 2003 una prevalenza 

del dolore nella popolazione emodialitica del 55% confer-

mando che il dolore rimane un problema fondamentale, 

una parte di vita per molti pazienti in terapia dialitica [1].

	 Oltre al dolore in questa popolazione vi è un importante 

prevalenza di sintomi associati. Studi recenti hanno mostrato 

che i pazienti con nefropatia terminale, soffrono di astenia 

nel 75%, inappetenza nel 58% e dispnea nel 49% dei casi 

[8]. Anche i disturbi del sonno sono rilevanti come ha mostra-

to lo studio DOPPS con una prevalenza del 50% dei casi [9]. 

	 La prevalenza, la tipologia e l’intensità del dolore e dei 

sintomi associati nei pazienti di dialisi sono simili e a tratti 

anche maggiore nella sua estensione a quelli riscontrata 

nei pazienti oncologici [1,2,3,4,5,6]. Un recente studio 

pilota che ha confrontato i sintomi nei pazienti con insuf-

ficienza renale avanzata (CKD stadio 5, secondo K/DOQI 

2002) con quelli di pazienti oncologici ha evidenziato che 

la prevalenza dei sintomi è sovrapponibile nelle due popo-

lazioni. [7]

	 Nello studio di Chang et al. ad esempio, la prevalenza 

del dolore è di 72%, l’astenia del 70%, inappetenza del 

45%, la dispnea del 50%, i disturbi del sonno sono pre-

senti nel 42% dei pazienti [4]. 

	 È molto differente l’approccio e la presa a carico te-

rapeutica del dolore nei pazienti in insufficienza renale 

cronica terminale. Se nei pazienti oncologici vi sono delle 

linee guida di presa a carico del dolore note da anni, per i 

pazienti in insufficienza renale un tale approccio è lacuna-

re. Dati consistenti evidenziano un sotto trattamento dei 

pazienti in dialisi [1,9,10]. Il sintomo dolore è poco preso 

in considerazione, non vi sono strumenti di valutazione 

del dolore specifici. La complessa farmacocinetica degli 

oppioidi sia nell’insufficienza renale avanzata che in dialisi 

può essere una delle cause dell’insufficiente terapia della 

sintomatologia algica. Negli ultimi anni, i nefrologi si sono 

prevalentemente concentrati su parametri dialitici e di labo-

ratorio quali l’accesso vascolare, la presa a carico del metabo-

lismo osseo, l’anemia, la qualità della terapia dialitica e sem-

pre meno sulla presa a carico dei sintomi dei loro pazienti. 

Le unità di dialisi utilizzano da anni quali parametri di qualità 

la pressione arteriosa, l’anemia, i valori dell’equilibrio calcio-

fosforico, il paratormone e il Kt/V per minimizzare la progres-

sione delle complicanze dovute alla nefropatia. In generale i 

sintomi dei pazienti in dialisi sono poco riconosciuti e la presa 

a carico è insufficiente. Studi precedenti hanno dimostrato 

che in genere i nefrologi mal riconoscono i sintomi dei loro 

pazienti [10,11]. La percezione soggettiva dei sintomi di ogni 

paziente in dialisi è più importante dei parametri clinici in 

questa popolazione anche per quanto riguarda le aspettative 

di vita. 

	 Vi è attualmente un importante dibattito che verte sulla 

domanda se i modelli di medicina palliativa si possano esten-

dere anche a popolazioni non oncologiche [12,13]. Se guar-

diamo i dati fino a qui discussi ma in genere anche quelli 

più recenti, si può con certezza affermare che la popolazione 

dialitica sia una popolazione di medicina palliativa. Bisogna 

sensibilizzare i nefrologi sul fatto che la medicina palliativa 

non è solo una presa a carico del paziente a fine vita ma 

un importante supporto terapeutico che può migliorare si-

gnificativamente la qualità di vita di questi pazienti e delle 

loro famiglie. In considerazione del fatto che i pazienti in in-

sufficienza renale terminale aumentano continuamente, vi è 

un importante bisogno di sviluppare dei modelli di presa a 

carico adeguati di questi pazienti e delle loro famiglie. Deve 

pertanto divenire priorità delle unità di nefrologia e di dialisi, 

l’introdurre una presa a carico palliativa dei propri pazienti. 

Le stesse unità di nefrologia devono essere più attente alle 

linee guida «K/DOQI», «Clinical Practice for Chronic Kidney 

Disease» , le quali raccomandano regolari monitoraggi rego-

lari della qualità di vita per tutti i pazienti con insufficienza 

renale cronica [14,15].

	 Le cure palliative, in questo ambito, debbono essere pra-

ticate in maniera interdisciplinare: i team di nefrologia e dia-

lisi devono essere formati , durante i rispettivi curriculum di 

formazione, con un portfolio di competenze adeguate ad 

affrontare situazioni di moderata complessità e ricorrere all’ 

ausilio delle equipe mobile di cure palliative per le situazioni 

più complesse.

	 Auspicabile nel futuro sarebbe la creazione di programmi 

specificatamente ritagliati sui bisogni di questa popolazione 

di pazienti e delle loro famiglie, sin dai primi anni dalla dia-

gnosi al fine di non creare una frattura tra trattamenti curativi 

e palliativi messa in evidenza dal modello oncologico degli 

anni novanta.
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Il dolore è un problema molto comune nei pazienti affetti da insufficienza renale 

avanzata e pertanto anche nei pazienti in terapia dialica cronica. La sintoma-

tologia algica può essere dovuta sia alla malattia primaria che alle comorbidità 

intercorrenti o ai disturbi secondari all’insufficienza renale [1,2,3].
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Patienten in chronischer Dialysetherapie Fachartikel

Obschon die Dialysetherapie für das Überleben der Patienten 

lebenswichtig ist, dauern die unterschwelligen Krankheiten 

und die Schmerzsyndrome, wie die periphere Arteriopathie, 

die Neuropathie oder die Muscoloskelettalschmerzen an. Es 

gibt eine Vielzahl von spezifischen und sekundären schmerz-

haften Syndromen, bedingt durch die Niereninsuffizienz, 

wie z.B. die Nierenostheodystrophie, die Calciphylaxie, die 

Krämpfe und die Kopfschmerzen, welche sich typischerweise 

im Laufe der Dialysetherapie entwickeln. Sara Davison et al. 

beschrieben 2003 zum ersten Mal eine 55% Prävalenz des 

Schmerzes in der hämodialytischen Bevölkerung und bestä-

tigen damit, dass der Schmerz ein wesentliches Problem, ein 

Teil vom Leben vieler Patienten in der Dialysetherapie bleibt.

	 Neben den Schmerzen ist in dieser Population eine 

wichtige Prävalenz assoziierter Symptome vorhanden. Ak-

tuelle Studien haben gezeigt, dass Patienten mit terminaler 

Neuropathie zu 75% der Fälle an Asthenie, zu 85% an Ap-

petitlosigkeit und zu 49% an Dyspnoe leiden. Auch Schlafs-

törungen sind relevant mit einer Fallprävalenz von 50%. Als 

Beispiel soll eine Studien von Chang et al. herangezogen 

werden, wo die Schmerzprävalenz bei 72%, die Prävalenz 

der Asthenie bei 70%, die der Appetitlosigkeit bei 45%, 

die der Dysapnoe bei 50% und die der Schlafstörungen bei 

42% der Patienten aufgezeigt wird.

	 Bei Patienten mit terminaler chronischer Niereninsuffi-

zient ist also ein sorgfältiger therapeutische Ansatz und die 

Berücksichtigung der Schmerzen und Symptome von zentra-

ler Bedeutung. Für Onkologie-Patienten sind seit Jahren Leit-

linien für die Schmerzbehandlung vorhanden und bekannt, 

doch leider fehlen solche spezifische Leitlinien für die Patien-

ten mit Niereninsuffizienz. In den letzten Jahren haben sich 

die Nephrologen mehrheitlich auf dialytische und humorale 

Parameter konzentriert, wie den vaskulären Zugang, die 

Behandlung des Knochenmetabolismus, die Anämie, dies 

immer mehr jedoch auf Kosten einer guten Symptombehan-

dlung . Bisherige Studien haben gezeigt, dass Nephrologen 

die Symptome ihrer Patienten unterschätzen und dass die 

subjektive Wahrnehmung der Symptome jedes Dialysepa-

tienten ein ebenso wichtiger klinischer Parameter ist. 

	 Zurzeit wird die Frage heftig debattiert, ob die Modelle 

der Palliativmedizin auch auf nicht-onkologische Popula-

tionen erweitert werden können. Angesichts der bisher 

diskutierten Studien auch neueren Datums, kann man 

Der Schmerz ist ein sehr häufiges Problem bei Patienten mit fortgeschrittener 

Niereninsuffizienz und bei Patienten in chronischer Dialysetherapie. Die Schmerz-

symptomatologie kann durch die Primärkrankheit wie auch durch die einflies-

senden Komorbiditäten bedingt sein.

Dr. Claudia Gamondi und Dr. Oliver Giannini

Patienten in chronischer Dialysetherapie: 

eine neue Grenze für die Palliativmedizin  

(Zusammenfassung)
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sicher behaupten, dass Dialysepatienten auch Palliativpa-

tienten sind. Nephrologen müssen für die Tatsache sen-

sibilisiert werden, dass palliative Ansätze einen wesentli-

chen Beitrag zur Prävention und Behandlung der Leiden 

dieser Patienten und ihrer Familie darstellen können. Um 

eine optimale Behandlung zu gewährleisten, sollten drin-

gend interdisziplinäre Modelle für die Zusammenarbeit 

mit palliativmedizinischen Diensten entwickelt werden. 

Für nephrologische Stationen stellt die Einführung eines 

regelmässigen Symptommonitorings eine hohe Priorität 

dar. Nur so lässt sich erreichen, dass die Behandlung nicht 

nur auf technische Parameter der Dialyse Rücksicht nimmt, 

sondern zu einer ganzheitlicheren und personenbezoge-

nen Sichtweise findet. Dies übrigens auch völlig im Sinn 

der sogenannten K/DOQI, «Clinical Practice for Chronic 

Kidney Diesease Guidelines», die ja bei allen Patienten mit 

chronischer Niereninsuffizienz ebenfalls regelmässige Ein-

schätzungen der Lebensqualität empfehlen.

Si la dialyse est indispensable à la survie du patient, les 

affections sous-jacentes et les syndromes douloureux tels 

que l’artériopathie périphérique, la neuropathie ou les 

douleurs musculo-squelettiques persistent. Par ailleurs, de 

nombreux syndromes douloureux spécifiques et secondaires 

à l’insuffisance rénale se développent de manière caractéris-

tique durant le traitement de dialyse: ce sont par exemple 

l’ostéodystrophie rénale, la calciphylaxie, des crampes et des 

céphalées. C’est à 2003 que remonte la première description, 

par Sara Davison et al, d’une prévalence de la douleur de 

55% dans une population de patients hémodialysés, confir-

mant que la douleur demeure un problème essentiel et une 

préoccupation de tous les jours pour de nombreux patients 

sous dialyse. 

	 De plus, associés à la douleur, on trouve souvent dans cette 

population d’autres symptômes dont la prévalence est tout 

aussi importante: de récentes études ont montré que 75% 

des patients avec une néphropathie terminale souffrent 

d’asthénie, 58% de perte d’appétit, et 49% de dyspnée; 

les troubles du sommeil sont également loin d’être négli-

geables avec une prévalence de 50%. 

	 Par exemple, l’étude de Chang et al trouve une préva-

lence de douleur de 72%, d’asthénie de 70%, de perte 

d’appétit de 45%, de dyspnée de 50%, de troubles du 

sommeil de 42%.

	 Ces chiffres soulignent toute l’importance d’une appro-

che et d’une prise en charge soigneuses de la douleur et 

des autres symptômes chez les patients en insuffisance ré-

nale chronique terminale. Alors qu’en oncologie on dispose 

depuis des années de recommandations de bonne pratique 

clinique, ces dernières font défaut en néphrologie, et les 

données fiables dont nous disposons indiquent que les pa-

tients sous dialyse sont traités de manière insuffisante. Ces 

dernières années, les néphrologues ont surtout concentré 

leurs efforts sur les aspects techniques et métaboliques tels 

que les accès vasculaires, l’équilibration du métabolisme os-

seux, l’anémie, la qualité des traitements de dialyse, au dé-

triment croissant de la prise en charge des symptômes de 

leurs patients. Des études antérieures ont bien montré que 

les néphrologues ont en général tendance à sous-estimer les 

symptômes de leurs patients et que le ressenti subjectif de 

ses symptômes par chaque patient dialysé est un paramètre 

clinique tout aussi important que les autres.

	 La question de savoir si le modèle de prise en charge des 

soins palliatifs pourrait s’étendre aux populations de pa-

tients non oncologiques est actuellement au cœur d’un dé-

bat animé. Considérant les éléments de réflexion présentés 

jusqu’ici, incluant les données les plus récentes, on peut affir-

mer sans crainte de se tromper que les patients dialysés sont 

des patients de soins palliatifs. Il est nécessaire de sensibiliser 

les néphrologues à l’apport substantiel que peut représenter 

une prise en charge palliative dans la prévention et le traite-

ment de la souffrance des patients et de leurs proches. Il est 

également crucial de développer des modèles de collabora-

tion interdisciplinaire avec les services de soins palliatifs pour 

offrir des traitements optimaux. Une évaluation régulière des 

symptômes est donc une priorité des services de néphrologie 

afin que la prise en charge dépasse le soin apporté à l’op-

timisation de paramètres techniques tels que la qualité du 

processus de dialyse pour atteindre une vision plus large du 

patient, autrement dit une approche holistique. Cela s’inscrit 

dans la droite ligne des recommandations de bonne prati-

que de la K/DOQI (Clinical Practice Guidelines for Chronic 

Kidney Disease) qui incluent une évaluation régulière de la 

qualité de vie chez tous les patients en insuffisance rénale 

chronique. 

La douleur est un problème fréquent chez les patients souffrant d’insuffisance 

rénale avancée, et donc également chez les patients sous traitement de dialyse 

au long cours. La symptomatologie douloureuse est une conséquence aussi bien 

de la maladie de base que des affections intercurrentes.

Dr. Claudia Gamondi et Dr. Oliver Giannini

Patients dialysés au long cours: nouvelle 

frontière pour la médecine palliative 

(Résumé)
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Als wir uns kennenlernten, war Harry1 Mitte fünfzig. In Afrika geboren, war 

er kürzlich aus Europa nach Grossbritannien gekommen. Er litt seit über zehn 

Jahren an einer langsam fortschreitenden Form der Amyotrophen Lateralskle-

rose (ALS). Er lebte allein und arbeitete noch voll als Wissenschaftler in der For-

schung. Seine Beine waren gelähmt, Hände und Arme schwach. Seine Stimme 

war leise geworden, und er suchte nach Möglichkeiten, sie in lauter Umgebung 

zu verstärken. Er bewegte sich auf einem elektrischen Rollstuhl.

Jane Lings2 

Musiktherapie und Amyotrophe 

Lateralsklerose: Ein Erfahrungsbericht 

Hintergrund
Als Harry mit seinen Kindern spielte und ein Rad nicht dre-

hen konnte, überkam ihn eine erste Ahnung, dass die va-

gen Symptome etwas Ernstes bedeuten könnten. Das war 

für einen fitten Sportler mit einem schwarzen Judogürtel 

völlig unerwartet. Die Bestätigung der Diagnose ALS be-

nötigte dennoch sechs Jahre. In jenen Jahren war sein sich 

verschlechternder Gesundheitszustand mit ein Grund, dass 

seine Ehe zerbrach. Zu den vielen Verlusten gehörte auch das 

aktive Musik spielen. Den Moment der Diagnosestellung be-

schrieb er als Katastrophe, die keine Hoffnung auf Genesung 

liess. Er überlegte sich, sein Leben zu beenden.

	 Nach Diagnosestellung arbeitete er immer noch Vollzeit. 

Sein Arbeitgeber bot ihm die Versetzung nach Grossbritanni-

en an. Er sah dies als den richtigen Moment an, um sein altes 

Leben hinter sich zu lassen und einen Neustart zu versuchen 

mit der Identität eines behinderten Menschen.

	 Nach einer Zeit im Spital wurde er von einer Pflegefachfrau, 

die für eine Hospizgesellschaft tätig war, in die Musiktherapie 

überwiesen. Er verlor die Fähigkeit, seine Beine zu gebrau-

chen, war in einer depressiven Stimmung und kämpfte da-

mit, das alles zu akzeptieren. Musiktherapie ist oft schwierig 

zu erklären (O’Kelly & Koffmann, 2007) und Harrys Eindruck 

war, es handle sich um eine passive Erfahrung, ähnlich wie 

Reflexologie oder Aromatherapie. Er war vielbeschäftigt und 

nicht überzeugt. So dauerte es zwei Monate, die geprägt 

waren von Absagen und verpassten Terminen, bevor er zu 

seiner ersten Sitzung in Musiktherapie erschien. Das ist erst 

fünf Jahre her. Seit dann dauert die Beziehung zur Musikthe-

rapie an, vierzehntäglich. Er besuchte mehr als 80 Sitzungen. 

Diese wurden nur unterbrochen wegen Krankheit, seiner 

fordernden Arbeitsagenda oder Wetterbedingungen, die ihn 

daran hinderten, seinen Rollstuhl zum Hospiz zu fahren.

Musiktherapie
Obschon Musiktherapie eine vergleichsweise neue Disziplin 

ist, die erst in den 1950er Jahren aufkam, ist sie heute gut 

etabliert, untersucht und in zunehmendem Mass als ein evi-

Jane Lings

denzbasierter Beruf anerkannt. (Aigen, 2008) In der Palliative 

Care begann sie ab den 1980er Jahren bekannt zu werden 

durch Pioniere wie Susan Munro (1984), die anfing über ihre 

Arbeit zu schreiben. In Grossbritannien ist die Zahl von in 

Erwachsenenhospizen beschäftigten Musiktherapeuten im-

mer noch klein (2005: 22), aber stetig steigend. (O’Kelly & 

Koffman, 2007)

	 Im Hospiz, in dem ich arbeite, geniesst die Musiktherapie 

im Team den Ruf, Patienten mit erkennbaren psychologi-

schen Bedürfnissen gut zu unterstützen und eine alternati-

ve Ausdrucksweise zu ermöglichen in Form von Musik und 

Worten. Es gibt viele Definitionen von Musiktherapie, aber 

zentral sind bei allen die Musik und die zwischenmenschli-

che Beziehung. Der Therapeut arbeitet mit dem Patienten 

auf angemessene und oft vielschichtige therapeutische Ziele 

hin, um das «physische, mentale, soziale, emotionale und 

spirituelle Wohlbefinden zu unterstützen und zu fördern». 

(Bunt & Hoskyns, 2002, p.11)

	 Die Techniken, die ich in der Arbeit mit Patienten gebrau-

che, können aktiv oder passiv sein. Musik ist ein derart wand-

lungsfähiges und flexibles Medium, dass damit passende und 

sinnvolle Wege eingeschlagen werden können, um Patienten 

beim Umgang mit ihrer Krankheit zu begleiten – gleich wie 

krank oder behindert sie auch immer sind. Für Harry waren 

Improvisation, das Songwriting und mündliche Betrachtun-

gen zentral in unserer Zusammenarbeit.

	 Improvisation ermöglicht Ausdruck. Die Kommunikation 

kann intensiv sein, aber Worte können umgangen werden. 

(Pavlicevic, 2000; Wigram, 2004) Es sind Instrumente ver-

fügbar, die keine spezifischen Kenntnisse erfordern, um sie 

zu spielen, beispielsweise Trommeln oder andere gestimmte 

oder nicht gestimmte Schlaginstrumente. Durch gemeinsa-

mes Spiel kann ein musikalischer Dialog aufgebaut werden, 

der viele Parallelen mit Sprachtherapien hat: Nachdenken 

über Vergangenes, Spiegelungen oder Abstimmungen. 

Songwriting bietet die Möglichkeit, sich mit Worten und Mu-

sik auszudrücken. In einem gemeinsamen Prozess können 

Songs geschrieben werden, wo Worte oder gar die ganze 

Musik dem Patienten gehören. Der kreierte Song, oft vom 

Patienten gesungen, kann aufgenommen werden und gibt 

die Möglichkeit, ihn mit anderen zu teilen. (Baker & Wigram, 

2005; O’Callaghan, 1994)

	 Viele Musiktherapeuten arbeiten in Palliative-Care-Sitzun-

gen oft mit nichtonkologischen Patienten. Veröffentlichte 

Fallskizzen von Arbeiten mit ALS Patienten beschreiben posi-

tive Resultate, ermöglichen neue Einsichten, Hoffnung, Sinn 

und neue Ansätze. (Forrest, 2002 & 2005; Peterin, 2005) 

Wie auch immer, trotz intensiver Recherchen war es mir nicht 

möglich, wissenschaftliche Publikationen über die Arbeit mit 

ALS-Patienten zu finden.

Das Forschungsprojekt
In einer der ersten Musiktherapiesitzung machte Harry eine 

Bemerkung, die mich überraschte, und zwar, dass hier der 

einzige Ort in seinem Leben sei, an dem Geist und Körper 

zusammenwirken könnten, ohne gegeneinander zu kämp-

1	 Name geändert
2	 Jane Lings, MA, Dip M.Th, B.Ed,  Senior Lecturer in Music Therapy, Univer-

sity of the West of England, Music Therapist, St Peter's Hospice, Bristol
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fen. Harry ermutigte mich, diese Erfahrung zu untersuchen. 

Bald ergab sich eine Gelegenheit, diese Erfahrung zu ver-

tiefen. Die Universität von Westengland und die Ethikkom-

mission des lokalen Nationalen Gesundheitsdienstes (NHS) 

gaben ihre Zustimmung für ein Forschungsprojekt im Rah-

men einer qualitativen Einzelfallstudie. (Yin,2003; Stake, 

1995) Ethische Überlegungen zu dieser Art der Forschung 

wurden sorgfältig abgewogen und Schutzmassnahmen 

getroffen, um sicherzustellen, dass Harry sich nicht zur 

Teilnahme gezwungen fühlte und seine gesundheitlichen 

Bedürfnisse nicht beeinträchtigt wurden.

	 12 Wochen mit damals wöchentlichen Musiktherapie-

sitzungen wurden bestimmt, um drei Arten von Daten zu 

erheben: mündliche, musikalische und visuelle. Das Projekt 

beinhaltete auch unstrukturierte Diskussionen am Beginn 

und Schluss der Forschung, eine Videoaufnahme einer Im-

provisation mit einer gemeinsamen Auswertung und Dis-

kussion. Es gab auch eine Überprüfung von Archivaufnah-

men des ersten Songwriter-Prozesses. Die verschiedenen 

Arten von Daten erlaubten, verschiedene Standpunkte 

zusammenzuführen, die Triangulation von Material (um 

Zuverlässigkeit und Glaubwürdigkeit sicherzustellen) und 

die Konzeption einer dichten Darstellung, die das Ziel des 

Forschungsprojektes war.

Forschungsergebnisse
Die Forschungsergebnisse waren an vier Themen geknüpft: 

dem Start des Therapieprozesses, den Erfahrungen der Im-

provisation, dem Songwriting und einem übergeordneten 

Fragestellung, die sich auf den gesamten therapeutischen 

Kontext bezog.

Der Start der Musiktherapie
Harry beschrieb sich selbst in Bezug auf Musiktherapie 

als «unwissend» und seine Erwartungen waren die eines 

passiven Leistungsempfängers. Dennoch stellte er in seiner 

ersten Sitzung fest, dass es für ihn trotz seiner Schwäche 

in Händen und Armen möglich war, das Metallophon zu 

spielen. Dieses Xylophon-ähnliche chromatische Instru-

ment hat zwei Reihen mit Metallplatten und wird mit zwei 

Schlägern gespielt. Es ist mit dem afrikanischen Balafon 

verwandt, einem elementaren Instrument in Harrys Kultur. 

Die Auswirkung dieser Entdeckung war wegweisend:

«Du gehst aus von einem Punkt, wo du sagst: Ich kann 
nicht Musik machen und ich kann auch nicht etwas ande-
res spielen… und dann kommst du aus einer Sitzung, an 
der du entdeckt hast, dass du spielen kannst.»

Das veränderte seine Erfahrungen von «kann nicht» zu 

«kann». Er konnte sich wieder mit aktivem Musikmachen 

befassen und sich in seiner eigenen Kultur ausdrücken. 

Das stellte den Beginn einer Zusammenarbeit dar, in der 

er sich als ganzheitlich erlebte, und zwar nicht nur als ein 

ALS-Patient, sondern als ein Musikerkollege. Das Wort 

«kann nicht» ist charakteristisch für Menschen, die mit 

einer Krankheit leben und die Erfahrung machen, dass sie 

immer weniger können. Ausdauer und Hoffnung dagegen 

bauen auf Erfahrungen auf, die das Wort «kann» enthal-

ten. (Munroe and Oliviere, 2007)

Die Erfahrung der Improvisation
Die Erfahrung der Improvisation war vielschichtig für Harry. 

Es war ein Moment, in dem ALS vergessen werden konnte, 

wo sein Geist und Körper zusammenarbeiteten, in dem 

körperliche Übungen nur ein Nebeneffekt waren. Es war 

eine Form des Selbstausdrucks, die Kreativität als eigenes 

Recht begreift und das Eintauchen in die eigenen Gefühle 

ermöglichte. Es war auch eine Form der Kommunikation 

und Interaktivität. Er beschrieb die Improvisation als einen 

dreistufigen Prozess:

«Erstens der Geist, zweitens Körper und Geist und drittens 
der Körper.»

Beim Betrachten des Videos der sechseinhalb minütigen 

Improvisation, Sequenz für Sequenz, war dieser dreistufige 

Prozess sehr klar sichtbar. Zu Beginn legte er ein Thema 

fest, sein Körper war ziemlich angespannt und die ausge-

suchten Noten befanden sich direkt vor ihm. Dann wird 

deutlich, wie er sich zu lockern begann. Während die 

Musik schnell und rhythmisch floss, machte er mit seinem 

ganzen Oberkörper schwierige Bewegungen ohne Hast 

(beispielsweise um eine chromatische Note auf der Rück-

seite des Instrumentes zu erreichen). Schliesslich als sich 

Ermüdung zeigte, fing er an, mit verändertem Gesichts-

ausdruck und sichtbarem Zittern der Finger weniger Noten 

zu spielen und das Stück zu einem Ende zu bringen.

	 Harry beschrieb Strategien, die er ohne nachzudenken 

einsetzte, um weiterspielen zu können. Er benutzte seinen 

Stuhl, um seine Arme auszuruhen und seinen Oberkörper 

zu entspannen. Er änderte seinen Griff der Schläger mehr-

mals, oft hielt er sie asymmetrisch, fädelte die Schläger 

zwischen die Finger ein und spreizte seine Daumen, um 

die Hände auszubalancieren. Er benutzte auch verschiede-

ne Teile seines Körpers so, dass er die Muskeln entspannen 

konnte, dazu nutzte er Bewegungen seiner Handgelenke, 

Unterarme und Schultern.

	 Die musikalische Komposition selbst bot ihm die Mög-

lichkeit, weiter Musik zu spielen und eine musikalische 

Idee verfolgen zu können. Er bewegte sich vom schnel-

len Spiel, bei dem er alle Möglichkeiten des Instrumentes 

nutzte, zu einem langsamen, bei dem er nur einen Schlä-

ger nutzte, um sich auszuruhen und dabei auf meine Ant-

worten und dem Spiel wiederholter Noten zu hören. In 
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den letzten zwei Minuten wurde sein Spiel spärlicher − vor 

einem letzten Energieausbruch und einem Abschluss mit 

zwei ungelösten Akkorden:

 «Ich weiss, ich kann nicht alle Noten spielen, aber die, die 

ich spiele, spiele ich mit dem richtigen Timing.»

Harry realisierte, dass seine regelmässigen Improvisationen 

seine motorischen Funktionen beeinflussten:

«Ich denke, da ist etwas, was meinen Geist alarmiert, 
sich mit meinem Arm zu verbinden… Ich glaube, es hat 
schliesslich einige Fortschritte gebracht, um meine  Fähig-
keit zu erhalten, die Arme zu gebrauchen»

Das hatte auch den Effekt, die Selbstachtung zu steigern:

«Und ich denke, es hat schliesslich geholfen, das Gefühl 
zu überwinden, nicht in der Lage zu sein, überhaupt etwas 
tun zu können.»

Thaut (2005) beschreibt Forschungen zur Parkinsonkrank-

heit und zu Schlaganfällen und argumentiert, dass Rhyth-

mus starke Auswirkungen auf das Gehirn und die Verbes-

serung der Bewegungsfähigkeit hat. Es ist möglich, dass 

Harry etwas von diesen Vorteilen erlebte – dieser Aspekt 

würde von weiteren Untersuchungen eindeutig profitie-

ren.

Improvisation war auch ein intellektuell befriedigender 

Prozess:

«Du kannst nicht wirklich nur mit deinem Körper Musik 
spielen, du brauchst auch deinen Geist, und es ist klar, 
dass es einfach keine Musik ist, wenn du nur Noten klopfst 
oder so…»

Für Harry ist klar, dass dies für ihn ein höchst kreativer Pro-

zess ist:

«Wie eine Hebammenkunst… Es ist wie die Geburt des 
Geistes.»

Aber es ist auch hochgradig interaktiv, ein Geben und Neh-

men zwischen den Spielern. Er stellte ein Mitgefühl fest, das 

gehört und im musikalischen Dialog mitgeteilt werden konn-

te, ohne es überhaupt verbal aussprechen zu müssen. 

	 In der Musik selbst liegen Harrys kulturelle Wurzeln und 

seine Erfahrungen als Bassspieler sind hörbar in den rhythmi-

schen Ideen und Jazz-Einflüssen. Aber auch implizit kommt 

etwas von der bittersüssen Spannung zum Ausdruck, die 

alle Improvisationen und Songs von Harry durchdringt. Der 

Schluss der Improvisation mit unaufgelösten Akkorden drückt 

das aus: Die Krankheit verschwindet nicht, sie wird nicht auf-

gelöst. Diese Spannung kann irgendwo in seiner Musik er-

scheinen, drückt sich aber besonders in seinen Songs aus.

Die Erfahrung des Songwritings
Songwriting ist ein komplexer und vielschichtiger Prozess 

und umfasst das Kreieren von Lyrik, Melodien, Harmoni-

en und Begleitung. Mit 10 vollendeten Songs war es für 

Harry ein zunehmend wichtiger Teil des musiktherapeu-

tischen Prozesses. Er beschrieb diese Songs als «Meilen-

steine» auf seiner Reise, weil alle verbunden sind mit dem 

Gedanken:

«Wie ich auf die Krankheit reagiere, so denke ich über 
sie.»

Songwriting wurde das erste mal in einer frühen Musik-

therapie-Sitzung erwogen, als Harry nach seiner 25-mi-

nütigen Rollstuhlfahrt zum Hospiz ankam und ihm zu 

kalt war, um zu spielen. Er akzeptierte sofort die Idee, 

Songs zu schreiben, und er schrieb «Tägliche Siege». In 

diesem Song drückte er seine Geisteshaltung aus im Um-

gang mit der Krankheit. Er erzählte in Liedform von ei-

nigen unglaublichen Schwierigkeiten, die er zu überwin-

den hatte, um ohne Hilfe zur Arbeit gehen zu können. 

Trotzdem verglich er sein Leben mit dem einer gesunden 

Person:

Du stehst einfach auf am Morgen

Er wendete sich ab vom Selbstmitleid, entschlossen mit 

dem Leben weiterzumachen:

Kleine Sachen, die als selbstverständlich angesehen 
werden.
Müssen wir jeden Tag erkämpfen
Tägliche Siege, Tägliche Siege

Der zweite Song entstand kurz danach. Nach einer Im-

provisation hatte er eine klare melodische Idee. Ich schlug 

vor, dass es dazu vielleicht Worte gibt. Harry begann zu 

singen:

Ich kann es selber tun
wenn du mich versuchen lässt …Lass mich es versuchen.

Dieser Song, der erste, den er sowohl in Englisch als auch 

in seiner eigenen Sprache sang, beinhaltete alle Schwierig-

keiten von jemanden, der mit  einer Behinderung lebt. Er 

entstand in einer neuen Lebenssituation, dem Zusammen-

leben mit einer nichtbehinderten Partnerin. Der Song war 

keine «Revolte» gegen sie, sondern das Bewusstsein, dass 

er die Schwierigkeiten anpacken muss, wo er konnte. Er 

fühlte, würde er ALS erlauben, überhand zu nehmen, dann 

würde die Krankheit das auch schnell tun. Harry erlaubte 

grosszügig, dass sein Song an Konferenzen, bei Vorträgen 

und im Konzert gespielt wurde. Für ihn war es:

«Wirklich ein grosser Song, der mich voll von der Musik-
therapie überzeugte.»
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Ein späterer Song enthielt die tiefgründige Zeile:

Unabhängig in Abhängigkeit

Seine Philosophie ist hier in nur zwei Worten zusammen-

gefasst, also wie er damit umgeht, auf die Hilfe anderer 

angewiesen zu sein. 

Mit seinen Songs wollte er auch andere ermutigen:

Wenn du unten bist
Bleibt dir immer Zeit, um nach vorne schauen 
Es ist nicht Zeit, aufzugeben  

Harry war in der Lage, in seinen Songs zu artikulieren, wie 

er mit seiner Krankheit zurande kam. Er entschied sich, 

nicht viel über sein Leiden zu sprechen. Dennoch, mit einer 

beständigen Verschlechterung zu leben, erforderte konti-

nuierliche Anpassung. Er sagte, er käme aus einem Land 

mit endemischen «Problemen» und wo Kunst und Kreati-

vität Strategien wären, die seine Kultur helfen würde, um 

damit klar zu kommen.

«Es gibt so viel Leid, es gibt kein Leid, und so singen 
wir und tanzen.»

Durch das Songwriting erzählt er die Geschichte seiner 

Krankheit. Die Songs sind wichtige Mitteilungen für seine 

Familie und für andere. Für sich selbst beschreibt er es als:

«Erleichterung… weil ich an eine Sitzung kommen und 
mich dort ausdrücken kann im Bezug auf meinen Zustand 
und auf alles andere.» 

Zuerst war Harry unsicher über seine Stimme: konnte er 

sie richtig gebrauchen? Sein erster Song überzeugte ihn. 

Seitdem sang er alle seine Songs selbst. Anfangs fiel mir 

bei den Aufnahmen stark auf, dass Harry müde war. Ich 

spürte, dass es nicht möglich war, mehr als ein paar Auf-

nahmen zu machen. Während der Zeit der Forschung nah-

men wir einen Song auf über seine Zugfahrt zur Arbeit, wo 

er sich über den Sonnenaufgang auf den Feldern freute 

und über seine Möglichkeit:

Sich zu fühlen wie jeder andere
Ich bin ein Teil der Gruppe, Teil der Gesellschaft

Wir merkten, dass wir mehrere Aufnahmen machen konnten, 

ohne dass Harry erschöpft war, und dass er selbst schwierige 

gesangliche Herausforderungen gut bewältigen konnte.

«Ich kann meine Stimme richtig stark fühlen, und die At-
mung macht mit. Die verschiedenen Atemübungen… 
werden nahtlos gemacht, sind aber sehr anspruchsvoll.»

Während der Zeit der Forschung musste sich Harry ge-

wöhnlichen Atemtests unterziehen. Er  war sehr zufrieden, 

dass es in den drei Jahren keine Verschlechterung gab. 

Singen, Gesundheit und Wohlbefinden werden in vielen 

Bevölkerungsgruppen untersucht. (Grape et al, 2003; Clif 

et al, 2008) Singen war lohnend und psychologisch, emo-

tional und physiologisch wichtig für Harry. Ein Vergleich 

zweier Aufnahmen von «Daily Victories», die in einem 

Abstand von zwei Jahren aufgenommen wurden, zeigte 

eine stärkere Stimme. Harrys Stimme und Energie waren 

oft schwach, wenn er nach einem Arbeitstag ankam. Nach 

der Sitzung schien seine Stimme deutlich stärker, und oft 

sagte Harry, er hätte seine Energien erneuert, obwohl er 

hart gearbeitet hatte.

	 Harry wurde immer bestimmender, was die Begleitung 

der Songs betraf, die er suchte. Mein Job war es, etwas 

Musikalisches auszuprobieren und zu schaffen, das in sei-

nem Sinn war. Dieser Prozess war für mich mit Schwierig-

keiten verbunden. Es war nicht einfach, als  klassisch aus-

gebildete Musikerin ohne Partitur die feinen Unterschiede 

des afrikanischen Rhythmus herauszuhören. Harry sprach 

davon, er könne einen Zehntel eines Schlags hören und 

sagte zu mir:

«Sei vorsichtig, das ist keine Harmonie à la Bach.»

Als wir diese Schwierigkeiten während der Zeit der For-

schung besprachen, stellte er fest, dass wir alle in einem 

gewissen Sinn behindert sind. Er blieb aber bemerkens-

wert geduldig, wenn ich versuchte auf das Resultat hinzu-

arbeiten, das er wollte.

Therapeutischer Kontext
Harry beschrieb die Musiktherapie als etwas, das eine gan-

ze Reihe hilfreicher Aspekte in einen sinnvollen therapeu-

tischen Kontext bringt. Was die physische Ebene betraf, 

konnte er üben wie in der Physio- oder Sprachtherapie, 

ohne es als langweilig oder zwang zu empfinden, was ihm 

ein Gefühl gab:

«dass sich sein Zustand nicht einfach verschlechtert, son-
dern dass es Wege gibt, den Abbau mehr oder weniger 
zu stoppen.»

Das wiederum gab ihm das Gefühl, nicht vollkommen 

machtlos zu sein.

	 Dagegen frustrierten ihn andere Fachleute, die keinen 

ganzheitlichen Standpunkt einnahmen und ALS: 

«aus einer sehr engen Perspektive sahen, sie hörten 
nicht genau genug... auf den Patienten»

Als Kommentar formuliert: Musiktherapie kann ohne ge-

naues Hinhören nicht existieren.

	 Als ein genau reflektierender Mensch stellte Harry mehr 

als einmal fest, dass er nicht die Hilfe eines Psychologen 

oder Psychotherapeuten wollte. Er prangerte die Idee 
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an, über sich selbst zu sprechen. Auch nahm er das Un-

gleichgewicht zwischen Patient und Therapeut in diesen 

professionellen Beziehungen wahr. Für Harry war in der 

Musiktherapie beides wichtig, zum einen die gemeinsame 

Beziehung, zum anderen die Tatsache, dass er «etwas tun» 

konnte. Er bemerkte auch die psychotherapeutische Natur 

der Musiktherapie, die es möglich machte, Gedanken und 

Gefühle in ungewohnter Weise auszudrücken:

«Dinge geschehen, und scheinbar ohne dass sie durch 	
irgendeine Kraft gezwungen werden... sie geschehen auf 	
ihre Art und nicht so wie du willst.»

Er sprach über den unabwendbaren Tod durch ALS, war 

aber nicht gewillt, aufzugeben. Er fühlte, dass ihm die Mu-

siktherapie half, seinen Lebensmut und seine Moral nicht 

zu verlieren und er wünschte, er hätte sie schon früher 

entdeckt auf seiner Reise mit der Krankheit.

Schlussbetrachtung
Viele Therapeuten sprechen über «wichtige» oder gar 

«kritische» Patienten, die im Lauf ihrer Arbeit sehr bedeut-

sam sind. (Lee, 1996; Yalom, 1999) Harry war genau ein 

solcher Patient. Seine Einfluss auf meine Entwicklung als 

Fachfrau und auf mein Lernen waren enorm.  Er hat mein 

Denken, meine Ansichten und mein musikalisches Können 

an zahlreichen Punkten während unserer Zusammenarbeit 

stark herausgefordert. Ein Einzelfall ist nicht verallgemein-

erbar, gleichwohl war es Harrys Hoffnung, dass andere 

auch diese Erfahrung machen können, dass sie nicht auf-

geben, wenn ihnen gesagt wird, es gibt keine wirksame 

Behandlung, und dass sie schliesslich für sich etwas Ähn-

liches finden.

	 Während ich dies schreibe, hat sich Harrys Zustand 

plötzlich und markant verschlechtert. Die Musiktherapie ist 

damit wahrscheinlich an ihr Ende gekommen. Sein letzter 

Song ist unvollendet. Er enthält die Zeile:

Wehr dich gegen ALS mit deiner eigenen Musik
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Articles originaux

 
Musicothérapie et sclérose latérale amyotrophique: 
l’expérience d’un patient

Bien que la musicothérapie ne soit pas une profession très 

répandue, le travail musicothérapeutique en soins pallia-

tifs ne fait que croître au Royaume-Uni. La plupart des pa-

tients soignés dans les institutions de soins palliatifs souf-

frent de cancer, mais certains présentent d’autres maladies 

incurables comme la sclérose latérale amyotrophique. La 

recherche empirique et qualitative sur la musicothérapie 

en soins palliatifs met en évidence des effets bénéfiques 

sur les plans aussi bien physique qu’émotionnel: relaxa-

tion et confort physique; une meilleure perception de ses 

émotions, avec possibilité de les exprimer et effet cathar-

tique; sentiments de joie, de plaisir et d’être en lien avec 

sa spiritualité, diminution de la douleur et de la fatigue. 

Cependant, nous n’avons trouvé aucune recherche sur la 

musicothérapie appliquée à des patients souffrant de sclé-

rose latérale amyotrophique.

	 De nombreux facteurs ont concouru à ce que nous puis-

sions conduire une étude qualitative portant sur un seul 

volontaire: en l’occurrence, l’exploration de l’expérience 

musico-thérapeutique d’un patient atteint de sclérose la-

térale amyotrophique (ci-après SLA). Ce patient était dans 

une démarche de musicothérapie établie depuis deux 

ans et demi au moment où notre projet de recherche a 

commencé. Il s’agissait d’un homme d’une cinquantaine 

d’années atteint d’une forme à évolution lente, ce qui fai-

sait que l’étude avait de bonnes chances de pouvoir être 

menée jusqu’à terme. Harry (nom fictif) était originaire 

d’Afrique; scientifique et chercheur, il avait récemment 

déménagé au Royaume-Uni et avait déjà manifesté des 

capacités extraordinaires de verbalisation et de réflexion 

sur son expérience musico-thérapeutique. Le filtre d’une 

autre perspective culturelle et le fait que la communication 

ait lieu dans une troisième langue aiguisaient encore sa 

conscience du processus.

	 Nous avons demandé et obtenu l’accord du comité 

d’éthique de l’University of the West of England, du ser-

vice national de santé local, et de l’institution de soins pal-

liatifs où le travail s’est déroulé. Les aspects pris en compte 

dans la réflexion éthique incluaient des considérations 

liées à d’éventuelles contraintes auxquelles le participant à 

l’étude pourrait être exposé, au respect de son anonymat 

et à son état de santé.

	 La méthodologie employée est celle d’une étude explo-

ratoire n=1. Trois types de données (verbales, musicales et 

visuelles) ont été collectées sur une période limitée à 12 

semaines. Des entretiens réflexifs non structurés ont été 

enregistrés au début et à la fin de l’étude. Une improvisa-

tion musicale a été filmée, puis visionnée avec le patient 

et ensuite discutée. Nous avons effectué une description 

des mouvements chacun en particulier, ainsi qu’une ana-

lyse écrite de la musique elle-même. L’enregistrement d’un 

processus d’écriture de chanson a été revu et discuté. Les 

données ont été analysées selon la méthode de l’analyse 

thématique et de la description synthétique, puis compi-

lées pour former un compte-rendu de l’expérience musico-

thérapeutique de Harry. 

	 De ces données ont été extraits quatre thèmes intriqués: 

le début de la musicothérapie; l’expérience de l’improvisa-

tion et de l’écriture de chansons; et la valeur propre du 

contexte thérapeutique. Nos résultats suggèrent que Harry 

a vécu la musicothérapie comme une expérience holistique 

et participative, dépourvue de caractère contraignant, et 

hors de toute hiérarchie. Il a estimé que cela représentait 

pour lui une occasion d’intégration du corps et de l’esprit 

propre à préserver et développer ses capacités fonctionnel-

les. La musicothérapie a également été ressentie comme 

une voie alternative à des interventions psychologiques ou 

psychothérapeutiques, dans la mesure où les occasions de 

s’exprimer à travers différents aspects de la thérapie lui ont 

permis à la fois d’intégrer et de communiquer son expé-

rience de la maladie. 

	 Notre étude apporte donc une contribution importante 

au développement de notre compréhension du potentiel 

de la musicothérapie chez les patients atteints de SLA, qui 

pourrait revêtir un rôle significatif au sein d’une approche 

multidisciplinaire. D’autres études sont nécessaires, en par-

ticulier pour examiner l’effet de la musicothérapie et une 

possible préservation de la mobilité chez de tels patients.

Lorsque nous avons fait connaissance, Harry était dans la cinquantaine. Il était 

né en Afrique et il n’y avait pas longtemps qu’il vivait au Royaume-Uni. Depuis 

plus de dix ans, il souffrait d’une sclérose latérale amyotrophique (SLA). Il vi-

vait seul et travaillait toujours à plein temps dans la recherche scientifique. Ses 

jambes étaient paralysées, ses mains et ses bras étaient faibles. Sa voix s’était 

affaiblie elle aussi, et il cherchait le moyen de l’amplifier lorsque l’entourage 

était bruyant. Il se déplaçait sur une chaise roulante électrique. 

Jane Lings

Musicothérapie et sclérose latérale 

amyotrophique: l’expérience 

d’un patient 

(Résumé)
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La musicoterapia è una professione di nicchia, ma il la-

voro nell’ambito delle cure palliative nel Regno Unito sta 

aumentando costantemente. I pazienti di Hospice sono 

affetti principalmente da patologie tumorali, ma vi sono 

anche pazienti affetti da altre patologie terminali inclusa 

la malattia dei motoneuroni. La ricerca empirica e quali-

tativa della musicoterapia nelle cure palliative evidenzia 

un beneficio sia per i bisogni fisici che emozionali come: 

rilassamento e comfort fisico; consapevolezza delle proprie 

emozioni, espressione e catarsi; gioia, piacere e spiritualità 

e la riduzione del dolore e della fatica. Tuttavia, non vi è 

alcun tipo di ricerca inerente la musicoterapia e la malattia 

dei motoneuroni.

	 Bisogna considerare molti fattori per permettere la rea-

lizzazione di un progetto di ricerca qualitativo su un singo-

lo caso. E’ iniziata quindi l’esplorazione dell’esperienza di 

musicoterapia di un paziente con malattia dei motoneuro-

ni, che ha instaurato una relazione collaborativa stabile e 

continuativa con la musicoterapia, iniziata due anni e mez-

zo prima. Il paziente aveva poco più di cinquant’anni ed 

era affetto da una forma lenta e progressiva di malattia dei 

motoneuroni, ciò significa che la ricerca aveva delle reali 

possibilità di essere portata a termine. Harry (pseudonimo), 

uno scienziato e ricercatore africano che ha recentemente 

traslocato nel Regno Unito, aveva già mostrato una capa-

cità straordinaria di articolare e riflettere sulla sua espe-

rienza musicoterapeutica. Queste riflessioni erano esaltate 

dall’essere filtrate attraverso un’altra prospettiva culturale 

e dall’essere comunicate in un terzo linguaggio.

	 L’approvazione di compiere lo studio che tanto auspi-

cavamo ci è stata accordata dal Comitato Etico della Uni-

versity of the West England, dal servizio sanitario locale, 

e dall’Hospice ove il lavoro sarebbe stato effettuato. Le 

implicazioni etiche considerate in dettaglio includevano 

temi riguardanti la coercizione, l’anonimato e la salute del 

partecipante.

	 La metodologia utilizzata era quella di un singolo caso di 

studio esplorativo. Sono stati raccolti tre tipi di dati: verba-

le, musicale e visuale, su un periodo di 12 settimane. Sono 

state documentate discussioni riflessive, non strutturate, 

registrate all’inizio ed al termine del processo di ricerca. E’ 

Harry (nome fittizio) aveva una cinquantina d’anni quando ci incontrammo. 

Nato in Africa, recentemente si era trasferito dall’Europa nel Regno Unito. Da 

più di dieci anni soffriva di una lenta e progressiva forma di malattia dei moto-

neuroni e viveva da solo, lavorando a tempo pieno come scienziato e ricercato-

re. Aveva le gambe paralizzate e le mani e le braccia erano deboli. La sua voce 

era tranquilla ed aveva incominciato a cercare diversi modi per amplificarla negli 

ambienti rumorosi. 

Jane Lings

Musicoterapia e malattia dei 

motoneuroni: l’esperienza di un uomo

(Riassunto)

stata filmata un’improvvisazione musicale, vista assieme e 

poi discussa. E’ stata inoltre effettuata una descrizione dei 

movimenti visti, fotogramma per fotogramma, ed è stata 

realizzata un’analisi scritta della musica stessa. E’ stato rivi-

sto e discusso un archivio di processi di componimento di 

canzoni. I dati sono stati analizzati usando un’analisi tema-

tica e delle descrizioni profonde ed integrate per formare 

un resoconto dell’esperienza di musicoterapia di Harry.

	 Sono stati estratti quattro temi interrelati: l’inizio della 

musicoterapia; l’esperienza di improvvisazione e di compo-

nimento di canzoni; il valore del contesto terapeutico. I ri-

sultati hanno evidenziato che la sua esperienza di musico-

terapia è stata olistica, non-coercitiva, collaborativa e non 

gerarchica. Egli ha percepito che essa offre un’opportunità 

per l’integrazione della mente e del corpo, che sviluppa e 

preserva le funzioni. La musicoterapia è stata anche con-

siderata come un’alternativa all’intervento psicologico o 

psicoterapeutico dando un’opportunità per l’espressione 

di se stessi attraverso differenti aspetti della terapia, che 

hanno permesso al paziente sia di analizzare che di comu-

nicare la sua esperienza di malattia dei motoneuroni.

	 La ricerca ha dato un contributo significativo attraverso 

lo sviluppo della conoscenza e la comprensione del poten-

ziale per la musicoterapia con i pazienti affetti da malattia 

dei motoneuroni, suggerendo che essa può avere un po-

sto importante all’interno di un approccio multidisciplina-

re. Sono indicate ulteriori ricerche, in modo particolare per 

osservare l’effetto della musicoterapia e la preservazione 

del movimento nella malattia dei motoneuroni.
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Etudes de casMadame NV

Mme NV,  patiente de 82 ans, connue pour une hypothyroï-

die traitée, une cardiopathie ischémique stable, une BPCO 

modérée, une hypertension artérielle traitée, des chutes à 

répétition avec de nombreuses fractures et un état anxieux, 

est hospitalisée pour des chutes à répétition à domicile. 

	 Mme NV est veuve depuis de nombreuses années, elle a 

une fille avec qui elle n’a que peu de contact et un compa-

gnon qu’elle a peu vu ces derniers temps, car elle dit: «ne 

pas aimer se montrer malade».

	 Hormis l’asthénie et la sarcopénie, aucune autre étio-

logie n’est mise en évidence pour expliquer les chutes au 

cours de l’hospitalisation.

	 Par contre elle se plaint dès l’entrée de douleurs de la 

colonne lombaire, sur un tassement vertébral L3 récent 

probablement ostéoporotique, mis en évidence à l’IRM, 

pour lesquelles un traitement de morphine par voie orale 

est introduit dès l’entrée, ainsi que la physiothérapie à but 

antalgique et de mobilisation est commencée.

Rapidement l’évolution clinique de Mme NV est marquée 

par de nombreuses complications:

–	 elle présente des nausées constantes avec des vomisse-

ments survenant 3 – 4 x / jours à chaque mobilisation.

–	 elle refuse la rééducation et préfère rester au lit; elle re-

fuse d’aller à la salle à manger pour prendre ses repas.

–	 elle refuse la plupart des investigations ou traitements 

plus invasifs

–	 elle présente un état confusionnel par définition fluctu-

ant sans étiologie mise en évidence

Par contre les autres co-morbidités restent stables.

L’étiologie des nausées-vomissements est recherchée (pas 

de troubles métaboliques, pas de troubles du transit, pas 

d’autres médicaments «émétiques» que les opiacés, pas  

d’atteinte cérébrale au CT cérébral, douleur contrôlée; 

Mme NV refuse les investigations digestives comme une 

gastroscopie). Les nausées sont traitées par une augmen-

tation des doses de métoclopramide, ainsi différentes rota-

tion d’opiacés (hydromorphone, buprénorphine, fentanyl..) 

sans amélioration.

Après une consultation de psychiatrie qui conclut à un état 

dépressif modéré et un état anxieux, un traitement antidé-

presseur est introduit sans amélioration.

	 Finalement au vu de la rapide baisse de l’état général 

et des nausées réfractaires, Mme NV est transférée dans le 

service de médecine palliative pour essayer de contrôler les 

symptômes et tenter de construire avec elle un projet de 

vie.

	 Un essai de diminution des doses d’opiacés s’est soldé 

par une recrudescence des douleurs lombaires, motivant 

une nouvelle augmentation et plusieurs rotations d’opiacés 

avec amélioration des douleurs, mais persistance des nau-

sées et vomissements.

	 Un traitement anti-émétique d’ondansétron (jusqu’à 
16mg), puis de corticoïdes (équivalent prednisone 1mg/kg) 

ont a été introduit en plus du métoclopramide (dose max 

60mg/J) sans reprise de l’appétit ni amélioration des nausées.

	 L’absence totale de nausées et vomissements lors d’une 

première séance d’hypnose permet de postuler qu’une 

composante anxieuse importante explique les nausées. 

Cette prise en charge a été poursuivie et un traitement an-

xiolytique de benzodiazépines commencé avec une amé-

lioration importante des nausées, mais Mme NV n’a pas 

souhaité se mobiliser pour autant. 

	 Des entretiens successifs ont mis en évidence une crainte 

importante de la patiente de finir comme sa mère avec de 

multiples fractures sur métastases osseuses. Elle a pu être 

rassurée sur ce point qui semblait majeur, mais sans que la 

patiente n’arrive à retrouver une motivation suffisante pour 

se mobiliser de novo.

	 Une prise en charge en hypnothérapie basée sur une 

valorisation des ressources de la patiente (après un acci-

dent de travail sévère des années auparavant amenant à 

une incapacité de travail définitive dans sa profession, a 

pu se reconvertir en autodidact dans la même entreprise 

pour finalement gravir les échelons et en arriver à un poste 

avancé) n’a pas permis d’améliorer non-plus cet état de 

fait. Les séances ont néanmoins pu amener un bien-être 

très apprécié par la patiente.

	 Un soutien psychologique est également offert à Mme 

NV, ainsi que des visites de bénévoles chez cette patiente 

par ailleurs socialement isolée. 

	 L’évolution est marquée par un état général qui continue 

de se dégrader avec une perte de poids, une aggravation 

de l’état confusionnel et Mme NV décède environ 4 mois 

après son admission à l’hôpital. 

Que pensez-vous de cette évolution défavorable chez 
des patients âgés avec de nombreuses co-morbidités 
sans complications aigues?
Comment auriez-vous traité les nausées et vomisse-
ments?

Merci de nous envoyer vos réponses avant fin juillet à 
«palliative-ch, Dörflistr. 50, 8050 Zurich», 
ou par mail à admin@palliative.ch 

F O R U M: Dans cette nouvelle rubrique, nous présentons à nos lecteurs des 

cas réels - si possible en rapport avec le thème du numéro - qui se sont avérés 

difficiles pour les équipes traitantes. Dans le numéro suivant, nous publierons 

les suggestions que nous aurons reçues de la part de nos lecteurs – ainsi qu’un 

nouveau cas. Nous espérons ainsi mieux profiter de l’expérience des uns et des 

autres au profit des patients qui nous sont confiés.

Anne-Virginie Butty, Dominique Paillet, Alain-Nicolas Reymond, Sophie Pautex1 

Madame NV

 

1	 Service de médecine palliative, Hôpital de Bellerive (ex-CESCO), 
	 Hôpitaux Universitaires Genève.



p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
2 

/ 2
01

0

38

 
Frau NV ist eine 82-jährige Patientin mit einer behandel-

ten Schilddrüsenunterfunktion, einer stabilen ischämischen 

Kardiopathie, einer mässigen BPCO, einem behandelten 

Bluthochdruck, wiederholten Stürzen, die zahlreiche Fraktu-

ren verursacht haben, sowie Angstzuständen. Eingewiesen 

wurde sie, wegen wiederholter Stürze bei sich zuhause.

	 Frau NV ist seit langen Jahren verwitwet. Sie hat eine 

Tochter, mit der sie nur wenig Kontakt hat und einen 

Freund, den sie in letzter Zeit nur wenig gesehen hat, denn, 

wie sie sagt, «sie zeigt sich nicht gerne so krank»,

	 Ausser der Asthenie und einer Sarkopenie konnten wäh-

rend ihres Spitalaufenthalts keine weiteren Ursachen für 

ihre Stürze ausgemacht werden.

	 Hingegen klagt sie seit ihrem Eintritt über Schmerzen in 

der Lumbalwirbelsäule. Ein MRI konnte nachweisen, dass 

der L3-Wirbel vor Kurzem wahrscheinlich wegen Osteopo-

rose eingefallen ist. Dazu wurde ihr von Beginn weg orales 

Morphin verschrieben und mit Physiotherapie zur Schmerz-

linderung und besseren Mobilisierung begonnen.

Sehr rasch entwickeln sich bei Frau NV zahlreiche Kompli-

kationen:
–	 Sie leidet ständig unter Nausea und muss 3-4x täglich 

bei jeder Mobilisierung erbrechen.

–	 Sie verweigert eine Rehabilitierung und bleibt lieber im 

Bett; sie weigert sich, ihre Mahlzeiten im Esszimmer 

einzunehmen.

–	 Sie verweigert die meisten invasiveren Untersuchungen 

oder Behandlungen.

–	 Sie zeigt eine definitionsgemäss fluktuierende Verwir-

rung ohne nachgewiesene Ursache.

Die weiteren Co-Morbititäten bleiben hingegen stabil.

Man sucht nach den Ursachen der Nausea und des Erbre-

chens (keine metabolischen Störungen, keine Störungen 

des Transits, ausser den Opiaten keine weiteren «emeti-

schen» Medikamente, ein CT des Gehirns zeigt keine ce-

rebralen Ursachen, der Schmerz ist gut eingestellt; Frau NV 

verweigert Untersuchungen wie eine Gastroskopie). Die 

Nausea wird mit einer Erhöhung des Metoclopramid-Do-

sen sowie durch diverse Opiatrotationen (Hydromorphon, 

Buprenorphin, Fentanyl) behandelt: ohne Erfolg. Eine 

psychiatrische Abklärung stellt eine moderate Depression 

sowie Angstzustände fest. Die eingeleitete antidepressive 

Behandlung bringt keine Besserung.

	 Angesichts der raschen Verschlechterung des Allge-

meinzustands und der refraktären Nausea wird Frau NV 

auf eine Palliativstation verlegt, mit dem Zweck einer bes-

seren Symptomkontrolle und um mit ihr eine Lebenspla-

nung zu versuchen. Der Versuch, die Opiate niedriger zu 

dosieren, führte zu einer Zunahme der Lumbalschmerzen. 

Eine erneute Erhöhung der Dosierung und mehrere Opiat-

rotationen brachten zwar eine Verbesserung der Schmer-

zen, doch die Nausea und Erbrechen blieben bestehen. 

Eine anti-emetische Behandlung mit Ondasetron (bis zu 

16mg) und später Cortisonpräparaten (entsprechend 1mg/

kg Prednison) wurde zusätzlich zum Metoclopramid (Dosie-

rung bis max 60mg/Tag) eingeleitet, ohne besseren Appetit 

oder Nachlassen der Nausea.

Das völlige Ausbleiben von Nausea und Erbrechen bei ei-

ner ersten Hypnose-Sitzung lässt die Annahme zu, dass 

die Angstzustände eine wichtige Komponente der Nausea 

darstellen. Diese Behandlung wurde fortgesetzt und eine 

angstlösende Behandlung mit Benzodiszepinen eingeleitet. 

Dies führe zu einer wesentlichen Besserung der Nausea. 

Doch Frau NV mochte trotzdem nicht mobilisiert werden.

Mehrere Gespräche zeigten, dass die Patientin sehr be-

fürchtete, so wie ihre Mutter mit zahlreichen metasta-

tischen Knochenbrüchen zu enden. Zwar liess sie sich in 

dieser für sie sehr zentralen Hinsicht beruhigen, aber ohne 

dass die dadurch zu einer neuerlichen Mobilisierung hätte 

motiviert werden können

	 Auch eine hypnotherapeutische Behandlung mit dem 

Zweck, die eigenen Ressourcen der Patientin zu valorisieren 

(nach einem schweren Arbeitsunfall vor vielen Jahren, der 

zu einer definitiven Arbeitsunfähigkeit in ihrem angestamm-

ten Beruf führte, konnte sie sich in derselben Firma autodi-

daktisch umorientieren und schliesslich wieder bis zu einem 

recht hohen Posten avancieren) konnte an diesem Zustand 

nichts ändern. Immerhin haben diese Sitzungen der Patien-

tin wohlgetan, was sie auch sehr geschätzt hat.

Frau NV wurde auch eine psychologische Unterstützung an-

geboten sowie Besuche von Freiwilligen, da sie ja sozial doch 

recht isoliert war.

	 Die weitere Entwicklung führte dann zu einer kontinu-

ierlichen Verschlechterung des Allgemeinzustandes mit Ge-

wichtsverlust und einer Zunahme der Verwirrungszustände. 

Frau NV stirbt rund 4 Monate nach ihrer Spitaleinweisung.

Was denken Sie zu dieser ungünstigen Entwicklung bei 
alten Patienten mit zahlreichen Co-Morbiditäten ohne 
akute Komplikationen?
Wie hätten Sie die Nausea und das Erbrechen behandelt?

Senden Sie uns Ihre Kommentare bitte vor Ende Juli an 
«palliative-ch», Dörflistr. 50, 8050 Zurich, oder per E-mail 
an admin@palliative.ch. Herzlichen Dank!

F O R U M: Unter dieser neuen Rubrik stellen wir unseren Leserinnen und Lesern 

möglichst im Zusammenhang mit dem Thema der jeweiligen Nummer reale Fälle vor, 

die sich für die behandelnden Teams als schwierig erwiesen haben. In der folgenden 

Nummer werden wir dann die Ideen und Vorschläge präsentieren, die uns unsere Le-

ser dazu zugesandt haben – zusammen mit einem neuen Fall. Wir hoffen, auf diese 

Weise gegenseitig noch besser von unseren Erfahrungen profitieren zu können, was 

dann letztlich wieder den Patienten zugutekommen soll, die uns anvertraut sind.

Anne-Virginie Butty, Dominique Paillet, Alain-Nicolas Reymond, Sophie Pautex1 

Frau NV

Forum: FallbesprechungFrau NV

1	 Service de médecine palliative, Hôpital de Bellerive (ex-CESCO), 
	 Hôpitaux Universitaires Genève.
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Studi di casoLa Signora NV

Anne-Virginie Butty, Dominique Paillet, Alain-Nicolas Reymond, Sophie Pautex

La Signora NV

F O R U M: All’interno di questa nuova rubrica, presentiamo ai nostri lettori 

dei casi reali - se possibile inerenti il tema del numero della rivista - che si sono 

rivelati difficili per le équipes curanti. All’interno del prossimo numero, pubbli-

cheremo i commenti che avremo ricevuto da parte dei nostri lettori - oltre ad 

un nuovo caso. Speriamo così di approfittare meglio dell’esperienza degli uni e 

degli altri a vantaggio dei pazienti che ci sono affidati.

La Signora NV è una paziente di 82 anni, nota per un ipo-

tiroidismo trattato, una cardiopatia ischemica stabile, una 

BPCO moderata, un’ipertensione arteriosa trattata, delle 

cadute recidivanti con numerose fratture ed uno stato an-

sioso, ospedalizzata per cadute recidivanti a domicilio.

	 La Signora NV è vedova da parecchi anni, ha una fi-

glia con la quale non ha più contatti ed un compagno che 

non ha più visto negli ultimi tempi, perchè ella dice:«non è 

amare mostrarsi malati».

	 A parte l’astenia e la sarcopenia, non viene eviden-

ziata alcun’altra eziologia che spieghi le cadute motivo 

dell’ospedalizzazione.

	 Al contrario, si lamenta dell’apparire di nuovi dolori alla 

colonna lombare, su un recente crollo vertebrale L3 proba-

bilmente su osteoporosi, evidenziato dalla RMI, per cui è 

stato introdotto, dall’entrata, un trattamento con morfina 

per os, così come è stata iniziata una fisioterapia a scopo 

antalgico e di mobilizzazione.

L’evoluzione clinica della Sig.ra MV è stata rapidamente 

caratterizzata da numerose complicanze: 

–	 presenta nausea costante con vomito 3-4x/die ad ogni 

mobilizzazione;

–	 rifiuta la riabilitazione e preferisce rimanere a letto; si 

rifiuta di andare in sala da pranzo per i pasti;

–	 rifiuta la maggior parte degli esami diagnostici e dei 

trattamenti più invasivi;

–	 presenta uno stato confusionale per definizione flut-

tuante senza un’evidenza eziologica.

Al contrario, le altre co-morbidità rimangono stabili.

E’ stata ricercata un’eziologia della nausea-vomito (nes-

sun problema metabolico, nessuna alterazione del transi-

to, nessun altro farmaco emetizzante a parte gli oppia-

cei, nessuna anomalia cerebrale alla TAC cerebri, dolore 

controllato; la Sig.ra NV rifiuta le indagini gastroenteriche 

come la gastroscopia). La nausea è trattata aumentando il 

dosaggio di metoclopramide, così come utilizzando diffe-

renti rotazioni degli oppiacei (idromorfone, buprenorfina, 

fentanyl,…) senza miglioramento.

	 Dopo un consulto psichiatrico che ha rilevato uno stato 

depressivo moderato ed uno stato ansioso, è stato intro-

dotto un trattamento antidepressivo senza beneficio.

Alla fine, visto il rapido declino delle condizioni generali e 

le nausee refrattarie, la Sig.ra MV è stata trasferita al Ser-

vizio di Cure Palliative per cercare di controllare i sintomi e 

tentare di costruire con lei un progetto di vita.

	 Un tentativo di diminuzione dei dosaggi di oppiacei è 

stato seguito da una riesacerbazione dei dolori lombari, 

che ha portato ad un nuovo aumento e a diverse rotazio-

ni degli oppiacei con miglioramento dei dolori, ma con la 

persistenza di nausea e vomito.

	 Sono stati introdotti un trattamento anti-emetico con 

ondansetron (fino a 16 mg), poi con corticosteroidi (equi-

valente di prednisone 1 mg/kg) oltre alla metoclopramide 

(dose max. 60 mg/die) senza ripresa dell’appetito nè mi-

glioramento della nausea.

L’assenza totale di nausea e di vomito dopo una prima se-

duta di ipnosi permette di ipotizzare che vi sia una com-

ponente ansiosa importante che spieghi le nausee. Questa 

ipotesi ha permesso di iniziare un trattamento ansiolitico 

con benzodiazepine con un importante miglioramento 

delle nausee, ma la Sig.ra NV non vuole mobilizzarsi per 

il momento.

	 Ai colloqui successivi è stata evidenziato il timore della 

paziente di finire come sua madre con fratture multiple su 

metastasi ossee. Ella ha potuto essere rassicurata su que-

sto punto che sembrava importante, ma senza che la pa-

ziente arrivasse a trovare una motivazione sufficiente per 

mobilizzarsi nuovamente.

Una presa a carico in ipnoterapia basata sulla valorizza-

zione delle risorse intrinseche della paziente (dopo un 

grave incidente sul lavoro gli anni parevano condurla ad 

un’incapacità di lavoro definitiva nella sua professione, ha 

poi potuto riconvertirsi come autodidatta nella stessa ditta 

per finalmente percorrere le tappe ed arrivare ad un posto 

avanzato) non ha permesso di migliorare questo stato dei 

fatti. Le sedute hanno però apportato un benessere molto 

apprezzato dalla paziente.

Un sostegno psicologico è stato comunque offerto alla Sig.

ra MV, così come visite da parte dei volontari a questa pa-

ziente per di più socialmente isolata.

	 Il decorso è caratterizzato da un decadimento dello sta-

to generale con perdita di peso, un aggravamento dello 

stato confusionale ed il decesso della la Sig.ra MV è so-

pravvenuto 4 mesi dopo il ricovero in ospedale.

Cosa ne pensate di questa decorso sfavorevole di 
una paziente anziana con numerose co-morbidità 
senza complicanze acute?

Come avreste trattato la nausea ed il vomito?

Vi siamo grati se vorrete inviare le vostre risposte en-
tro fine luglio a «palliative.ch», Dörflistr. 50, 
8050 Zürich, o via e-mail a admin@palliative.ch
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Freie Fachartikel
Gesundheit, Lebensqualität und Gesundheitsförderung bei Angehörigen 
von Palliativpatienten und Hospizgästen – eine qualitative Studie

und supportiver Determinanten, d.h. einer gesundheitsförderlichen und saluto-

genen Ressourcenorientierung.2

Rebekka Hain1 , Prof. Dr. Tobias Esch1

Gesundheit, Lebensqualität und Gesund-

heitsförderung bei Angehörigen von 

Palliativpatienten und Hospizgästen – 

eine qualitative Studie

Der Verlust eines nahen Angehörigen ist einer der stärksten Stressoren, die wir 

heute kennen, mit zahlreichen Implikationen auch für die individuelle Gesund-

heit sowie das Gesundheitswesen insgesamt.1 Um nach bzw. mit dem Sterben 

und dem Tod eines nahen Menschen vernünftig weiter leben zu können, unter 

der Massgabe, dass die eigene Gesundheit nicht darunter leidet und man sich 

den täglichen Anforderungen des Lebens gewachsen fühlt, bedarf es für An-

gehörige schwer kranker und sterbender Menschen einer besonderen Fürsorge 

Vorhaben
Um die tatsächliche Situation von Angehörigen näher zu be-

leuchten, wurden in einer qualitativen Untersuchung jeweils 

sechs Gespräche mit Angehörigen von Palliativpatienten 

und Hospizgästen in Deutschland (Coburg, Bayern; Meinin-

gen, Thüringen) geführt. Damit sollten zum einen Belastun-

gen aufgedeckt werden, welche den Gesundheitszustand 

der Angehörigen negativ beeinträchtigen und ihre Lebens-

qualität mindern, sowie zum anderen Ressourcen erkannt 

werden, mit denen die Situation für nahestehende Personen 

sterbender bzw. terminal kranker Menschen erleichtert wird. 

Weiterhin wurde untersucht, ob bisherige Bewältigungsstra-

tegien zum Umgang mit der aktuellen Familiensituation ge-

nutzt worden sind, beziehungsweise welche Bewältigungs-

strategien die Angehörigen nutzen würden, diese aber 

nicht oder nur in unzureichender Form in den Einrichtungen 

angeboten werden. Schliesslich sollte überprüft werden, in 

wieweit – und ob grundsätzlich – Unterschiede bezüglich 

des Umgangs mit der Situation zwischen Angehörigen in 

Palliativ- und Hospizeinrichtungen bestehen.

Methodik
Der qualitativen Befragung liegt ein grober thematischer 

Leitfaden zugrunde, dessen Aspekte sich verschiedenen Pro-

blemstellungen widmen, die im Gesprächsverlauf von der 

Interviewerin (RH) angesprochen wurden. Im Hinblick auf 

die Zieldefinition der Studie wurde ein halbstrukturierter In-

terviewleitfaden für Angehörige von Palliativpatienten und 

Hospizgästen entwickelt, der fünf Bereiche mit folgenden 

Items umfasst, um umfassende und relevante Informationen 

zu den Themen Gesundheit, Lebensqualität und Gesund-

heitsförderung von der Zielgruppe zu erhalten:

1.	 Die Situation bei der Einweisung des Palliativpatienten 

bzw. des Hospizgastes

2.	 Die Besuchszeit und Kommunikation zwischen Palliativ-

patienten, Hospizgästen und seinen Angehörigen 

3.	 Umgang und Zufriedenheit mit medizinischem und 

pflegerischem Personal 

4.	 Belastungssituationen von Angehörigen

5.	 Möglichkeiten der Entlastung und Bewältigung

In der Zeit von Oktober bis November 2009 wurden sechs 

Gespräche mit Angehörigen von Palliativpatienten der Palli-

ativstation des Klinikums Coburg gGmbH und von Novem-

ber 2009 bis Januar 2010 sechs Gespräche mit Angehörigen 

von Hospizgästen des stationären Hospizes in Meiningen, 

unter Trägerschaft der Sozialwerke Meiningen, geführt.

	

Tab. 1: Charakteristika der Studienpopulation

Die Dauer der Gespräche mit den Angehörigen variierte in 

beiden Einrichtungen zwischen zwölf und neunzig Minuten. 

Alle Teilnehmer und Angehörigen wurden umfassend über 

das Interview aufgeklärt und gaben schriftlich ihr Einver-

ständnis für das Gespräch zu erkennen.

	 Die gewonnenen Ergebnisse wurden zur Aufbereitung 

wörtlich transkribiert. Als Auswertungsverfahren der tran-

skribierten Ergebnisse diente die qualitative Inhaltsanalyse 

nach Mayring, bei der das Rohmaterial nach für die Zielerrei-

chung notwendigen Aspekten und vorher festgelegten Krite-

rien eingeschätzt wrrd. Das erstellte Kategorisierungssystem 

umfasste folgende Dimensionen, die im Zusammenhang 

mit dem Interviewleitfaden festgelegt wurden: Einweisung, 

Besuchszeiten und Kommunikation, Personal, Belastungssi-

Geschlecht Beziehung zum Patienten/ Gast

Weiblich Männlich Ehepartner/

Lebensgefährte

Tochter/

Sohn

Schwester/

Bruder

Sonstiges

(z.B. Enkel)

Angehörige von 

Palliativpatienten

3 3 3 1 1 1

Angehörige von 

Hospizgästen

4 2 3 1 0 2

1 	 Studiengang Integrative Gesundheitsförderung, Hochschule für ange-
wandte Wissenschaften Coburg, Friedrich-Streib-Straße 2, 96450 Coburg
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tuation, Lebensqualität, Entlastungsmöglichkeiten, Soziale 

Unterstützung, Glaube und Spiritualität. Anhand von An-

kerbeispielen wurden die Situationen der Befragten für die 

jeweiligen Kategorien dargestellt (siehe Ergebnisse, Tab. 2). 

Das Vorhaben der Untersuchung wurde der Ethikkommissi-

on der Hochschule Coburg am 19.10.2009 vorgelegt und 

im Rahmen des internen Reviewprozesses (IRB) positiv be-

schieden. 

Ergebnisse 
Während Angehörige in Hospizen von der gemeinschaftli-

chen und familiären Atmosphäre berichten, die vergleichbar 

in Pflegheimen, laut Aussagen mehrerer Angehöriger, nicht 

zu finden sei, bewerten Angehörige von Palliativpatienten 

auf der Palliativstation, als Teil einer klinischen Einrichtung, 

besonders die Zeit des Personals sowie die Ruhe im Gegen-

teil zu anderen klinischen Stationen positiv. 

	 Prinzipiell haben alle Angehörigen von Hospizeinrichtun-

gen und Palliativstationen einen «angenehmen» Eindruck, 

berichten von äusserster Zufriedenheit mit dem medizini-

schen und pflegerischen Personal und sind erleichtert, dass 

diese Einrichtungen eine Möglichkeit für schwer kranke und 

sterbende Menschen darstellen. Jedoch berichtet die Mehr-

heit der Angehörigen, vor der Erkrankung des Palliativpati-

enten beziehungsweise des Hospizgastes noch nie etwas von 

der jeweiligen Einrichtung gehört zu haben. Zum Zeitpunkt 

der Einweisung in das Hospiz beziehungsweise auf die Palli-

ativstation ist den Angehörigen der Schweregrad der Erkran-

kung des Patienten und des Gastes in der Regel durchaus 

bewusst. Angehörige möchten den sterbenden Menschen 

in seiner letzten Lebensphase begleiteten, was in beiden 

Einrichtungen für die Untersuchungsgruppe sehr wichtig 

ist. Nach anfänglichen Schwierigkeiten, vor allem im Hospiz, 

im Umgang mit dem Betroffenen, wissen sie den Patienten 

und den Gast in der jeweiligen Einrichtung gut aufgehoben. 

Alle Angehörigen versuchen, während sie die Patienten und 

Gäste besuchen, die Erkrankung als Gesprächsthema nicht 

in den Mittelpunkt zu stellen. 

	 Die Konfrontation der Angehörigen mit den Themen 

Trauer, Sterben und Tod durch die Situation mit dem schwer 

kranken Menschen bringt Angst als begleitendes Symptom 

bei allen Angehörigen mit sich. Leere, Einsamkeit und die 

Schwierigkeit, den terminal kranken oder sterbenden Men-

schen loszulassen, sind Empfindungen, mit denen Angehö-

rige lernen müssen umzugehen. Wichtigste Ressourcen in 

diesem Kontext sind für Angehörige von Hospizgästen wie 

auch für Angehörige von Palliativpatienten offenbar soziale 

Netzwerke und damit verbunden die soziale Unterstützung 

von Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten, sport-

liche Aktivitäten, Gespräche mit nahestehenden Personen, 

Ablenkung durch Freizeitaktivitäten oder das bewusste Le-

ben in dem gegenwärtigen Moment. Im Hospiz nehmen im 

Unterschied zur Palliativstation die Angehörigen vermehrt 

Hilfe von aussen in Anspruch und suchen die Gespräche mit 

dem Pflegekräften und den Mitarbeitern der Einrichtung. 

Angehörige, die weniger persönliche Ressourcen aufweisen, 

halten Unterstützungsmöglichkeiten im Hinblick auf Bewäl-

tigungsformen dennoch nicht für notwendig. Bei der Frage 

nach Glaube und Spiritualität ergibt sich bei den Befragten 

ein geteiltes Bild. Während bei einer Hälfte der Angehörigen 

der Glaube Kraft und Hoffnung gibt, ist es für die andere 

nicht von Bedeutung oder durch die Situation des schwer 

kranken Menschen verloren gegangen.

	 Doch gibt es auch Angehörige, die kaum zur Ruhe kom-

men können und die vor allem von quälenden Gedanken 

bezüglich der Situation mit dem sterbenden Menschen be-

herrscht werden. Physische und psychische Belastungen in 

Form von ständig kreisenden Gedanken, Schlafstörungen 

und die Zurückstellung eigener Gesundheitsbelange zeigen 

sich bei Angehörigen von Palliativpatienten und Hospizgäs-

ten gleichermassen. Ängste und Sorgen im Bezug auf die 

eigene Zukunft äussern sich vor allem in der Ungewissheit 

vor dem, was auf die Angehörigen zukommen wird, der 

Angst vor Einsamkeit und davor, selbst zu erkranken. Nicht 

bei allen Angehörigen ist die persönliche Lebensqualität 

durch die Situation mit dem schwer kranken und sterbenden 

Menschen vermindert. Genau die Hälfte der Angehörigen 

von Hospizgästen und Palliativpatienten berichtet jeweils, 

dass sich die Lebensqualität durch die Situation mit den ster-

benden Menschen nicht verändert hat, während die andere 

Hälfte der Angehörigen der beiden Untersuchungsgruppen 

ihre Lebensqualität als verschlechtert einschätzt.

	
Diskussion
Palliativstationen und Hospizeinrichtungen sind den wenigs-

ten Menschen in Deutschland ein Begriff. Hierzu bedarf es 

in der Öffentlichkeit Aufklärung, um gerade Angehörigen 

von schwer kranken und sterbenden Menschen Wege auf-

zuzeigen, die für sie selbst und für den Betroffenen eine 

Möglichkeit zur verbesserten Lebensqualität sind.3 Vor allem 

das Hospiz wird von der Untersuchungsgruppe im Vorfeld 

der Einweisung des Gastes oft auch mit dem Begriff «Ster-

behaus» assoziiert, so dass Aufklärung bezüglich des Hin-

tergrunds der palliativmedizinischen Versorgung sowie des 

Grundgedankens von Palliativstationen und Hospizeinrich-

tungen notwendig sind, um Angehörige von betroffenen 

Personen die Skepsis zu nehmen. 

	 Stationäre Einrichtungen zur Versorgung von schwer 

kranken und sterbenden Menschen haben sich in den letz-

ten Jahren zwar positiv entwickelt, jedoch ist das Angebot 

noch lange nicht bedarfsdeckend, da oft nicht ausreichend 

Bettenplätze und vor allem in ländlichen Umgebungen we-

der Palliativstationen noch Hospizeinrichtungen zur Verfü-

gung stehen. Gleichzeitig muss aber auch bedacht werden, 

dass sich mit Erhöhung der Bettenzahlen in bestehenden 

Einrichtungen die individuelle Begleitung und Betreuung – 

abhängig von den strukturellen Gegebenheiten – erschwe-

ren würde, gerade also eine Gefahr für den Bereich, den die 

Angehörigen in Hospizen und auf Palliativstationen beson-

ders schätzen.4

	 Werden die Situationen von Angehörigen und die Ge-

spräche analysiert und ausgewertet, so lässt sich feststellen, 
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dass für Angehörige von Palliativpatienten die Situation auf 

der Station zumeist vollkommen neu und erst einmal eine 

gewisse Erleichterung darstellt, da sie den Patienten nun in 

seiner «Ganzheitlichkeit» behandelt sehen, statt wie bis-

her nur «krankheitsspezifisch» – und damit auch primär zu 

Gunsten seiner Lebensqualität. Während dieses jedoch für 

Angehörige von Palliativpatienten eine Art Ungewissheit 

bezüglich des weiteren Krankheitsverlaufes des Patienten 

darstellt, werden Angehörige von Hospizgästen direkter mit 

dem Thema Sterben und Tod konfrontiert. Sie wissen zu 

dieser Zeit bestimmt vom absehbaren Lebensende des Gas-

tes. Damit stellen wahrscheinlich auch die Empfindungen 

während der Besuche einen Unterschied bei den jeweiligen 

Angehörigen dar. Dazu zählt auch, dass Angehörige von 

Hospizgästen eher mit eigenen Ängsten und Sorgen zum 

Personal gehen würden als Angehörige von Palliativpatien-

ten. Dieser Zusammenhang lässt sich auch mit der Unter-

scheidung der Aufgabengebiete von Hospizeinrichtungen 

Angehörige von Palliativpatienten Angehörige von Hospizgästen

Die Situation bei der 

Einweisung 

«Wir haben ja gar nicht gewusst, dass 

es sowas überhaupt gibt. Das hat dann 

alles die Nichte geregelt. Also ich sag 

mal so, ich würde gern hier sein. Das 

ist eine ganz andere Atmosphäre wie 

im Klinikum auf den Stationen. Es ist 

alles viel wohnlicher und gemütlicher. 

Angenehmer.» (Int. – Nr. 06 PS)

«Ich habe nur von Pflegeheimen gehört. Hospiz 

war mir kein Begriff […] Also ich war erst mal 

ziemlich erleichtert, als ich diese Einrichtung 

hier gesehen habe, es hat mir auch sehr gut 

gefallen. Ich muss sagen, hier geht es ziemlich 

familiär zu und das hat mir die Vorbehalte ein-

fach entschärft.» (Int. – Nr. 09 SH)

Die Besuchszeit und 

Kommunikation zwi-

schen Palliativpatienten, 

Hospizgästen und den 

Angehörigen 

«Also ich muss ganz ehrlich sein, wir 

sprechen über diese Situation hier 

überhaupt nicht. Sie hat die Hoffnung 

noch.»

«Also es ist schon immer ein schwerer Gang. 

Gut, jetzt habe ich mich schon bisschen dran 

gewöhnt, aber am Anfang war es sehr schwer. 

Und da habe ich dann auch immer geweint, 

da musste ich mich teilweise immer zusammen 

nehmen […] aber er wird nicht mehr nach Hau-

se kommen können, er wird hier bleiben. Bis er 

eben… seinen Weg geht.» (Int. – Nr. 12 SH)

Umgang und Zufrieden-

heit mit medizinischem 

und pflegerischem 

Personal 

Ich meine, wenn ich was wissen will, 

dann frage ich nach. Aber nicht, wenn 

es um meine eigenen Empfindlichkei-

ten geht, nein, dann gar nicht.» (Int. 

– Nr. 02 PS)

«[…] Wenn ich denke, ich verkrafte das dann 

nicht mehr, dann denke ich schon, dass ich 

Hilfe von einer Schwester oder so bekomme. 

Und das ist halt anders und das finde ich auch 

gut, dass ich meine Ängste hier sagen darf. 

Dann weiß ich halt, dass ich hier, wenn es mir 

schlecht geht, unterstützt werde, um das zu 

verkraften.» (Int. – Nr. 10 SH)

Belastungssituationen 

von Angehörigen

«Ja, Ängste habe ich. Weil in meiner 

Familie sind viele Krebspatienten. Ich 

habe erst meine Schwester verloren.» 

«Das ich mir halt ungewollt viele Gedanken 

mache. Das hängt auch dann mit Schlafstörun-

gen zusammen.» (Int. – Nr. 08 SH)

Möglichkeiten der Ent-

lastung und Bewältigung

 «Der Glaube gehört dazu, er macht 

mich stark.» (Int. – Nr. 03 PS)

«Wenn ich hier bin, bin ich mit meinen Gedan-

ken hier und wenn ich dort bin, bin ich auch 

mit meinen Gedanken dort. Ich schleppe das 

eine nicht hin und her. Und das habe ich mir 

als Lebensphilosophie für mich so erkannt und 

zurechtgelegt und das funktioniert ganz gut. 

Nicht jetzt immer, aber meistens. Und umso 

besser funktioniert das Leben.» (Int. – Nr. 09 

SH)
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und Palliativeinrichtungen erklären. Ein Hospiz als für die 

Angehörigen subjektiv empfundene seelsorgerische Einrich-

tung mit hoher familiärer Atmosphäre bietet den Angehö-

rigen das Gefühl, für eigene Belastungen im Umgang mit 

der Situation mitversorgt zu werden. Die Palliativstation ist 

zunächst eine Krankenhausstation/-abteilung mit entspre-

chender Konnotation.

	 Die Einschätzung der Lebensqualität lässt sich spezifisch 

damit erklären, wie Angehörige von Palliativpatienten und 

Hospizgästen den Umgang mit der Situation bewältigen und 

welche Ressourcen ihnen hierbei zur Verfügung stehen. In 

beiden Einrichtungen wird zu gleichen Teilen von verschlech-

terter Lebensqualität gesprochen, wenn mit der Situation 

des Betroffenen nur schwer umgangen werden kann und 

individuelle Ressourcen auf Grund der hohen Belastungssi-

tuation nicht genutzt werden können. Umso erstaunlicher 

ist es, dass Angehörige, welche einen hohen Grad an Be-

lastungen aufweisen, mehrheitlich selbst – subjektiv – keine 

Unterstützungsmöglichkeiten benötigen oder in Anspruch 

nehmen würden, um ihre eigene Gesundheit zu fördern. Im 

Bezug dazu sei darauf hingewiesen, dass einige Angehö-

rige sich offenbar aus ihrer eigenen Perspektive gar nicht 

auf externe Ressourcen einlassen können, da diese mögli-

che Bewältigungsform aus ihrer hoch belasteten Situation 

heraus für sie unvorstellbar ist.

	 Nach subjektiver Bewertung aufgrund der Interviews 

lässt sich jedoch sagen, dass eine Begleitung der Angehö-

rigen mit unterstützenden Massnahmen zur Verbesserung 

ihrer Gesundheit notwendig erscheint. Diese nun verän-

derte Lebenssituation stellt für die nahen Angehörigen ei-

nen erheblichen Einschnitt und damit auch einen Stressor 

dar, der u.U. nicht wahrgenommen oder verdrängt wird. 

Dabei sollte zuerst die individuelle Situation des Angehö-

rigen erfasst werden, um den Gesundheitszustand sowie 

die Belastungen und Ressourcen festzustellen und sie an-

schliessend in ihrer Situation individuell zu begleiten. Es 

sei auch darauf hingewiesen, dass diese Unterstützung in 

keiner Weise eine Verpflichtung für Angehörige darstellen 

sollte, da nicht jeder das subjektive Empfinden zum Ge-

brauch dieser Möglichkeiten aufweisen wird und es zum 

anderen Menschen gibt, die gut mit der Situation auf-

grund ihrer Ressourcen umgehen können.5

	 Es ist durchaus denkbar, Angehörige von Palliativpati-

enten und Hospizgästen vor allem in Gesprächsgruppen 

und gemeinsamen Unternehmungen zusammenzuführen, 

um einen Austausch über die gleiche, belastende Situa-

tion zu ermöglichen. Auf diese Weise lässt sich auch der 

Stress – objektiv wie subjektiv – besser bewältigen.6 In 

unserer Untersuchung wiesen Angehörige vermehrt dar-

auf hin, dass sie mit ihrer Offenheit hofften, auch andere 

Menschen in ähnlicher Situation ermutigen zu können. Es 

wäre möglich in einem wissenschaftlich begleitenden Pro-

jekt herauszufinden, inwieweit eine solche aktive Unter-

stützung tatsächlich von den Angehörigen angenommen 

wird. Der Schwerpunkt einer solchen Folgestudie könnte 

zunächst bei Angehörigen von Palliativpatienten liegen, da 

die Angehörigen von Hospizgästen im Gegenteil zu ihnen 

offenbar vermehrt wissen, dass sie sich mit ihren eigenen 

Ängsten und Sorgen an das Personal wenden können und 

darüber hinaus, z.B. im Rahmen von so genannten Trau-

ercafés, zusammen kommen und sich gemeinschaftlich 

Unterstützung zusichern können. Auf diese Weise werden 

nicht nur die externen Ressourcen erhöht, sondern auch 

internale Ressourcen und Kontrollüberzeugungen ge-

stärkt.7 Nach individuellen Gesprächen könnten initiierte 

Massnahmen zur Verbesserung und zum Erhalt der Ge-

sundheit unterstützend beitragen, um die Belastungssitu-

ation von Angehörigen zu verringern. Die Schwerpunkte 

der Massnahmen könnten dabei auf praktischen Hilfen 

beruhen, wie beispielsweise dem Umgang mit kranken 

und sterbenden Menschen, sowie auf psychosozialer Ent-

lastung, beispielsweise durch Stressbewältigung nach § 20 

SGB V.

Schlussfolgerung
Angehörige, die den Umgang mit dem Thema Sterben 

und Tod gelernt haben, die aufgrund z.B. ihres Glaubens 

ihr eigenes Leben und die Krankheit des Palliativpatienten 

oder des Hospizgastes nicht in Frage stellen, die über so-

ziale Unterstützung verfügen sowie der Situation gesun-

de Denkweisen abgewinnen können, berichten prinzipiell 

von verbesserter Lebensqualität, geringeren Belastungen 

sowie weniger Ängsten und Sorgen im Bezug auf die Situ-

ation mit dem schwer kranken und sterbenden Menschen; 

Angehörige, die kein stabiles soziales Netzwerk haben und 

sich einsam fühlen, können die Erkrankung und den na-

hestehenden Tod des Betroffenen nur schwer akzeptieren 

und sich nur schwer an etwas «festhalten», z.B. in Form 

von Glaube oder Spiritualität. Für Angehörige von Pallia-

tivpatienten ist die Situation auf der Station zumeist voll-

kommen neu – d.h. unerwartet –, stellt aber erst einmal 

eine gewisse Erleichterung dar. Dennoch herrscht hier mit-

unter eine Verunsicherung bezüglich des weiteren Krank-

heitsverlaufes des Patienten, d.h. die Angehörigen in der 

Palliativeinrichtung sind über den terminalen Verlauf der 

Erkrankung des Betroffenen noch nicht sicher informiert 

bzw. haben sich zunächst noch kein klares Bild gemacht 

(die Patienten werden z.B. innerhalb der klinischen Einrich-

tung lediglich dorthin «verlegt»). Angehörige von Hospiz-

gästen werden dagegen allein schon durch die Unterbrin-

gung in einem Hospiz direkt mit dem Thema Sterben und 

Tod konfrontiert. Sie wissen zu dieser Zeit schon bestimmt 

von dem absehbaren Lebensende des Gastes. Damit las-

sen sich auch die Unterschiede in den Empfindungen der 

Angehörigen zwischen den beiden Unterbringungsformen 

teilweise erklären.

	 Ziel von Interventionen sollte es sein, Angehörige 

von Palliativpatienten und Hospizgästen zur Stärkung 

ihrer Ressourcen und Wahrnehmung eigener Bedürf-

nisse durch gesundheitsfördernde und psychosoziale 

Massnahmen zu befähigen, damit sie gut weiter leben 

können, d.h. ihre eigene Gesundheit nicht in starker 
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Weise leidet und sie sich den täglichen Anforderun-

gen des Lebens weiter oder wieder gewachsen fühlen.8 
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État de santé, qualité de vie et atteinte à la santé chez les proches de 
patients en soins palliatifs: étude qualitative. 

Cette étude qualitative conduite en Allemagne avait pour objectif de documen-

ter ce que vivent les proches de patients pris en charge dans des institutions 

de soins palliatifs ou dans des unités hospitalières de soins palliatifs. Au travers 

d’entretiens, nous avons cherché à mettre en évidence non seulement les as-

pects éprouvants d’une telle situation et d’éventuelles répercussions négatives 

sur la santé, mais aussi les ressources dont pouvaient bénéficier les proches de 

personnes mourantes ou en stade terminal d’une maladie évolutive.

Rebekka Hain, Pr Tobias Esch

État de santé, qualité de vie et atteinte à la 

santé chez les proches de patients en soins 

palliatifs: étude qualitative. 

(Résumé)

Résultats 
Dans les institutions de soins palliatifs (ci-après hospices), 

les proches évoquent une atmosphère qui recrée un sen-

timent de vie collective, presque familiale, atmosphère 

malheureusement souvent absente des établissements 

médicosociaux au dire de nombreuses personnes interro-

gées. De même, les proches de patients soignés en unité 

de soins palliatifs soulignent la disponibilité du personnel 

et le calme ambiant, d’autant plus appréciés qu’ils sont 

rares dans d’autres services hospitaliers. Dans l’ensemble, 

tous les proches de patients soignés en hospice ou en unité 

hospitalière de soins palliatifs en ont gardé une impression 

«agréable», se disent même très satisfaits du personnel 

médical et infirmier, et sont soulagés qu’il existe de telles 

structures pour accueillir les personnes mourantes ou gra-

vement malades. Pour les proches, qui souhaitent pouvoir 

accompagner la personne aimée dans la dernière période 

de sa vie, avoir la possibilité de réaliser ce vœu dans les 

deux types d’établissement est très important. Lorsqu’ils 

rendent visite aux patients ou aux résidents, tous les pro-

ches s’efforcent de faire en sorte que la maladie ne soit pas 

au centre des conversations.

La situation des personnes gravement malades confron-

te immanquablement leurs proches à des préoccupations 

liées au deuil, à la mort et à la séparation; il en résulte 

un sentiment d’angoisse pour toutes les personnes inter-

rogées. À cet égard, ce qui aide aussi bien les proches de 

personnes accueillies dans les hospices ou hospitalisées 

dans une unité de soins palliatifs, ce sont leurs propres 

réseaux sociaux, c’est-à-dire le soutien de membres de la 

famille et de leurs amis ou connaissances. A la différence 

de ce qui se passe dans les unités de soins palliatifs, dans 

les hospices, les proches recherchent davantage l’aide ve-

nue de l’extérieur et suscitent des échanges avec le per-

sonnel soignant ou d’autres collaborateurs. Cependant, il 

y a aussi des proches qui ne parviennent pas à vivre la 

situation avec sérénité et dont le quotidien est envahi par 

des pensées très pénibles en relation avec la situation de 

la personne aimée.

Conclusion
Les proches qui ont appris à faire face aux préoccupations 

liées à la fin de vie et à la mort, qui, grâce par exemple à leur 

foi personnelle, ne remettent pas en question leur propre 

vie ni la maladie qui touche la personne aimée, qui dispo-

sent d’un bon soutien social et qui parviennent à affronter 

la situation sans tomber dans des ruminations négatives, 

décrivent en général une meilleure qualité de vie, se font 

moins de souci et souffrent moins d’angoisse. Les proches 

qui n’ont pas de réseau social stable et qui se sentent seuls 

ont de la peine à accepter la maladie et la mort prochaine 

de la personne aimée; il est également difficile pour eux de 

«se raccrocher à quelque chose», par exemple en termes 

de croyance religieuse et de spiritualité. En ce qui concerne 

les proches de patients hospitalisés en unité de soins pallia-

tifs, la situation est la plupart du temps complètement nou-

velle – c’est-à-dire qu’ils ne s’attendaient pas à ce tournant 

– mais représente pour eux, au début du moins, un certain 

soulagement. Ils se sentent toutefois parfois désécurisés 

par l’incertitude qui règne quant à l’avenir du patient; sou-

vent ils n’ont pas encore été informés de manière trans-

parente sur le fait qu’il s’agit de la phase terminale de la 

maladie, ou dans un premier temps n’en ont pas encore 

pris complètement conscience (il arrive par exemple que 

les patients aient été simplement «transférés» dans l’unité 

depuis un autre service). En ce qui concerne par contre les 

proches de patients accueillis dans un hospice, le simple 

fait que le malade entre dans un hospice les a confrontés à 

l’idée de la mort. À cet instant, ils savent déjà que la fin de 

la vie de la personne aimée s’approche, que la séparation 

est inéluctable. Tous ces éléments expliquent en partie les 

différences constatées dans le ressenti des proches entre 

ces deux types de séjour en soins palliatifs.

Le but de nos interventions devrait donc être de renforcer 

les ressources dont disposent déjà les proches des patients 

en soins palliatifs, aussi bien en hospice qu’à l’hôpital, et 

de les aider à prendre conscience de leurs propres besoins; 

cette démarche repose sur des mesures relevant aussi bien 

du domaine psychosocial que de la promotion de la santé. 

C’est de cette manière qu’on les aidera le mieux à conti-

nuer à vivre, c’est-à-dire à limiter les répercussions négati-

ves sur leur propre santé et à se sentir à nouveau capable 

ou à rester capable d’affronter les exigences quotidiennes 

de leur existence.

Articles originaux libres
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Stato di salute, qualità di vita e ripercussioni sulla salute nei familiari di 
pazienti in cure palliative: ricerca qualitativa.

Questa ricerca qualitativa condotta in Germania aveva come obiettivo di docu-

mentare ciò che vivono i familiari di pazienti presi a carico in istituzioni di cure 

palliative o in unità di cure palliative ospedaliere. Attraverso dei colloqui abbia-

mo cercato di mettere in evidenza da una parte gli aspetti faticosi di una tale 

situazione e le eventuali ripercussioni negative sulla salute, ma anche le risorse 

di cui potevano beneficiare i familiari di persone morenti o in fase terminale di 

una malattia evolutiva.

Rebekka Hain, Pr Tobias Esch

Stato di salute, qualità di vita e ripercussioni 

sulla salute nei familiari di pazienti in cure 

palliative: ricerca qualitativa.

(Riassunto)

Risultati 
Nelle istituzioni di cure palliative (di seguito hospices), i 

familiari evocano un’atmosfera che ricrea un sentimento di 

vita collettiva, quasi familiare, atmosfera purtroppo spesso 

assente nelle istituzioni di cura secondo numerose persone 

interrogate. Nello stesso modo, i familiari di pazienti curati 

nelle unità di cure palliative sottolineano la disponibilità del 

personale e l’ambiente calmo, così apprezzati dal momento 

che sono rari in altri servizi ospedalieri. Nell’insieme, tutti 

i familiari di pazienti curati in hospice o in unità di cure 

palliative ospedaliere ne hanno conservato un impressio-

ne «piacevole», si dicono molto soddisfatti del personale 

medico e infermieristico e sono sollevati di sapere che 

esistono tali strutture per accogliere le persone morenti o 

gravemente ammalate. Per i familiari, che desiderano poter 

accompagnare la persona amata nell’ultimo periodo della 

sua vita, avere la possibilità di realizzare questo desiderio in 

questi due tipi di istituzione è molto importante. Quando 

vanno a trovare i pazienti o gli ospiti, tutti i familiari si sfor-

zano di fare in modo che la malattia non sia al centro delle 

conversazioni.

La situazione delle persone gravemente ammalate con-

fronta immancabilmente i familiari a delle preoccupazioni 

legate al lutto, alla morte e alla separazione; ne risulta un 

sentimento di angoscia per tutte le persone interrogate. 

A questo proposito, ciò che aiuta sia i familiari di perso-

ne accolte in hospice che ospedalizzate in unità di cure 

palliative, sono i loro contatti sociali, cioè il sostegno del-

la famiglia, degli amici e della cerchia di conoscenze. A 

differenza di ciò che avviene nelle unità di cure palliative, 

negli hospices i familiari cercano maggiormente l’aiuto che 

viene dall’esterno e favoriscono gli scambi con il personale 

curante o altri collaboratori. Malgrado ciò vi sono anche 

dei familiari che non riescono a vivere la situazione con se-

renità e il loro quotidiano è invaso da pensieri molto penosi 

in relazione alla situazione della persona amata.

Conclusioni
I familiari che hanno imparato a far fronte alle preoccu-

pazioni legate alla fine della vita e alla morte, che, grazie 

ad esempio alla loro fede, non mettono in discussione la 

loro vita o la malattia che colpisce la persona amata, che 

dispongono di un buon sostegno sociale e che riescono 

ad affrontare la situazione senza cadere nelle ruminazioni 

negative, descrivono generalmente una migliore qualità 

di vita, si fanno meno problemi e sono meno soggetti 

all’angoscia. I familiari che non hanno una rete sociale sta-

bile e che si sentono soli fanno fatica ad accettare la malat-

tia e l’avvicinarsi della morte della persona cara; per loro è 

anche difficile «aggrapparsi a qualcosa», per esempio in 

termini di credenza religiosa e di spiritualità. Per quanto 

riguarda i familiari di pazienti ospedalizzati in unità di cure 

palliative, la situazione è perlopiù completamente nuova, 

– cioè non si attendevano questa svolta – ma essa rappre-

senta per loro, almeno all’inizio, un certo sollievo. A volte 

si sentono tuttavia desecurizzati dall’incertezza che regna 

in relazione al futuro del paziente, spesso non sono ancora 

stati informati in maniera trasparente sul fatto che si tratta 

della fase terminale della malattia, o, in un primo tempo, 

non ne hanno ancora preso completamente coscienza (ad 

esempio succede che i pazienti siano semplicemente stati 

«trasferiti» nell’unità da un altro reparto). Per quello che 

riguarda invece i familiari di pazienti degenti in un hos-

pice, il semplice fatto che il malato entri in un hospice li 

confronta all’idea della morte. A quel momento sanno già 

che la fine della vita della persona amata si avvicina, che la 

separazione è ineluttabile. Tutti questi elementi spiegano 

in parte le differenze riscontrate nel vissuto dei familiari tra 

questi due tipi di permanenza in cure palliative.

L’obiettivo dei nostri interventi dovrebbe dunque essere 

di rafforzare le risorse di cui già dispongono i familiari dei 

pazienti in cure palliative, sia in hospice che all’ospedale, 

e aiutarli a prendere coscienza dei loro bisogni; questo 

modo di procedere si basa su delle misure provenienti sia 

dell’ambito psicosociale che della promozione della salute. 

In questa maniera li aiuteremo meglio a continuare a vive-

re, cioè a limitare le ripercussioni negative sulla loro salute 

e a sentirsi nuovamente capaci, o a continuare ad essere 

capaci di affrontare le esigenze quotidiane dell’esistenza.

Articoli originali liberi
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Leserbrief zum Thema Spiritualität Leserbriefe

Es ist leider unleugbar: Menschen wenden sich oft ab von 

der Kirche, gerade «weil sie auf der Suche nach Spiritua-

lität sind.» Der «Religionsmonitor», ein Forschungsinstru-

ment der Bertelsmann-Stiftung, untersucht fortlaufend die 

verschiedenen Dimensionen von Religiosität in heutigen 

Gesellschaften. 2007 wurde eine repräsentative Erhebung 

in 21 Ländern aller Kontinente mit über 21 000 Probanden  

durchgeführt. Eines der wichtigsten auf Europa fokus-

sierten Ergebnisse ist: Pantheistische Spiritualitätsmuster 

finden sich auch im Christentum, besonders auch in der 

Schweiz. Unter religiösen Konfessionslosen ist dieses Ge-

fühl, mit allem eins zu sein, sogar die stärkste Strömung.

	 An Johannes dem Täufer können wir erkennen, was 

und wie ein Mensch ohne Machtgelüste und ohne see-

lische Bedürftigkeit ist. Er bekehrt und tröstet nicht durch 

kluge Worte, sondern durch echte, gelebte Spiritualität 

im Heiligen Geist. Nicht aus eigener Kraft, sondern in der 

Kraft der Propheten geht er voran, er ist ein Vor-Bild. Er 

geht dem Herrn voran und bereitet ihm den Weg. Dienen 

und leisten in freier Demut, daraus bestünde die wahre 

Dienstleistungsgesellschaft – auch in der Palliativpflege.

	 «Herr Jesus Christus, erbarme Dich meiner» – das im-

merwährende Herzens-, resp. Jesusgebet begründet die 

«Spiritualität des Herzens». Mit dem Herzen «schauen» ist 

sogar das Wesen ostkirchlicher Spiritualität – im Gegensatz 

zum vom Hl. Benedikt geprägten «hören» in der Spirituali-

tät der Westkirche. Dieser dennoch gemeinsame Weg der 

Ehrfurcht verbunden mit der Demut, ist das entscheidende 

Moment und die Basis christlicher Spiritualität überhaupt. 

Das Jesusgebet erwuchs aus dem Gehorsam der Wüsten-

väter der ersten Jahrhunderte gegenüber Christus: Auf Ihn 

wollen wir hören und horchen, Ihm wollen wir gehorchen, 

Ihm ganz gehören. 

Was kann dies für uns in der Palliativpflege Tätigen bedeu-

ten? Ich denke, etwa folgendes:

–	 Alles vertrocknete oder verhärtete Kirchliche (nicht die 

Religion/en selbst!) kann echte Spiritualität hemmen 

oder sogar unterdrücken. Deshalb sollten wir im Bei-

sein Sterbender auf jeglichen Formalismus verzichten 

und ganz einfach echte, liebende Menschen sein

–	 In unserem Da-Sein mit Sterbenden sollten wir ihnen 

und uns selbst klar machen, dass wahrhaft angenom-

menes Leiden eine menschlich-spirituelle Höchstlei-

stung ist, die größten Respekt verdient

–	 Demut bedeutet Mut zum Dienen, da ist kein Platz für 

Unterwürfigkeit. Gott will keine Opfer, sondern Barm-

herzigkeit. Und er will das Heil aller Menschen. Gera-

de in der Palliativpflege sollten wir das nicht nur nie 

vergessen, sondern auch beständig und deutlich sagen 

und vorleben.

Literaturempfehlungen

–	 Karl Baier (Hg.): «Handbuch Spiritualität», 

	 Verlag Wissenschaftliche Buchgesellschaft, 2006

–	 Emmanuel Jungclaussen (Hg.): «Unterweisung 

	 im Herzensgebet», eos-Verlag St. Ottilien, 2008

Christian Buschan, M.Sc.

Dipl. Logotherapeut HF

62, Theologiestudent 

freiwilliger Palliativpfleger 

Leserbrief zum Thema Spiritualität 
(siehe palliative-ch, 1-2010)

1	 Spielberg, Bernhard, …et nos mutamur in illis, Wenn die Analyse stimmt 
– was dann? in: Lebendige Seelsorge 57. Jg. 4/2006, Seite 253 

2	 http://www.bertelsmann-stiftung.de/cps/rde/xchg/SID-DA92BDE5-
757B268F/bst/hs.xsl/85217_85222.htm 

3	 Ebd. Seite 4
4	  Spiritualität sei hier verstanden als existentielles Ausweiten und Vertiefen 

menschlicher Fühl-, Denk- und Handelns-Muster – und zwar aus freiem 
Willen zu ganzheitlicher Wahrnehmung, sowie im Vertrauen auf die 
transzendierende Kraft religiöser Intuition und kontemplativer Schau. 
Spiritualität ist Verlebendigung des Heiligen Geistes in allem. Marianische 
Spiritualität erfüllt sich nicht im Beten zu Maria, sondern im Beten wie 
Maria
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Journée scientifique de la Haute Ecole de Santé ARC Neuchâtel, 
le 11 mai 2010

Manifestations

 
La doctoresse Sophie Pautex a ouvert cette journée en pré-

sentant un état des lieux de la recherche en soins palliatifs 

en Suisse. S. Pautex est médecin adjoint agrégée du service 

de médecine palliative du département de réhabilitation et 

gériatrie des hôpitaux universitaires de Genève. Elle est Pro-

fesseur à la faculté de médecine de l’université de Genève 

et responsable de l’équipe «mobile antalgie et soins pallia-

tifs» du département. Elle a participé avec l’Office Fédéral 

de la Santé Publique et les directeurs des affaires sanitaires 

cantonales à un rapport sur l’état de la recherche en soins 

palliatifs en Suisse. Ce rapport montre que la recherche 

n’est pas suffisamment développée en Suisse dans le champ 

des soins palliatifs, champ qui ne fait pas l’objet d’investi-

gations majeures et «présente des lacunes importantes». 

Les maigres financements accordés aux recherches dans ce 

domaine sont à la mesure du faible intérêt des chercheurs. 

L’objectif de ces prochaines années est donc de renforcer la 

recherche en soins palliatifs afin de fournir une aide réelle 

à la pratique et une amélioration de l’offre en soins de fin 

de vie. Pour ce faire, S. Pautex présente différentes pistes 

d’intervention que peuvent être: les plateformes, les pro-

jets multicentriques, une meilleure utilisation des données 

statistiques… ainsi que le PNR 67. La plateforme récem-

ment mise sur pied, intitulée «plateforme lémanique» vise 

à rapprocher les chercheurs, à ancrer la recherche dans le 

domaine des soins palliatifs en réunissant les expertises des 

universités, des hautes écoles et des hôpitaux, à la faire re-

connaître et permettre son développement. S. Pautex invite 

les personnes intéressées par cette plateforme à une séance 

d’information et de présentation à l’Anthropos Café, Unil 

Lausanne, le 31 mai 2010. Enfin, elle a souligné l’impor-

tance cruciale du PNR 67 et l’opportunité pour la recherche 

de pouvoir se développer dans le champ des soins palliatifs 

grâce aux finances allouées par ce biais.

	 Après ce tour d’horizon en Suisse, le Professeur José 

Pereira nous a emmenés vers le Canada pour nous faire 

découvrir l’état de la recherche Outre-Atlantique. Précé-

demment titulaire de la Chaire de Soins palliatifs au Centre 

Hospitalier Universitaire Vaudois à Lausanne, le J. Pereira est 

à présent Professeur titulaire et Chef de la division des soins 

palliatifs de l’Université d’Ottawa ainsi que médecin chef de 

la médecine palliative aux soins continus des hôpitaux de 

Bruyère et d’Ottawa. Si la recherche dans les soins de fin 

de vie se concentrait sur trois villes canadiennes seulement 

dans les années 1990, aujourd’hui ce sont de très nom-

breux centres qui développent des spécificités de recherche 

dans ce domaine. Un tournant décisif a été le rapport du 

Sénat le 6 juin 2000, intitulé «Quality End of Life Care: The 

Right of Every Canadian», rapport qui affirmait le droit de 

chaque canadien de bénéficier de soins de fin de vie de 

haute qualité. Pour ce faire, le gouvernement à décidé la 

mise en place d’une stratégie nationale de recherche et de 

développement avec une allocation de fond de 16 millions 

de dollars entre 2004 et 2009. Cette démarche a permis 

une grande avancée de la recherche, en particulier par la 

mise en synergie d’équipes de recherches et l’élaboration 

de projets nationaux et internationaux. La cartographie des 

relations entre chercheurs de différents sites s’est largement 

étoffée au profit d’une recherche toujours plus pertinente. 

A Ottawa, la recherche en soins palliatifs se divise en deux 

pôles que sont la clinique et l’éducation. Ces pôles rassem-

blent des personnes de différentes professions qui collabo-

rent pour permettre une prise en charge interdisciplinaire de 

grande qualité. Comme illustration, le J. Pereira à présenté 

une étude helvetico-canadienne visant à favoriser le rôle de 

conseil du médecin en soins palliatifs mobiles pour soutenir 

et répondre aux questions des équipes de première ligne, 

actives auprès des patients.

	 Le caractère essentiel de la collaboration entre discipli-

nes a largement été souligné par Mme Susan Brajtman, Dr 

en Sciences Infirmières et professeur agrégée à l’Université 

d’Ottawa à la faculté des Sciences infirmières. Face à un 

vieillissement de la population mais également à l’occur-

rence toujours plus marquée de pathologies complexes 

chroniques, l’interdisciplinarité est un passage obligé si la 

prise en charge se veut réellement globale. Un des objectifs 

du gouvernement est d’améliorer la qualité des soins de fin 

de vie par ce travail en interdisciplinarité, en particulier aussi 

dans les zones plus éloignées des centres urbains. Ceci est 

rendu possible par la mise en œuvre d’un modèle de soins 

partagés qui intègre à la fois le médecin de famille et les 

spécialistes interdisciplinaires ainsi que les aidants-naturels. 

La formation des médecins de famille a permis de mettre en 

évidence des améliorations notables dans la prise en charge, 

mais également des degrés de satisfaction nettement plus 

élevés parmi les patients et les familles ainsi qu’une réduc-

tion des coûts du fait des hospitalisations moins fréquentes 

et moins longues. L’Université d’Ottawa insiste largement, 

déjà auprès des étudiants, sur la nécessité d’un travail en 

collaboration interdisciplinaire. Dans le but de promouvoir 

cette formation, des modules de formation sont organisés 

online, bilingues. Plusieurs ateliers sont ensuite proposés 

pour rassembler les différents partenaires et permettre des 

échanges d’expérience.

	 Forts d’une recherche démontrant le manque de connais-

sances dans les soins de fin de vie exprimé à la fois par 

les étudiants et les enseignants, S. Brajtman travaille sur 

un projet de recherche visant à promouvoir la formation 

en soins palliatifs dès le niveau initial, ainsi qu’au niveau  

postgrade et ce, par des moyens très diversifiés, en utilisant 

des technologies de pointe et des interactions stimulantes. 

Plusieurs personnes de renom se sont succédé, tout au long de la journée, pour 

éclairer un aspect ou apporter des informations concernant la vaste thématique 

des soins palliatifs. La première partie de la journée visait avant tout à faire un état 

des lieux en Suisse et à l’étranger de la question, alors que l’après-midi, les interve-

nants nous ont conduit à explorer des thématiques de recherche précises.

Véronique Haberey – Knuessi 

Journée scientifique de la Haute Ecole de 

Santé ARC Neuchâtel, le 11 mai 2010 
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Cette formation insiste très fortement sur la dimension in-

terprofessionnelle de la collaboration nécessaire dans les 

soins palliatifs. L’Université d’Ottawa souhaite promouvoir 

un programme de recherche national cohérent, porté par 

des chercheurs disposant d’une grande expertise. S. Brajt-

man évoque néanmoins les défis liés à la durabilité du finan-

cement, à la sur-saturation de la population des soins pallia-

tifs, aux exigences temporelles de ces recherches, mais elle 

termine en soulignant toutefois la prise de conscience du 

gouvernement et de différentes instances sur l’importance 

du développement de la recherche dans ce domaine. 

	 La partie francophone du Canada est, elle, également 

très active et Madame Lise Fillion, Docteur en psychologie 

et professeur titulaire à la Faculté des Sciences Infirmières 

de Laval, nous a présenté le développement de la recher-

che en soins palliatifs dans cette province du Canada dont 

le vieillissement est le plus important. Avec une approche 

extrêmement humaine et empathique, L. Fillion a souligné 

la volonté québécoise de favoriser au maximum le maintien 

des patients à domicile jusqu’au terme de leur existence, en 

soutenant les familles et en formant les médecins. Peu de 

maisons sont spécialisées dans les soins palliatifs, à l’excep-

tion de la maison Michel Sarrazin,. Le but est de généraliser 

cette pratique et d’offrir des prestations de soins centrés 

sur la personne, en interdisciplinarité et dans une appro-

che globale, au sein des institutions de soins aigus usuelles. 

Par ailleurs, L. Fillion s’intéresse au vécu des soignants dans 

les unités de soins palliatifs. Elle a développé une recherche 

visant à optimiser la gestion du stress dans les équipes de 

soins palliatifs afin de favoriser le bien-être et la satisfaction 

au travail des soignants, en donnant de la cohérence et du 

sens à leur activité. A Laval, la recherche s’organise autour 

de l’oncologie psychosociale et des soins palliatifs selon 

deux axes: recherche clinique et organisation des services et 

soins de santé. Dans cette optique, L. Fillion mentionne éga-

lement la nécessité d’un travail en collaboration au niveau 

national et international.

	 C’est à nouveau sur ce dernier point que notre orateur 

irlandais a également fortement insisté. M. Philip Larkin, 

Docteur en Sciences Infirmières et Professeur à l’Université 

de Dublin ainsi qu’au Our Lady’s hospice, représente l’Ir-

lande à l’Association Européenne pour les soins palliatifs et 

tente ainsi de développer au maximum des relations sur le 

plan international. Dr. Larkin a déjà largement entamé ce 

processus puisqu’il a réalisé, dans le cadre de son doctorat, 

une très vaste étude portant sur la transition du curatif au 

palliatif, dans 6 pays européens avec 100 entretiens analy-

sés auprès de patients ayant un diagnostic de cancer avan-

cé. P. Larkin mentionne l’importance de se structurer et de 

s’organiser pour profiter des synergies et faire pression sur 

les autorités qui détiennent les budgets. L’Irlande fait face à 

une situation particulière puisque les deux parties opposées 

du pays ont enfin accepté de collaborer autour de ce thè-

me. Par ailleurs, le gouvernement a libéré des fonds pour la 

recherche dans ce domaine. Il s’agit d’une opportunité pour 

développer la connaissance et partager les expertises.

Si les soins palliatifs sont souvent associés à la patholo-

gie cancéreuse, Mme Heike Gieche, directrice adjointe de 

l’Association Alzheimer Suisse a bien mis en évidence que 

d’autres pathologies nécessitent tout autant l’accès à ces 

soins. En effet, avec le vieillissement de la population se 

posent de nouveaux défis dont l’un se veut être l’augmen-

tation importante des pathologies dégénératives comme la 

maladie d’Alzheimer par exemple. Cette maladie dure en 

moyenne neuf ans. Incurable et évolutive, elle affecte l’en-

semble des aspects de la vie du patient et de ses proches 

et nécessite un accompagnement extrêmement exigeant. 

L’Association Alzheimer soutient les recherches qui ont pour 

objet une amélioration de la prise en charge dans la der-

nière période de vie des patients atteints de démence.

	 L’après-midi, Mme Françoise Maillard-Strüby, Dr en 

Sciences Infirmières et Professeur à la Haute Ecole de Santé 

de Genève, a évoqué la possibilité de développer la recher-

che en soins palliatifs par le biais d’une théorie de soins 

infirmiers. Elle a présenté un projet de recherche visant à 

honorer la dignité humaine, les choix, le sens, et les espoirs 

des personnes-familles-communautés dans la perspective 

de la théorie de «l’humain devenant» de Parse.

	 Le Dr. Grégoire Gremaud, médecin chef de la Chrysalide 

à la Chaux-de-Fonds et du Home Mon Repos à La Neuveville 

a ensuite clôturé cette journée par une brillante synthèse ré-

sumant chacune des présentations en soulignant les points 

essentiels et accentuant à nouveau l’opportunité de ce PNR 

en Suisse et la nécessité de se positionner, en regroupant 

les expertises, pour développer des projets de recherche 

coordonnés, de grande qualité scientifique, et capables de 

générer des améliorations notables dans la pratique pour 

offrir les meilleurs soins possibles à des patients au terme de 

leur existence.

	 Si l’on souhaite rendre pleinement hommage à la dignité 

des patients en fin de vie, il y a encore du chemin à par-

courir. Les défis sont nombreux et se situent à différents 

niveaux: au niveau de la pratique bien entendu, mais égale-

ment au niveau de la recherche qui doit apporter sa contri-

bution à l’amélioration de la pratique et plus généralement 

au niveau de la pédagogie, par une sensibilisation des étu-

diants, déjà en formation initiale et une accentuation des 

cours dispensés dans ce domaine. Les collaborations qui 

vont être mises en place devront répondre à ces nombreux 

défis et à leurs différents niveaux. Toutefois, l’ensemble des 

intervenants a souligné la prise de conscience, ici comme 

ailleurs, du nécessaire développement de la recherche dans 

ce domaine. La mise sur pied du prochain PNR 67 représen-

te une opportunité sans précédent. Des moyens sont mis à 

disposition et il nous appartient à présent de les utiliser au 

mieux, en regroupant les chercheurs de différents cantons, 

en créant les synergies entre experts au niveau national et 

international, et en développant un plan de recherche cohé-

rent afin de contribuer à un réelle avancée dans ce champ 

fondamental des soins palliatifs.

ManifestationsJournée scientifique de la Haute Ecole de Santé ARC Neuchâtel, 
le 11 mai 2010
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Ilario Rossi nous donne le point de vue de l’anthropologue. 

D’emblée il précise que le point de vue de l’observateur 

organise l’observation du phénomène qu’il explore. Le ton 

est donné. La conférence va nous amener un éclairage ex-

haustif.

	 Dans quelle mesure les soins palliatifs peuvent-ils nous 

aider à comprendre le monde que nous habitons et qui se 

transforme et dans quelle mesure participent-ils à sa trans-

formation?

	 Une mise en bouche pour rappeler que le phénomène de 

la mort est un impératif biologique, clé de la diversification 

du vivant, mais aussi qu’elle est un immense mystère, fait 

sociétal universel, sans âge et sans équité, auquel nous de-

vons nous plier. Ainsi, elle ne se comprend jamais sans des 

savoirs et des pratiques acquis. C’est cette articulation qui 

intéresse l’anthropologie.

	 Le premier grand enjeu des soins palliatifs réside en une 

société plurielle. Depuis les trente dernières années, les flux 

migratoires ont été multipliés par quatre. Dans cette culture 

de la mobilité se construisent des sociétés nouvelles. L’ex-

plosion des référentiels, des normes, du rapport à la santé 

et à la maladie sont évoqués. C’est donc un défi de so-

ciété, délégué également aux soins palliatifs, de concilier 

une exigence clinique stricte à une individualité plurielle aux 

référentiels multiples et remaniés. Défi relevé dans le sens 

où les soins palliatifs sont à la pointe de la réflexion et de 

l’ouverture au paradigme bio-psycho-social, tenant compte 

des contextes familiaux, culturels et inscrits dans une pen-

sée systémique. L’exploration progressive du savoir de la 

médecine au cours des mêmes trente dernières années, a 

permis le phénomène de la délégation de la mort par les 

pouvoirs politiques à la médecine. La crise de la religion à 

laquelle nous assistons dans le même temps accentue le fait 

que c’est la médecine qui devient un des lieux où l’on réflé-

chit à la mort, où l’on donne des réponses. La société qui vit 

sur le mode de l’occultation, du refoulement ne donne plus 

sens à cette question.

	 Les soins palliatifs portent ainsi des réponses sociales et 

culturelles. C’est un poids symbolique à porter par les soi-

gnants. Ils sont voués à redonner un sens à la mort.

Le second grand enjeu des soins palliatifs réside au niveau 

du sujet «acteur». C'est-à-dire de l’importance centrale du 

désir de l’individu d’être l’acteur de sa vie, ayant assimilé les 

messages et valeurs de la société actuelle en termes d’auto-

nomie, de responsabilité et de libre initiative. Là encore, on 

peut en voir l’émergence dans les soins palliatifs, l’expertise 

professionnelle s’attachant aux aspects psychologiques sin-

guliers et subjectifs de la finitude. Cette expertise est cen-

trée sur la personne, la mort apparaissant alors sous l’angle 

d’un accomplissement individuel. C’est là le signe  que les 

types de relations que nous instaurons avec le mourir et la 

mort sont en train de changer. La prise en charge soignante 

et médicale de la fin de vie appelle à une articulation opti-

male et non moins évidente entre exigences biomédicales, 

soignantes, humaines et relationnelles. Les soins palliatifs 

fondent ainsi une éthique des conditions du mourir qui réu-

nit la qualité de vie et la sauvegarde de celle-ci. 

	 Ce mouvement centré sur le sujet, peut être mis en pa-

rallèle avec la demande d’assistance au suicide ou d’eutha-

nasie, dans cette recherche de contrôle, d’individualisation 

jusqu’au bout et de médicalisation de la mort. En effet, 

même si leur opposition en termes de principes est forte, 

la différence de fond en totale opposition, les racines his-

toriques et sociétales sont les mêmes. Elles se définissent 

par défaut et veulent toutes deux éviter une mort lente, 

douloureuse et hors de contrôle.

	 Tous ces mouvements marquent ainsi la forte intrication 

des soins palliatifs dans les changements sociétaux, tant 

dans une illustration des courants majeurs que dans une 

participation à ceux-ci. Il y a là la marque d’une lutte contre 

le fatalisme, une ritualisation nouvelle pour ne pas tomber 

dans le néant et surtout pour pouvoir rester soi-même de-

vant la mort.

Pr Eduardo Bruera2 

Et demain? Les perspectives 

en soins palliatifs 

résumé par Caroline Breton

Malgré un essor des soins palliatifs, leur accès reste encore 

limité. Le système de santé actuel ne permet pas de soula-

ger correctement les souffrances des patients en fin de vie 

(fatigue, douleur, anorexie, nausées, dépression, confusion) 

et de leur famille car les soins palliatifs sont moins valorisés 

qu’une unité de soins aigus.

   Pour demain, il est impératif de montrer et prouver aux 

décideurs de la santé par des données que le dévelop-

pement des soins palliatifs intégrés aux réseaux de soins 

A l’occasion des 10 ans des équipes mobiles de soins palliatifs, le programme de 

soins palliatifs des Hôpitaux Universitaires de Genève a organisé un symposium 

scientifique à l’intention des professionnels de la santé « Les soins palliatifs: 

l’affaire de tous?» Les différentes interventions sont  résumées ci-dessous par 

les membres du comité du programme de soins palliatifs. Après avoir publié une 

première moitié de ces résumés dans notre dernier numéro, voici deux autres 

résumés des conférences de ce symposium.

Pr Ilario Rossi1 

Multiculturalisme et soins palliatifs 

résumé par Sandrine Decosterd

1	 Institut de sciences sociales, UNIL 2	 Department of palliative care and rehabilitation medicine, Houston, USA
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conventionnels permet une amélioration et une qualité des 

soins au patient sans coûts financiers significatifs.

   Les défis importants sont par conséquent de savoir com-

ment aider le patient, comment prévenir ses souffrances 

et comment améliorer nos connaissances pour traiter les 

symptômes qui peuvent être différents d’un patient à 

l’autre et d’une pathologie à l’autre.

   Il est important d’évaluer par des outils la «quantité» de 

souffrance des patients existante dans les unités de soins 

en recensant les besoins pour mettre en place des mesures 

générales (formations des équipes, législation…) et spéci-

fiques.

   Actuellement, les consultations palliatives sont souvent 

tardives par manque de cohérence dans leur planification 

(difficulté pour le médecin référent de passer le relai ou bien 

aussi parce que le cancer est devenu une maladie chroni-

que et que l’on fait des traitements invasifs jusqu’au der-

nier jour dans les unités aigües). Il faut mettre en évidence 

que des traitements lourds (chimiothérapie, dialyse…)  font 

partie d’une prise en charge palliative et intégrer une plu-

ridisciplinarité, un travail conjoint pour améliorer la qualité 

de vie des personnes soignées.

   Pour demain, il faut montrer l’importance d'une spé-

cialisation, d’avoir une architecture, un environnement 

adapté permettant de s’intéresser aux «petits détails» pour 

améliorer les souffrances des patients en fin de vie et lutter 

contre la «palliphobie»( crainte des soignants voyant les 

SP comme de l’euthanasie, et non comme une science), 

la «pallilalia» ( on parle des SP mais on ne fait rien dans le 

sens de la philosophie des SP), la «palliactive» qui sont des 

freins à l’essor des soins palliatifs.

   Les perspectives dans le futur seraient de permettre une 

approche palliative plus précoce, dans de bonnes condi-

tions avec un travail conjoint en ayant pour centre le pa-

tient et sa famille.

Inserat
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Si un jour je meurs… 

Les soins palliatifs s’exposent 

29 avril – 8 août 2010, Fondation Verdan, Lausanne

Pour informer le public en matière de soins palliatifs, le 

Programme cantonal de soins palliatifs du Service de 

la santé publique du Canton de Vaud et ses différents 

partenaires présentent en collaboration avec la Fondation 

Claude Verdan à Lausanne une double exposition qui se 

propose de regarder la fin de vie en face.

Si un jour je meurs…
L’exposition conçue par la Fondation La Chrysalide, avec 

le concours du Musée d’ethnographie de Neuchâtel, a 

pour but de présenter les soins palliatifs au grand public 

et de susciter une réflexion sur la fin de vie et la mort. 

Ce premier volet de l’exposition se veut initiatique et se 

conjugue à la première personne, renvoyant chacun à sa 

propre mort. 

Les soins palliatifs vous accompagnent
Ce deuxième volet d’exposition invite le visiteur à dé-

couvrir le réseau palliatif vaudois. Il donne la parole aux 

personnes concernées par les soins palliatifs, du patient 

au médecin, en passant par le proche, l’infirmier et le 

bénévole. Des témoignages-audio et une scénographie 

immersive interpellent le visiteur sur l’accompagnement à 

la vie lorsque la guérison s’éloigne.

Un riche programme d’événements
L’exposition est accompagnée de conférences, débats, 

café-mortel, ateliers, contes, pour enfants et adultes.

Une brochure d’information sur les soins palliatifs et 
l’offre dans le canton de Vaud est mise à disposition 

du public.
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Das Diakoniewerk Bethanien ist ein privatwirtschaftlich, organisiertes, der evan-

gelisch, methodistischen Kirche nahestehendes Sozialwerk. Die Wurzeln gehen 

zurück auf die christlichen Grundwerte und die diakonische Tradition der Für-

sorge am Menschen. Über Jahrzehnte haben die Diakonissen ihre Kräfte in der 

Krankenpflege, in der Betreuung betagter Menschen, in die Führung von Kinder-

krippen und Kurhäusern sowie in der Berufsausbildung von Krankenschwestern 

eingesetzt.

Iris Bütler1 

Ein Jahr Pallivita Bethanien in Zürich
 

Das Konzept
Vor gut zwei Jahren wurde das Mutterhaus der Diakonis-

sen sanierungsbedürftig und musste zwingend renoviert 

werden. Die wenigen der einst 299 Diakonissen bewohn-

ten nur noch einen Teil der Zimmer. Somit waren Räum-

lichkeiten vorhanden aber ein neues Konzept im Sinne der 

Diakonie fehlte. 

	 Die Idee, ein schwerkranker, ein sterbender Mensch 

gehöre ins Spital, selbst dann, wenn das Spital keine the-

rapeutische, vielleicht nicht einmal mehr eine lebensver-

längernde, sondern nur noch eine «aufbewahrende Funk-

tion» hat, ist nicht neu. Dort im Spital, so meinen wir, sei 

der Patient am besten aufgehoben und dort werde das 

Möglichste für ihn getan. Genau dieser Idee wollte die Di-

akonie innovativ gegenüber treten. 

	 Sterben in der Anonymität eines Spitals, Einsamkeit in 

den schwersten Stunden des Lebens, hilflose Angehörige, 

überlastetes Pflegepersonal, der Tod an den Schläuchen - 

das ist heute für viele Menschen Realität. Ein solch unwür-

diges Sterben muss aber nicht sein! 

Es entstand der Gedanke zu einem neuartigen Palliativen 

Konzept. Nur, was sollte wirklich innovativ sein? Es war der 

Gedanke des Platzangebotes, der Ressourcenförderung 

und der baldigen Umsetzung. Der Fokus sollte hauptsäch-

lich auf das Wohnen ausgerichtet werden. Daher auch der 

Name Palli, von Palliativ und Vita von Leben. So war ein 

treffender Name geboren «Pallivita Bethanien». 

	 Durch den Umbau des Mutterhauses entstanden 24 

Zweizimmer – Appartements (verteilt auf 5 Stockwerken). 

Die Betriebseröffnung erfolgte im Dezember 2008. Jeder 

Patient darf seinen 4 Wänden eine persönliche Atmosphä-

re verleihen, indem er beispielsweise mit eigenen Bildern 

oder Möbel einrichtet. Der Innenausbau, wie auch die Ein-

richtung (Bett, Nachtischli, Wandschrank, Tisch und Stüh-

le) kommen modern und erfrischend daher. Das «selber 

einrichten» soll aber kein «muss» sein. Selbstverständlich 

darf auch die bestehende Möblierung genutzt werden. 

Wichtig ist, dass sich der Patient zu keiner Zeit in einer 

sterilen Spital-Atmosphäre befindet.

Es gilt die Akzeptanz zu fördern, dass der Tod ein integrati-

ver Bestandteil des Lebens ist und daher Orte des Sterbens 

sichtbare und fühlbare Orte sein können. 

Das Angebot versteht sich nicht nur als Sterbebegleitung, 

sondern richtet sich ebenso an Menschen, die trotz schwe-

rer Krankheit noch eine längere und durchaus lebenswerte 

Zeitspanne vor sich haben, obschon die Grundkrankheit 

nicht mehr behandelbar ist. 

	 Die Aufenthaltsdauer kann von wenigen Tagen (Kontrol-

le der Symptome und Stabilisierung der Gesamtsituation) 

bis zu mehreren Wochen/Monaten variieren (zögerliche 

Besserung oder langsam fortschreitende Verschlechterung 

des Allgemeinzustandes bis zum Tod). Der Durchschnitts-

wert nach einem Jahr liegt bei ein bis zwei Monaten. Viele 

Patienten bedauern, dass sie nicht schon früher von uns 

gewusst haben und zu uns gekommen sind. 

Umfassende Lebensqualität fördern
Im Wissen darum, dass die letzte Lebensphase so indivi-

duell wie das Leben und wie der Krankheitsverlauf eines 

jeden Bewohners ist, steht seine Lebensqualität, sein sub-

jektives Leiden, seine Wünsche, Ängste und Hoffnungen 

im Mittelpunkt aller Bemühungen von Palliative Care. 

Lebensqualität wird nicht primär medizinisch definiert, 

sondern im lebensgeschichtlichen Kontext der Bewohner 

verstanden. Palliative Care ist radikal bedürfnis- und bezie-

hungsorientiert. 

	 Durch das Angebot der 2-Zimmer Appartements besteht 

die Möglichkeit für Angehörige problemlos zu übernach-

ten. Der uns anvertraute Patient und seine Angehörigen bil-

den in Palliative Care eine Behandlungseinheit. Angehörige 

können nicht durch andere Bezugspersonen ersetzt werden, 

weil sie ein vielfältiges Lebens- und Beziehungsgeflecht mit 

den Patienten verbindet. Für die Patienten bedeuten An-

gehörige Wertschätzung, Vertrauen, Sicherheit und Gebor-

genheit, Bedeutung haben und noch nicht Abgeschrieben 

sein, Quelle von Lebensfreude und Unterstützung bei der 

Lösung unerledigter «Geschäfte». Die Integration der An-

gehörigen in den gesamten Behandlungsprozess ist somit 

optimiert. Gleichzeitig ermöglicht die palliative Betreuung 

den Angehörigen ihre Unterstützung als sinnvoll zu erleben 

und den Belastungen der Konfrontation mit psychosozia-
1	 Pflegedienstleitung Diakoniewerk Bethanien 

www.bethanien.ch, i.buetler@bethanien.ch 
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lem Leiden und chronischer Krankheit, Pflegeabhängigkeit , 

Sterben und Tod standzuhalten.

Ressourcen fördern
Aus der Forschung wissen wir heute: Hoffnungslosigkeit 

im Prozess schwerer Krankheit wird in akuten Krisen zwar 

immer wieder erlebt, ist aber kein unausweichlicher und 

dominierender Bestandteil der Endphase des Lebens und 

des Sterbens. Es gilt die verbleibenden Ressourcen der Be-

troffenen zu fördern, die Fähigkeiten und Kräfte zu unter-

stützen, um sich immer wieder neu auf die durch Krankheit 

verursachte Lebenssituation einzustellen und anzupassen.

	 Ziel der Ressourcen-Förderung im Pallivita Bethanien 

ist, die bestehenden Ressourcen der palliativen Patienten 

durch die Pflegenden zu identifizieren und bewusst in 

den Pflegeprozess zu integrieren. Die Patienten sind durch 

die Aktivierung ihrer Ressourcen viel besser auf ihre neue 

Lebenssituation eingestellt und angepasst. Mittels einer 

Ressourcencheckliste werden die Ressourcen auf sozialer, 

emotionaler, kognitiver, spiritueller und physischer Ebene 

erfasst. Die angewendete Ressourcen-Checkliste ist nicht 

nur ein Assessmentinstrument, das zu einem grösseren Be-

wusstsein für schon vorhandene und noch zu entwickeln-

de Stärken der Betroffene verhilft, sondern es handelt sich 

bereits um eine therapeutische Massnahme, da Patienten, 

welche die Checkliste benutzen, oftmals erleben können, 
dass ihre momentane Lebenssituation nicht nur negativ ist.

Abschiedskultur
Angehörige und Betreuende haben die Möglichkeit, sich 

in würdiger Form von den Verstorbenen zu verabschie-

den. Mit ‚Kultur’ meinen wir ein gewachsenes, sichtbares 

System von Werten und Normen, Ritualen und Symbolen, 

die sich erstens im Verhal-ten der Mitarbeitenden zeigen, 

zweitens den Ausdruck von Gedanken und Gefühlen ge-

genüber Sterben, Tod und Verlust unterstützen und gestal-

ten sowie drittens den Angehörigen einen Rahmen für ihr 

individuelles Abschied nehmen vom Verstorbenen und für 

ihr Trauern geben. In den eigenen Appartements lassen 

sich individuelle Bräuche ungestört ausleben. 

	 Abschiedskultur ist im Diakoniewerk ein gewachsenes 

System aus Werten und Normen, Ritualen und Symbolen. 

Das Fundament dieser Abschiedskultur basiert auf der 

Kraft christlicher Tradition. Anderen Religionen und Kultu-

ren wird offen gegenüber getreten, im vollen Bewusstsein, 

dass Rituale und symbolische Handlungen eine tröstende 

und heilende Kraft auf Menschen in Krisensituationen ent-

falten.

Die Organisation
Palliative Pflege ist durch ein interdisziplinäres Team während 

24 Stunden gewährleistet. Das Fachwissen unterschiedlich-

ster Berufsgruppen wird für das Wohl und die Lebensquali-

tät der Patienten fruchtbar gemacht und fordert genügend 

Personalressourcen mit qualifizierten Ausbildungen. Die Zu-

sammensetzung eines solchen Teams kann, je nach Prob-

lemstellung, unterschiedlich sein. Es besteht aus Pflegenden 

und Ärzten. Weiter dazu kommen können: Fachfrau für All-

tagsgestaltung, Physiotherapie, Ernährungsberatung, Psy-

chologische Beratung, Seelsorge, freiwillige Betreuung usw. 

	 Grundsätzlich gilt freie Arztwahl. Für palliative medizini-

sche Fachkompetenz und zur Schmerzlinderung störender 

Symptome steht uns eine Schmerzspezialistin zur Verfü-

gung. Mit gezieltem Assessment werden palliative Symp-

tome professionell erfasst und behandelt. Auch komple-

mentärmedizinische Angebote können in Betracht gezogen 

werden. Zur Ergänzung im Bereich sozialer Bedürfnisse, z. 

B. für Sitzwachen, Spaziergänge und zur Unterstützung des 

Personals in Spitzenzeiten, kann auf den internen Freiwilli-

genpool zurückgegriffen werden. 

	 Eine konstante interne Weiterbildung durch unsere Pfle-

geexpertin, ermöglicht allen Fachpersonen in Palliative Care 

auf dem neusten Wissenstand zu sein. Auch themenbezo-

gene externe Weiterbildungen werden berücksichtigt und 

besucht. In Supervisionen reflektieren die Mitarbeitenden 

das Erlebte und holen sich Unterstützung in der Verarbei-

tung belastender und schwieriger Situationen.

Unsere Erfahrungen
Bis zum heutigen Tag wird im Pallivita Bethanien der Pfle-

gebedarf nach BESA berechnet. Dieses System ist aber lü-

ckenhaft und bildet die Palliative Care nicht genügend ab, 

zudem ist es viel zu träge. Die höchste BESA Stufe deckt 

nicht im geringsten den pflegerischen Aufwand einer pro-

fessionellen Palliative Care Situation. Der Betrieb läuft unter 

«Langzeitinstitution», leistet aber den pflegerischen Einsatz 

einer «Akut-Organisation». 

	 Mit speziellen Verträgen und angemessener Kostenbetei-

ligung der Krankenkassen wird versucht der Kostenschere 

entgegen zu wirken. Die Verhandlungen sind zukunftswei-

send, denn auch Krankenkassen haben ein Interesse dar-

an; die Kostenstruktur im Pallivita ist tiefer als die in einem 

Akutspital. 

	 Patienten und Angehörige, Freunde und Bekannte sind 

voll des Lobes bezüglich dem Konzept und Wohnungsange-

bot. Sich wohl und sicher fühlen, zur Ruhe kommen, ohne 

Hektik einer Spitalatmosphäre, das wird dabei am meisten 

geschätzt. Auch die Übernachtungsmöglichkeit für Ange-

hörige wird dankbar genutzt und als erleichternd und be-

ruhigend empfunden. Mit steigendem Bekanntheitsgrad in 

der Stadt Zürich nimmt auch die Auslastung zu – zurzeit bei 

80% Prozent. 

	 Die anfängliche Zukunftsvision von mehr Privatsphäre 

und Platz für Patienten und Angehörige im Sinne der sozia-

len Ressourcenförderung in der Palliative Care hat sich rund-

um bewährt. Die Fürsorge am Mitmenschen, ursprünglich 

aus dem diakonischen Gedanken, darf mit diesem einzig-

artigen Konzept als gelungen bezeichnet werden. 
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Ein Wegweiser für Betroffene, Angehörige und Fachpersonen
Un guide du cancer pour les personnes concernées, 
leurs proches et les spécialistes

Claudia Weiss

Ein Wegweiser für Betroffene, 

Angehörige und Fachpersonen

Claudia Weiss

Un guide du cancer pour les per-

sonnes concernées, leurs proches 

et les spécialistes
Eine neue Internet-Plattform der Krebsliga hilft krebs-
betroffenen Menschen, Angehörigen und Fachperso-
nen bei der Suche nach geeigneter Unterstützung.

Das Angebot zur Unterstützung krebsbetroffener Men-

schen wird immer breiter. Das ist sehr erfreulich, macht 

es aber auch entsprechend schwierig, die geeignete The-

rapeutin, den passenden Ernährungsberater, die kompe-

tente Hilfe für den Haushalt oder die richtige Selbsthilfe-

gruppe zu finden. Die Bestandesaufnahme «Psychosoziale 

Onkologie in der Schweiz» von 20051  hat gezeigt, dass 

Krebskranke, Angehörige und betreuende Fachpersonen 

oft nicht optimal über bestehende nicht-medizinische 

Dienstleistungen informiert sind. Dann hängt es vom indi-

viduellen Wissen der Beratenden ab, welche Informationen 

Betroffene erhalten, die begleitende Angebote suchen. 

Neue Internet-Plattform hilft
Das wird jetzt anders, ab sofort können Fachpersonen bei 

dieser Suche professionell weiterhelfen: Neu bietet die 

Krebsliga im Internet eine Plattform an, auf der Informati-

onen über bestehende psychosoziale Dienstleistungen für 

die ganze Schweiz leicht zugänglich und auffindbar sind. 

Das Behandlungsteam, Betroffene und Angehörige kön-

nen so gezielt Angebote in ihrer Nähe finden – und zwar 

rund um die Uhr. Anbieter von Dienstleistungen können 

ihre Angebote kostenlos und bequem per PC erfassen.

	 Der Vorteil dieses Internet-Verzeichnisses liegt für Fach-

personen darin, dass sie es für Beratungen nutzen und 

einheitlich Auskunft über bestehende psychosoziale An-

gebote und Dienstleistungen geben können. 

Angebote in diesem Verzeichnis
Eingetragen sind psychosoziale, d.h. nicht- medizinische 

Dienstleistungen, die geeignet sind, die Lebensqualität von 

Krebskranken und ihren Angehörigen zu erhalten oder zu 

fördern. Das Spektrum reicht von therapeutischen Ange-

boten über praktische Lebenshilfen bis hin zu rechtlichen 

und finanziellen Beratungen. Auch aktuelle Veranstaltun-

gen und Kurse für Betroffene und Angehörige sowie Pal-

liative Care Angebote sind aufgefürht. Rein medizinisch-

onkologische Dienstleistungen werden nicht erfasst. 

Im Internet unter www.krebsliga.ch/wegweiser.

Kontakt
Valentina Celio

Projektleiterin Rehabilitation/Palliative Care

Krebsliga Schweiz, Bern

valentina.celio@krebsliga.ch

031 389 91 26

Une nouvelle plate-forme en ligne de la Ligue contre 
le cancer aide les personnes atteintes de cancer, leurs 
proches ainsi que les spécialistes dans la recherche 
d’un soutien adapté.

Les offres de soutien pour les personnes souffrant de cancer 

ne cessent de se développer. Cette nouvelle, bien que réjouis-

sante, rend difficile parfois la recherche du bon thérapeute 

ou du diététicien qui convienne, ou bien encore de l’aide 

compétente pour les tâches ménagères ou d’un groupe de 

soutien. En 2005, l’état des lieux Oncologie psychosociale en 

Suisse1  a démontré que les personnes atteintes de cancer, 

leurs proches ainsi que les spécialistes qui s’occupent d’eux 

ne sont pas toujours informés de façon optimale au sujet 

des services non médicaux disponibles. Ces informations 

dépendent alors des connaissances individuelles des con-

seillers, ou de celles que les personnes concernées reçoivent 

lorsqu’elles recherchent des offres d'accompagnement. 

La nouvelle plate-forme Internet: une aide précieuse
La situation va dorénavant changer, car les spécialistes peu-

vent désormais accompagner les patients de manière pro-

fessionnelle dans leur recherche: en effet, La Ligue contre le 

cancer propose une nouvelle plate-forme sur Internet où les 

personnes peuvent trouver rapidement et facilement des in-

formations sur des prestations psychosociales dans toute la 

Suisse. Les équipes soignantes, les personnes concernées et 

leurs proches peuvent ainsi cibler leur recherche et trouver 

une offre dans leur région – 24 heures sur 24. Les prestataires 

de services peuvent proposer leurs offres gratuitement et faci-

lement par voie informatique. 	 Ce répertoire en ligne présen-

te comme avantage pour les spécialistes de pouvoir l’utiliser 

pour mieux conseiller et donner des renseignements homo-

gènes sur les offres et prestations psychosociales. 

Les offres du répertoire
On trouve des prestations psychosociales, qui ne sont donc 

pas strictement médicales, visant à préserver ou à amé-

liorer la qualité de vie des patients et de leurs proches. 

L’éventail des offres est vaste: offres thérapeutiques, as-

sistance pratique, mais aussi conseil juridique et financier, 

ou bien encore manifestations et cours, notamment sur 

les soins palliatifs. Le répertoire ne propose aucune offre 

strictement médico-oncologique. Disponible sur Internet à 

l’adresse suivante: www.liguecancer.ch/guidecancer.

Contact

Valentina Celio, Responsable de projet Réadaptation/soins 

palliatifs, Ligue suisse contre le cancer, Berne

1	 Krebsliga Schweiz: Psychosoziale Onkologie in der Schweiz. Bern: 2005  1	 Ligue suisse contre le cancer: Etat des lieux de l’oncologie psychosociale 
en Suisse. Berne: 2005

Partner 
Partenaires
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Gemeinsam gegen Krebs 
 

Die Krebsliga Schweiz ist die Dachorganisation der kantonalen Krebs-
ligen mit Sitz in Bern. Zu ihren Hauptaufgaben zählen die psychosoziale 
Unterstützung und Interessenvertretung für krebsbetroffene Menschen, 
die Krebsprävention sowie die Förderung der Krebsforschung. 
 
Wir suchen Sie als 
 

Programmleiterin/Programmleiter 
Palliative Care und onkologische Rehabilitation 

Beschäftigungsgrad 80–100% 
 
Ihre Aufgaben 

Sie leiten nationale Projekte zur Vernetzung und Professionalisierung 
der onkologischen Rehabilitation und Palliative Care. Sie führen Pro-
jektverantwortliche fachlich und organisatorisch und stellen die Ziel- 
erreichung sicher. Sie fördern den Fachaustausch, sichern das Wissen 
im Tätigkeitsgebiet und bringen die Anliegen der Krebsliga in die 
gesundheitspolitische Diskussion ein. 
 
Ihr Profil 

Sie verfügen über einen Universitäts- oder Fachhochschulabschluss in 
Psychologie, Sozial- oder Pflegewissenschaften, den Sie vorzugsweise 
im Bereich Onkologie oder Palliative Care ergänzt haben. Sie haben 
Erfahrung im Leiten von Teams, arbeiten gerne in einem multidiszipli-
nären Umfeld, und Ihre berufliche Laufbahn hat Sie mit föderalisti-
schen Organisationsstrukturen sowie dem Gesundheitssystem der 
Schweiz vertraut gemacht. Durchsetzungsvermögen, sicheres Auf- 
treten und Kommunikationsfähigkeit zählen zu Ihren Stärken.  
 
Als Bilingue (Deutsch/Französisch) sind Sie mit kulturellen Sensibili- 
täten vertraut und sind auch bereit, für nationale Projekte zu reisen. 
 
Ihre Perspektiven 

Wir bieten Ihnen nebst einem interessanten Arbeitsumfeld vorteilhafte 
Anstellungsbedingungen sowie einen Arbeitsplatz an zentraler Lage  
in Bern. 
 
Für ergänzende Auskünfte steht Ihnen Frau Brigitte Baschung,  
Bereichsleiterin Psychosoziale Programme, Tel. 031 389 91 56, gerne 
zur Verfügung. 
 
Bitte senden Sie Ihre Bewerbungsunterlagen bis 21. Mai 2010 an: 
 
Gabriele Buchs, Leiterin Personal  
Krebsliga Schweiz, Effingerstrasse 40, Postfach 8219, 3001 Bern 
oder an jobs@krebsliga.ch 
 
www.krebsliga.ch 

Inserat

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
Unis contre le cancer 
 

La Ligue suisse contre le cancer sise à Berne est l’organisation  
faîtière des 20 ligues cantonales. Elle œuvre dans la prévention du 
cancer, le soutien psychosocial des personnes qui en sont atteintes, 
ainsi que de leurs proches, et dans la promotion de la recherche.  
 

Nous désirons engager un(e) 
 

Responsable de programme 
«Soins palliatifs et réadaptation 
oncologique» 

Taux d’occupation 80–100% 
 

Vos tâches  
Vous dirigez des projets nationaux visant la mise en réseau et la pro-
fessionnalisation de l’oncologie psychosociale et des soins palliatifs. 
Vous gérez une équipe de responsables de projet et assurez l’atteinte 
des objectifs communs. Vous favorisez l’échange et la sauvegarde des 
connaissances dans le domaine de vos activités. Vous donnez les im-
pulsions nécessaires pour que les préoccupations de la Ligue en  
matière de politique de santé entrent dans le débat public.  
 

Votre profil 
Titulaire d’un diplôme universitaire ou d’une haute école spécialisée 
en psychologie, sciences sociales ou de soins, vous avez complété  
votre formation de préférence dans le domaine de l’oncologie ou des 
soins palliatifs. Vous disposez d’une expérience confirmée dans la 
gestion d’équipe et appréciez de travailler dans un environnement 
pluridisciplinaire. Votre parcours professionnel vous a permis de vous 
familiariser avec les structures d’organisation fédéralistes ainsi 
qu’avec le système de santé suisse.  
  

La capacité de vous imposer, une assurance certaine et une grande ai-
sance dans la communication font partie de vos points forts. En tant 
que bilingue (français/allemand), vous connaissez bien les différentes 
spécificités culturelles en Suisse et vous vous déplacez volontiers 
dans le cadre de projets nationaux.  
 

Voulez-vous relever le défi?  
Nous vous offrons des conditions de travail avantageuses dans un en-
vironnement de travail agréable et bien situé à Berne.  
 

Pour tout complément d’information, veuillez contacter  
Mme Brigitte Baschung, responsable des programmes psychosociaux, 
au tél. 031 389 91 56.  
 

Merci d’envoyer votre dossier de candidature jusqu’au 21 mai 2010 à:  
Mme Gabriele Buchs, responsable RH,  
Ligue suisse contre le cancer, Effingerstrasse 40, case postale 8219, 
3001 Berne  
ou à jobs@liguecancer.ch 
www.liguecancer.ch 
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Auszug aus dem Krebsbulletin 1-2010
Un extrait du Bulletin Suisse du cancer 1-2010

Beilage zu dieser Nummer von 

palliative-ch: Auszug aus dem 

Krebsbulletin 1-2010

En supplément à cette édition de 

palliative-ch: Un extrait du Bulle-

tin Suisse du cancer 1-2010 

Liebe Leserin, lieber Leser

Das Schweizer Krebsbulletin ist das Organ aller in der 

Schweiz tätigen onkologischen Gesellschaften. Da die 

Pallativmedizin auch recht viel mit Onkologie zu tun hat, 

glauben wir, dass dieses Bulletin für viele Mitglieder der 

Schweizerischen Gesellschaft für Palliative Medizin inte-

ressant sein könnte. Sie erhalten deswegen heute einen 

16-seitigen Auszug aus der Ausgabe Nr. 1-2010, die knapp 

100 Seiten umfasst.

	 Wenn Sie sich das Inhaltverzeichnis ansehen, können 

Sie sich ein besseres Bild davon machen, was wir jeweils 

veröffentlichen.

	 Wir können Ihnen das Schweizer Bulletin, das alle drei 

Monate erscheint, gratis zustellen. Eine kurze Mitteilung 

genügt.

Wir würden uns freuen, wenn Sie uns kontaktieren würden.

Le Bulletin Suisse du Cancer est l’organe publié tous les 

trois mois par les sociétés oncologiques suisses. La médeci-

ne palliative a beaucoup à faire avec l’oncologie. Pour cette 

raison nous vous envoyons un extrait du numéro 1-2010, 

16 pages des presque 100 pages de cette édition. 

	 Si vous regardez la table des matières vous pourrez vous 

faire un idée de ce que nous publions habituellement. 

Vous pouvez aussi voir que les articles, selon la décision de 

l’auteur, sont écrits en français, allemand ou anglais.

	 Si vous le désirez, vous pouvez recevoir le Bulletin Suisse 

du Cancer gratuitement. Il suffit de nous le communi-

quer.

	

Nous espérons recevoir beaucoup de réponses de votre 

part.

	

Partner 
Partenaires

Prof. Dr. Franco Cavalli	 Karin Lerch

Redaktion Schweizer Krebsbulletin, 

Istituto Oncologico della Svizzera Italiana (IOSI)

Ospedale Regionale di Bellinzona e Valli

6501 Bellinzona

Tel. 091 811 82 30

Fax 091 811 91 82

Email: karin.lerch@sakk.ch



p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
2 

/ 2
01

0

58

PallioScopeMarkus Feuz

Schmerz und Schmerzmangement 

Das Praxishandbuch Schmerz und Schmerzmanagement 

orientiert sich an verschiedenen Patientengruppen in 

unterschiedlichen Pflegesituationen. Es bietet Basiswis-

sen in der Schmerzphysiologie, dem Schmerzassessment 

und in der Schmerzbehandlung. Dabei wird die gesamte 

menschliche Lebensspanne in Betracht gezogen und mit 

praxisorientierten Fertigkeiten kombiniert, um Schmerzen 

wirkungsvoll mit medikamentösen und komplementären 

Therapien zu behandeln und zu lindern. Den Bedürfnissen 

von schutzbedürftigen Patienten (Neugeborenen, kognitiv 

beeinträchtigen, hirnverletzten und hochaltrigen Men-

schen) wird ein eigenes Kapitel gewidmet. Zahlreiche Fall-

beispiele und Übungen erleichtern dabei den Transfer in 

die Praxis. Mit einem Multiple-Choice-Test kann am Ende 

jedes Kapitels das neu Erlernte vertieft und gefestigt wer-

den. Im Serviceteil finden sich nützliche, länderspezifische 

Adressen zu Fachgremien und für die erweiterte Informa-

tionsrecherche im Internet. Im englisch- und deutschspra-

chigen Literaturverzeichnis wird auf die weiterführende, 

aufbauende, Literatur verwiesen.

	 Als Grundlage bietet dieses Buch ein evidenzbasiertes, 

solides Fundament für die spezifische Wissenserweiterung 

in der Schmerzkontrolle in Palliativsituationen.

Schmerz und Schmerzmangement. Praxishandbuch 
für Pflegeberufe. Aus dem Englischen von Eloise C.J. 
Carr und Eileen M. Mann. Deutschsprachige Ausgabe 
von Jürgen Osterbrink. 371 Seiten, Hans Huber, Bern 
2009

Schmerz und Schmerzmangement
L’insuffisance rénale chronique PallioScope

PallioScopeKarine Pistat

L’insuffisance rénale chronique 

Cet ouvrage, rédigé par trois spécialistes en néphrologie à 

l’hôpital Necker à Paris, est le premier consacré exclusive-

ment à l’insuffisance rénale chronique. Ce livre, essentiel-

lement pratique, développe tout particulièrement les mo-

dalités des traitements ainsi que les effets au long cours 

de l’insuffisance rénale chronique, tel que l’athérome, 

l’atteinte cardio-vasculaire,… Il est illustré par de nom-

breux tableaux et schémas qui facilitent la compréhension 

et est accessible, principalement au personnel médical, 

mais également aux malades et à leurs proches désirant 

trouver des informations complètes sur leur pathologie.

	 L’insuffisance rénale chronique peut être traitée à très 

long cours, d’abord au moyen d’un régime très strict de 

restriction protidique et du traitement des complications 

de l’urémie, puis, lorsque cela ne suffit plus, le mala-

de devra commencer les séances de dialyse. Le patient 

pourra participer au choix du type de dialyse; s’il choisit 

l’hémodialyse, la création d’un abord vasculaire devra se 

faire plusieurs mois avant le début des dialyses, tandis que 

si l’option de la dialyse péritonéale est retenue, la mise 

en place du cathéter pourra être faite seulement quelques 

semaines avant le début du traitement. C’est pourquoi il 

est important de préparer le patient longtemps à l’avance, 

afin que, lorsque les dialyses devront débuter, il soit prêt 

physiquement, mais aussi psychologiquement car le traite-

ment est lourd et contraignant, mais vital.

	 Les soins palliatifs ne sont pas abordés dans ce livre, 

mais, dès lors que le patient est diagnostiqué insuffisant 

rénal chronique, il entre dans une phase palliative, car cet-

te maladie n’est pas guérissable. Il peut bénéficier d’une 

greffe de rein, pour autant qu’il ne soit pas trop âgé (ma-

ximum 65 ans environ), qu’il ne soit pas atteint du VIH ou 

d’un cancer métastasé. Le patient doit exprimer le désir 

d’être transplanté et il doit être prêt à suivre son traitement 

immunosuppresseur à vie, avec tous les effets indésira- 

ble que cela apporte, sinon il s’expose au rejet du greffon. 

Avec tous ces critères, le patient peut refuser la greffe ou 

ne pas avoir les conditions pour recevoir une greffe, alors, 

à ce moment-là, les soins palliatifs font activement partie 

du traitement. Le malade vivra avec sa maladie tant qu’il 

est dialysé, mais dès qu’il décide d’interrompre les traite-

ments, il entre dans une phase terminale et décédera plus 

ou moins rapidement.

P. Jungers, N. K. Man, C. Legendre
L’insuffisance rénale chronique: 
prévention et traitement
Médecine-Sciences, Flammarion, CHF 59.20
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PallioScopePfrn. Elisabeth Jordi, Zürich

Spiritualität im Alltag von Menschen 

mit Demenz

In Ergänzung zum 2006 erschienen Leitfaden «Das Leben 

heiligen» –  Spirituelle Begleitung von Menschen mit De-

menz legt  das nahezu gleich zusammengesetzte Autoren-

team – es sind Fachleute aus Theologie, Seelsorge, Geron-

tologie und Pflege  - einen Ergänzungsband «Tragendes 

entdecken» vor. Das Buch richtet sich an Pfarrerinnen und 

Seelsorger, an Angehörige, Pflegende, Freiwillige und  wei-

tere Personen, die Menschen mit Demenz zuhause oder 

in einer Institution begleiten. Die Beiträge sollen anregen, 

ganz alltägliche Handlungen und Situationen als Ausdruck 

dessen zu verstehen, was Menschen im Tiefsten trägt und 

ihrem Leben Sinn gibt. Kompetent führen die Autorinnen 

und Autoren zunächst in grundlegende Aspekte spirituel-

ler Begleitung ein. Praxisnah und gleichwohl theoretisch 

fundiert beschreiben sie den Alltag Demenzkranker im 

privaten sozialen  wie im institutionellen Umfeld. Ein Ka-

pitel widmet sich speziellen Herausforderungen, nämlich 

den Themen Sexualität, Aggression und dem Umgang mit 

auffälligem Verhalten. Der Schlussteil  beleuchtet einen 

Bereich, der  in letzter Zeit wieder vermehrt ins Zentrum 

des Nachdenkens und des Alltags gerückt ist: die Rituale.  

Viele  Anregungen für deren praktische Umsetzung wer-

den vermittelt, seien das nun Hinweise auf traditionelles 

christliches Brauchtum, auf  Rituale und Feste aus anderen  

Religionen oder  auch auf Alltagsrituale, deren Bedeutung 

und Wirkung gerade in der Arbeit mit Demenzkranken 

gross ist. 

	 Mit der vorliegenden Publikation erhalten Angehöri-

ge und  professionell  Begleitende sowohl theoretischen 

Know-how, als auch  eine Fülle an Ideen für das Gestalten 

und Bewältigen des Alltags an der Seite von Menschen mit 

Demenz. Dem  Büchlein ist eine breite Leserschaft zu wün-

schen, ist es doch ein Fachbuch, das hilft  Demenzkranken 

im Alltag möglichst gerecht zu werden.  Es ist aber auch 

deshalb zu empfehlen, weil es übersichtlich gestaltet, kom-

petent geschrieben, alltagsbezogen und leicht lesbar ist.

Eglin A. u.a., Tragendes entdecken. Spiritualität im 
Alltag von Menschen mit Demenz. Reflexionen und 
Anregungen. Mit Fotografien von Franz Nikolaus 
Müller. Theologischer Verlag Zürich, 2009. ISBN 978-
3-290-17484-2, 150 S., Paperback; CHF 14.80, � 9.80 

PallioScopeClaude Fuchs

Monika Renz: Grenzerfahrung Gott 

In der letzen Nummer unserer Zeitschrift zum Thema «Spri-

tualität» hat Monika Renz einen wichtigen Artikel beige-

tragen. Vor Kurzem ist auch eine überarbeitete Neuauflage 

ihres Buches «Grenzerfahrung Gott, Spirituelle Erfahrungen 

in Leid und Krankheit» erschienen. «Monika Renz, Dr. phil. 

Dr.theol., Musik- und Psychotherapeutin FSP. Seit 1988 

Leiterin der Psychoonkologie am Kantonsspital St.Gallen, 

Forschungstätigkeit im Grenzbereich von Psychologie und 

Theologie…» und noch einiges mehr ist im Klappentext zur 

Autorin zu lesen. Eindrücklich zwar, doch am meisten hat 

sie mich in einer ganz anderen Qualität beeindruckt und be-

rührt: als Hörende.  

	 Hörende ist Monika Renz in einem doppelten Sinn. Sie 

hört auf die Patienten, denen sie begegnet, in einer feinfüh-

ligen und ehrfurchtsvollen Weise. Und sie hört zugleich auf 

das, was das Gehörte in ihr selber auslöst. In diesem doppel-

ten und sehr aktiven Hören erlebt sie staunend – so wie viele 

von uns, die wir täglich mit Menschen in Grenzsituationen 

zu tun haben –, dass unerwartet und vielfach auch heilsam 

Prozesse in Gang kommen, die nicht «machbar» sondern 

«geschenkt» sind. 

Anders jedoch als die meisten von uns, begnügt sie sich nicht 

damit, sich staunend zu freuen. Sie sammelt, sie vergleicht, 

sie ordnet, sie fragt ehrlich und zäh nach der Bedeutung sol-

chen Geschehens: Ist da wirklich jenes letzte Geheimnis, das 

Ziel unserer Sehnsucht, ein Stück weit erfahrbar geworden?  

An diesem Hören und an diesem Fragen lässt sie uns, auch 

anhand zahlreicher Beispiele, Anteil haben und hilft uns 

wohl dabei, auch unsere eigenen Erfahrungen einzuordnen 

und zu deuten. Ein wertvolles Buch für alle, die spirituelle 

Erfahrungen besser verstehen möchten.

Monika Renz, Grenzerfahrung Gott, Spirituelle Erfah-
rungen in Leid und Krankheit, Kreuz Verlag, 2010, 
280 Seiten, CHF 34.50

Spiritualität im Alltag von Menschen mit Demenz
Monika Renz: Grenzerfahrung Gott

PallioScope
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Wie stehen Herr und Frau Schweizer zu Palliative Care? Nachrichten palliative ch 

Im Oktober/November 2009 führte das Forschungsinstitut GfK Switzerland AG im 

Auftrag des Bundesamts für Gesundheit (BAG) eine repräsentative telefonische 

Befragung bei der über 15-jährigen Schweizer Wohnbevölkerung durch. Insge-

samt wurden 1'600 Personen befragt. Das Ziel der Erhebung war, die Sensibilisie-

rung für das Thema «Lebensende, Sterben, Tod» in der Schweizer Wohnbevölke-

rung zu erfassen sowie die Bedürfnisse am Lebensende zu ermitteln.

Claude Fuchs

Wie stehen Herr und Frau Schweizer 

zu Palliative Care?

Wie bekannt ist Palliative Care?
Das überraschendste und wohl erfreulichste Resultat dieser 

Umfrage ist für mich, dass schon knapp die Hälfte (48%) der 

angefragten Personen den Begriff «Palliative Care» bereits 

gehört haben. Dabei gibt es allerdings recht deutliche regi-

onale Unterschiede: In der Genfersee-Region sind es 78%, 

im Tessin 60%, in der deutschen Schweiz aber nur rund ein 

Drittel. Diese Unterschiede könnten da her stammen, dass 

Palliative Care in den Regionen auch seit unterschiedlich lan-

ger Zeit verankert ist. Persönlich hatte ich mir bisher vorge-

stellt, dass wohl höchstens 10 – 15% der Bevölkerung eine 

Ahnung hätten von Palliative Care. Eine ähnliche Umfrage 

in Deutschland hatte vor rund zehn Jahren jedenfalls noch 

einen Bekanntheitsgrad von etwa 3% ergeben. Da haben 

doch unsere Bemühungen, Palliative Care bekannt zu ma-

chen, einiges gefruchtet.

	 Weniger überraschend ist wohl, dass Frauen den Begriff 

besser kennen als Männer, Ältere besser als Jüngere (mit 

Ausnahme der Hochbetagten, die vielleicht für Neues auch 

nicht mehr so aufnahmefähig oder -willig sind), Personen 

mit höherer Schulbildung besser als andere.

	 Von den spezialisierten Institutionen sind Sterbe-Hospize 

die bekanntesten (59%, bekannter also selbst als Palliative 

Care…!), aber auch Palliativstationen (37%). Deutlich weni-

ger Personen kennen das mobile Palliative Care Team (19%) 

oder den Konsiliardienst (12%). Auffällig allerdings ist, dass 

es auch hier deutliche regionale Unterschiede gibt: Man 

kennt offenbar jene Institutionen, die in der Nähe wirklich 

bestehen. Auch dies doch immerhin eine Feststellung, die 

zuversichtlich stimmt.

	 Wo haben diese Personen ihre Informationen her? Am 

häufigsten haben sie von Palliative Care aus ihrem privaten 

Umfeld gehört. Das können wir direkt allerdings nur wenig 

beeinflussen. Fast gleich oft aber haben sie Artikel in Zeitun-

gen oder Zeitschriften gelesen oder auch eine Sendung am 

Fernsehen gesehen. Hier werden wir also weiterhin am Ball 

bleiben und uns darum bemühen müssen, dass das Thema 

in diesen Medien immer wieder auftaucht. Deutlich weniger 

häufig werden als Informationsquellen Patientenorganisa-

tionen (z.B. Krebsliga) oder auch die Spitex genannt. Ent-

sprechend werden Informationsbroschüren, die im Spital, im 

Heim oder auch im Wartezimmer des Arztes aufliegen, we-

nig, am ehesten aber noch von älteren Menschen gelesen.

Wie nötig findet man Palliative Care?
Nachdem man ihnen den Begriff der Palliative Care erklärt 

hatte, fanden 91% der Befragten, dass Palliative Care allen 

schwerkranken und sterbenden Menschen in der Schweiz 

zur Verfügung stehen sollte. Wir können also davon ausge-

hen, dass unsere Bemühungen, Palliative Care auch in der 

Grundversorgung zu verankern, praktisch bei der ganzen 

Bevölkerung, sofern sie informiert ist, auch Unterstützung 

findet. 

	 Selbst auf die heiklere Frage, ob sie Palliative Care auch 

persönlich in Anspruch nehmen würden, falls sie unheilbar 

krank wären, antworteten 77% der Befragten mit «ja» oder 

«eher ja». Nur 5% sprechen sich eher dagegen aus und nur 

für 1% kommt ein solches Angebot bestimmt nicht in Frage. 

Naturgemäss ist hier der Anteil der Unentschlossenen, die 

mit «ich weiss nicht» antworten, hoch. Interessanterweise 

finden sich sowohl unter den über 75-jährigen als auch den 

15-24-jährigen sowie unter den Personen, die ihren aktuel-

len Gesundheitszustand als schlecht bezeichnen, überdurch-

schnittlich viele kritische Stimmen. Ob da ein Verdrängen 

der angesprochenen Problematik mitspielt? Insgesamt kann 

gesagt werden, dass diejenigen Personen, die den Begriff 

«Palliative Care» kennen, den Angeboten deutlich positiver 

gegenüber stehen als diejenigen, die bisher nicht wussten, 

was Palliative Care ist.

	 Die Resultate der Umfrage ermutigen uns also, in unseren 

Bemühungen, Palliative Care in der Bevölkerung bekannt zu 

machen, fortzufahren und wir danken dem BAG, dass es 

uns mit dieser Umfrage wichtige Hinweise für unsere zu-

künftige Öffentlichkeitsarbeit in die Hand gegeben hat.
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Mandaté par l’Office fédéral de la Santé publique (OFSP), l’institut de recherche 

GfK Switzerland SA a réalisé en octobre et novembre 2009 une enquête représen-

tative téléphonique auprès des personnes de plus de 15 ans demeurant en Suisse. 

Au total 1600 personnes ont été questionnées. Le but de l’enquête était de savoir 

combien les habitants de la Suisse sont sensibilisés au sujet de la fin de vie et de 

la mort et quels sont leurs besoins en fin de vie.

Claude Fuchs

Quelle est en Suisse l’attitude de 

M. et Mme Tout-le-monde face aux soins 

palliatifs?

Dans quelle mesure connaissent-ils les soins palliatifs?
Pour moi, le résultat à la fois le plus surprenant et le plus 

réjouissant de cette enquête est certainement que presque la 

moitié (48%) des personnes interrogées a déjà entendu par-

ler de «soins palliatifs». Les différences régionales sont tou-

tefois assez importantes: ils sont 78% dans la région lémani-

que, 60% au Tessin, mais encore seulement un tiers en Suisse 

alémanique. Ces différences pourraient venir du fait que les 

soins palliatifs y sont pratiqués depuis plus ou moins long-

temps. Personnellement, je m’attendais à ce qu’ils ne soient 

que 10-15% à connaître ce terme. Une enquête analogue en 

Allemagne montrait en effet il y a une dizaine d’années que 

les soins palliatifs n’étaient connus que de 3% environ de la 

population. Nos efforts de faire connaître les soins palliatifs 

ont donc déjà porté quelques fruits!

	 Ce qui est sans doute moins surprenant c’est que les fem-

mes connaissent les soins palliatifs mieux que les hommes, 

les personnes plus âgées mieux que les plus jeunes (à l’excep-

tion des personnes très âgées, qui peut-être ne s’intéressent 

plus trop à de nouvelles choses), et les personnes avec une 

bonne formation scolaire mieux que les autres.

	 Parmi les institutions spécialisées ce sont les hospices qui 

sont le mieux connus (par 59%, mieux donc même que les 

soins palliatifs…!), mais aussi les unités de soins palliatifs 

(37%). Ils sont par contre nettement moins à connaître les 

équipes mobiles de soins palliatifs extra- (19%) ou intra-hos-

pitalières (12%). Ici aussi, toutefois, les différences régionales 

sont importantes: on connaît le mieux les institutions qui exis-

tent réellement dans les environs. Ceci aussi me semble donc 

une constatation positive.

	 Où ces personnes ont-elles reçu leurs informations? Le 

plus fréquemment, c’est à travers leurs proches ou leurs 

amis qu’ils ont entendu parler de soins palliatifs. Ceci est un 

moyen que nous ne pouvons guère influencer. Mais presque 

aussi fréquemment, c’est par des articles dans la presse quo-

tidienne, dans des magazines ou par des émissions télévisées 

qu'ils en ont entendu parler. Ce sont donc là des médias que 

nous devons continuer à soigner pour qu’ils reparlent ainsi 

régulièrement de notre sujet. C’est nettement moins souvent 

par contre que les organisations de patients (comme p.ex. la 

Ligue contre le cancer) ou les services soins à domicile sont 

nommées comme source d’information. De même les bro-

chures d’informations qu’on trouve à l’hôpital, dans les EMS 

ou dans la salle d’attente ne sont que peu lues, le plus fré-

quemment encore par des personnes âgées.

Combien nécessaires estime-t-on les soins palliatifs?
Après qu’on leur ait expliqué la notion de soins palliatifs, 

91% des personnes interrogées étaient d’avis que ceux-ci, 

en Suisse, devraient être à disposition de toutes les person-

nes gravement malades ou mourantes. Nous pouvons donc 

admettre que nos efforts pour intégrer les soins palliatifs dans 

les soins de base trouvent le soutien de pratiquement toute la 

population pour autant qu’elle soit informée.

	 Même à la question plus délicate de savoir s’ils désire-

raient personnellement profiter de soins palliatifs s’ils étaient 

atteints de maladies graves, 77% des personnes interrogées 

ont répondu «oui» ou «plutôt oui». 5% seulement ne le 

voudraient plutôt pas et pour 1%, cela ne viendrait pas en 

question. Relativement nombreuses sont les personnes qui à 

cette question répondent par «je ne sais pas». Il est intéres-

sant également de constater que les personnes de plus de 75 

ans ainsi que celles entre 15-24 ans et celles qui considèrent 

leur état de santé actuel comme mauvais, ont ici une attitude 

plus critique que d’autres. Est-ce le signe qu’ils refoulent leur 

propre problème? Dans l’ensemble on peut constater que les 

personnes qui connaissaient déjà les soins palliatifs sont net-

tement plus enclines à utiliser de telles offres que celles qui 

jusque là ne savaient pas ce que sont les soins palliatifs.

	 Les résultats de cette enquête nous encouragent donc à 

persévérer dans nos efforts pour faire connaître les soins pal-

liatifs parmi notre population et nous remercions l’OFSP de 

nous avoir donné avec cette enquête d’importantes indica-

tions pour notre futur travail de sensibilisation du public.

Quelle est en Suisse l’attitude de M. et Mme. Tout-le-monde face aux 
soins palliatifs? Nouvelles palliative ch
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Notizie palliative chQual’è l’atteggiamento delle persone comuni in Svizzera nei riguardi 
delle cure palliative?

Nel mese di ottobre e dicembre 2009 l’Istituto di ricerca GfK Switzerland SA, su 

incarico dell’Ufficio federale della sanità pubblica, ha condotto un’inchiesta tele-

fonica rappresentativa presso la popolazione residente in Svizzera con più di 15 

anni. In totale sono state interrogate 1600 persone. Lo scopo dell’indagine era 

di sapere quante persone sono sensibilizzate al tema della fine della vita e della 

morte e di rilevare i bisogni alla fine della vita.

Claude Fuchs

Qual’è l’atteggiamento delle persone 

comuni in Svizzera nei riguardi delle cure 

palliative?

Quanto sono conosciute le cure palliative?
Il risultato più sorprendente e anche rallegrante di questa 

indagine per me è che quasi la metà (48%) degli intervistati 

ha già sentito parlare di «cure palliative». Tuttavia vi sono 

evidenti differenze regionali: nella Regione lemanica sono il 

78%, in Ticino il 60%, solamente un terzo nella Svizzera 

tedesca. Queste differenze possono dipendere dal fatto che 

nelle diverse regioni le cure palliative sono praticate da più 

o meno tempo. Personalmente, fino ad ora pensavo che al 

massimo il 10-15% della popolazione avesse un’idea di cosa 

fossero le cure palliative. Un’indagine simile condotta in Ger-

mania una decina di anni fa aveva evidenziato che le cure 

palliative erano conosciute da circa il 3% della popolazione. 

I nostri sforzi di far conoscere le cure palliative hanno quindi 

dato i loro frutti.

	 Meno sorprendente è il fatto che le donne conoscano il 

tema meglio degli uomini. I più anziani meglio dei più gio-

vani (con l’eccezione delle persone molto anziane, che forse 

sono meno ricettive alle novità), le persone con un più alto 

grado di formazione meglio degli altri.

	 Le istituzioni specializzate più conosciute sono le strut-

ture residenziali tipo Hospice (59%, quindi più conosciute 

delle cure palliative stesse…!), ma anche le unità di cure 

palliative (37%). Nettamente meno persone conoscono le 

équipes mobili di cure palliative domiciliari (19%) o i servizi 

di consulenza di cure palliative negli ospedali (12%). Anche 

qui emergono chiaramente delle differenze regionali: si co-

noscono evidentemente quelle istituzioni che sono presenti 

nelle proprie vicinanze. Anche questa mi sembra dunque 

una constatazione positiva.

	 Dove hanno ricevuto le informazioni queste persone? 

Molto sovente hanno sentito parlare delle cure palliative 

nella loro cerchia privata. Questo è un mezzo che possia-

mo influenzare poco. Quasi altrettanto sovente le persone 

hanno letto un articolo nei giornali o in una rivista oppure 

ne hanno sentito parlare in una trasmissione televisiva. Do-

vremo quindi continuare ad impegnarci a far apparire il tema 

nei media. Molto meno sovente vengono citate come fonti 

di informazioni le organizzazioni di pazienti (ad esempio la 

Lega contro il cancro) o anche gli Spitex. Rispettivamente, 

gli opuscoli informativi che sono esposti negli ospedali, nelle 

istituzioni o nelle sale d’attesa degli studi medici, vengono 

letti poco, più frequentemente dalle persone più anziane.

Quanto necessarie si giudicano le cure palliative?
Dopo aver spiegato la nozione di cure palliative, il 91% delle 

persone interrogate erano dell’idea che esse dovrebbero es-

sere a disposizione di tutte le persone gravemente ammalate 

o morenti. Possiamo dunque ritenere che i nostri sforzi per 

integrare le cure palliative nelle cure di base incontrano il 

sostegno praticamente di tutta la popolazione a condizione 

che essa sia debitamente informata. 

	 Anche alla domanda più delicata e cioè se desidererebbe-

ro personalmente ricevere cure palliative nel caso in cui fos-

sero gravemente ammalate, il 77% delle persone interrogate 

ha risposto «sì» o «piuttosto sì». Solamente il 5% si dichiara 

piuttosto contrario e solo per l’1% una tale offerta non en-

tra nemmeno in considerazione. È abbastanza naturale che 

il numero di persone che a questa domanda risponde «non 

so» sia alto. È interessante constatare che le persone con più 

di 75 anni e quelle tra 15-24 anni, così come le persone che 

definiscono cattivo il loro stato di salute attuale, hanno un 

atteggiamento più critico di altri. Che si tratti di una rimozio-

ne del loro problema? In generale si può dire che le persone 

che già conoscono le cure palliative sono nettamente più 

inclini a utilizzare questa offerta rispetto a quelle che finora 

non sapevano cosa fossero le cure palliative.

	 I risultati di questa inchiesta ci incoraggiano dunque a 

perseguire i nostri sforzi per far conoscere le cure palliative 

nella nostra popolazione e ringraziamo l’UFSP per averci for-

nito delle indicazioni importanti per il nostro futuro lavoro di 

sensibilizzazione del pubblico.
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Ein herzliches Willkommen an Walter Brunner

Da sich Claude Fuchs, der bisherige Geschäftsführer von palliative ch, von der 

Hauptverantwortung für die immer umfangreichere Arbeit unserer Geschäftsstel-

le altershalber allmählich zurückziehen möchte, war der Vorstand auf der Suche 

nach einem Nachfolger. Nun hat es sich ergeben, dass Walter Brunner, der an der 

letzten GV gewählte neue Kassier von palliative ch, für diese Nachfolge angestellt 

werden konnte. Er hat seine Arbeit am 1. April 2010 angetreten. C. Fuchs bleibt 

noch bis im Sommer im bisherigen Umfang auf der Geschäftsstelle, dann soll 

entschieden werden, wo er noch weiter mitarbeitet.

Ein herzliches Willkommen an 

Walter Brunner –  Ein Interview zur Ablösung 

auf der Geschäftsstelle von palliative ch

C. Fuchs: Willkommen unter uns, lieber Walter! Nach 
der Teilnahme an einer Vorstandssitzung, an der 
Retraite in der Barmelweid und nun zwei Wochen 
Arbeit in der Geschäftsstelle, welches sind so deine 
ersten Eindrücke?

W. Brunner: Mein Eindruck ist, dass bei palliative ch span-

nende und hochqualifizierte Spezialisten im Dienste einer 

wichtigen und nutzenstiftenden Aufgabe interdisziplinär 

und in einem dynamischen Umfeld sehr professionell zu-

sammenarbeiten. Es geht um die wichtige Aufgabe, das Lei-

den kranker Menschen zu lindern, damit sie bis zu ihrem Le-

bensende im Kreise ihrer Angehörigen leben können. Diese 

Arbeit findet im Umfeld zwischen Leben, Sterben, Medizin, 

Pflege und Spiritualität statt – das finde ich faszinierend. 

Aus meiner Wahrnehmung finden auf unterschiedlichen 

Ebenen (Vorstand, Sektionen, Arbeitsgruppen) vielfältige 

und anspruchsvolle Kommunikationsprozesse statt, die in 

einer von Offenheit und Respekt geprägten Gesprächskul-

tur verlaufen.

	 Spürbar ist für mich, dass die für die Erfüllung dieser 

grossen Aufgaben zur Verfügung stehenden Mittel knapp 

sind und zusätzliche Finanzierungsquellen benötigt werden. 

Es ist deshalb aus meiner Sicht empfehlenswert, Prioritäten 

zu definieren, damit die aktuell verfügbaren Mittel im Hin-

blick auf die wichtigsten Ziele von palliative ch möglichst 

wirkungsorientiert eingesetzt werden können.

	 Auf der Geschäftsstelle laufen «viele Fäden» zusammen: 

Sie ist sozusagen die kommunikative Drehscheibe von pal-

liative ch und erbringt intern und extern wichtige Dienstleis-

tungen.

C. Fuchs: Du hast ja bisher als Mitglied der Geschäfts-
leitung eines grossen wissenschaftlichen Verlags gear-
beitet. Was hat dich an der Stelle als Geschäftsführer 
von palliative ch gereizt?

W. Brunner: Nach spannenden Jahren bei der unter ande-

rem im Bereich der Pflegeliteratur führenden Verlagsgruppe 

Hogrefe (besser bekannt unter «Huber»)  wollte ich meine 

Affinität zu medizinischen Themen und zum Sozialbereich 

gerne mit einer neuen unternehmerischen Aufgabe in ei-

ner nicht gewinnorientierten Organisation (NPO) verbin-

den. Ein menschenorientiertes Management-Modell ist mir 

wichtig: Darunter verstehe ich, unternehmerisches Denken 

und  Handeln möglichst in Einklang mit den zentralen In-

teressen der wichtigsten Anspruchsgruppen von palliative 

ch (also Organe, Sektionen, Mitglieder und weitere Partner 

von palliative ch) zu bringen. Die vielseitige und verantwor-

tungsvolle Funktion als Geschäftsführer bei palliative ch 

ist die berufliche Aufgabe,  die ich gesucht habe. Da die 

klassischen Wettbewerbskräfte aus meiner Wahrnehmung 

zunehmend auch bei NPO's  spielen  glaube ich, dass die 

Erfahrungen und das Know-How, das ich aus der Privatwirts-

chaft mitbringe, für palliative ch einen Mehrwert darstellen. 

Ich freue mich darauf, einen persönlichen Beitrag zur Weiter-

entwicklung von palliative ch zu leisten.

Walter Brunner, 48, hat im April 2010 die Nachfolge 

von Claude Fuchs als Geschäftsführer von palliative 

ch angetreten. Nach einer Grundausbildung am KV 

in Zürich hat er unter anderem verschiedene be-

triebswirtschaftliche Weiterbildungsprogramme an 

der Universität St.Gallen absolviert,  wo er auch das 

«Intensivstudium KMU» absolviert und das Diplom 

«KMU-HSG» erworben hat.

Zur Zeit bildet er sich berufsbegleitend zum eidg. 

dipl. Marketingleiter weiter.

Davor arbeitete er in verschiedenen Kaderpositionen 

für die Verlagsgruppe Hogrefe, zuletzt als Mitglied 

der Geschäftsleitung. Nebenberuflich arbeitet er als 

Dozent und Prüfungsexperte für Marketing am Swiss 

Management Institute (Köniz) und engagiert sich als 

Marketingspezialist in Beratungsprojekten.

Nachrichten palliative ch 
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C. Fuchs: Du hast eine sehr gute Ausbildung im Marke-
ting und wirst auch in Zukunft noch ein Standbein als 
Dozent und Berater auf diesem Sektor behalten. Und 
palliative ch braucht dringend neue Finanzquellen. 
Welche Projekte scheinen dir für uns besonders erfolg-
versprechend?

W. Brunner: Ich befinde mich zum aktuellen Zeitpunkt sozu-

sagen noch in der «Analysephase» zur Marktetingstrategie 

von palliative ch – Du kennst das ja: «die ersten 100 Tage». 

	 Es geht darum, zunächst die Ausgangslage möglichst 

gut verstehen und beurteilen zu können, um Empfehlungen 

für die Planung einer erfolgreichen Weiterentwicklung und 

von Massnahmen abgeben zu können. Ohne den Ergebnis-

sen dieses Prozesses vorgreifen zu wollen, glaube ich, dass 

palliative ch unausgeschöpfte Potentiale in den Bereichen 

«Mitgliedermarketing», «Fundraising», «Sponsoring» und 

«Kooperationen» aufweist. Daneben bin ich zuversichtlich, 

dass wir bestehende Dienstleistungen verstärkt kommerzia-

lisieren und auch neue Angebote, die sich am Markt ver-

kaufen lassen, entwickeln können.

C. Fuchs: Du wohnst weiterhin in Bern und pendelst 
nach Zürich. Was findet eigentlich deine Familie zu dei-
ner neuen Stelle?

Le comité de palliative ch a trouvé un successeur pour Claude Fuchs qui désire se 

décharger de la responsabilité principale au secrétariat de palliative ch. Le nou-

veau responsable du secrétariat est M. Walter Brunner, qui a été élu au poste de 

trésorier par notre dernière Assemblée générale et qui maintenant a accepté de 

reprendre le poste de Claude Fuchs. Il a pris ses fonctions le 1er avril 2010. Claude 

Fuchs gardera son poste jusqu’en été. On décidera alors quelles fonctions il conti-

nuera à remplir au sein de palliative ch. 

Une cordiale bienvenue à Walter Brunner – 

Une interview au moment du remplacement à 

la direction de palliative ch.

C.Fuchs: Bienvenue parmi nous, cher Walter! Après 
avoir participé à une réunion du comité, à la retraite 
à Barmelweid et suite à deux semaines de travail au 
secrétariat, quels sont tes premières impressions?

W.Brunner: Mon impression est qu’au sein de palliative ch 

des spécialistes captivants et hautement motivés collabo-

rent de manière très professionnelle dans un entourage fort 

dynamique à un travail interdisciplinaire servant une cause 

humanitaire. Leur tâche est de soulager la souffrance de 

personnes malades et de leur permettre de vivre ainsi la der-

nière étape de leur vie chez eux et parmi leurs proches. Ce 

travail se situe entre la vie et la mort et entre les soins mé-

dicaux, infirmiers et spirituels. Je trouve cela fascinant. J’ai 

l’impression qu’à tous les niveaux (comité, sections, groupes 

de travail) la communication, si diverses et délicate, est em-

plie de respect et d’une grande ouverture d’esprit.

	 Je constate aussi que pour accomplir ce grand travail, 

les ressources financières sont minimes et que nous allons 

devoir trouver de nouvelles ressources financières. A mon 

avis, il nous faudra fixer certaines priorités pour que les 

moyens dont nous disposons puissent servir aussi effecti-

vement que possible à réaliser les buts de palliative ch. Le 

secrétariat est le lieu où aboutissent tous les «fils»: il est pour 

ainsi dire la plaque tournante de palliative ch et il fournit de 

nombreuses prestations à l’intérieur comme à l’extérieur.

Une cordiale bienvenue à Walter Brunner Nouvelles palliative ch

W. Brunner: Meine Frau meint dazu, dass ich die Aufgabe 

gefunden habe, die ich gesucht habe: eine spannende und 

vielseitige Aufgabe im Dienste einer guten und wichtigen 

Sache. Meine beiden Söhne Florian (17) und Tobias (21) fin-

den es das Wichtigste, dass palliative ch Anliegen vertritt, 

hinter denen auch ich «voll stehen kann» und für deren 

Erfüllung ich mich gerne engagieren will. 

C. Fuchs: Wenn du für palliative ch einen Wunsch offen 
hättest, wie könnte dieser aussehen?

W. Brunner: Ich habe für palliative ch gleich mehrere 

Wün-sche – wünschen darf man ja. Ich wünsche mir, dass 

es gelingen wird, die wichtigsten Teilziele der Nationalen 

Strategie Palliative Care 2010 bis 2012 umzusetzen. Ferner 

wünsche ich mir, dass es uns mit gemeinsamen Anstren-

gungen gelingen wird, genügend zusätzliche Mittel für die 

proaktive Weiterentwicklung der vielfältigen Aktivitäten von 

palliative ch mit seinen Sektionen zu generieren. Und last 

but not least wünsche ich palliative ch, dass sich weiterhin 

möglichst viele Menschen mit ihrem persönlichen Engage-

ment für all das einsetzen.
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Walter Brunner, 48, a repris en avril les fonctions de 

Claude Fuchs au secrétariat de palliative ch. Après 

un apprentissage de commerce (KV Zürich), il a  

entre autres suivi plusieurs formations de gestion-

naire à l’Université de St Gall où il a aussi suivi le 

cours intensif pour petites et moyennes entreprises 

(PME) et reçu son diplôme fédéral PME-HSG. Actuel-

lement,  il suit des cours pour accéder au diplôme 

fédéral de marketing. Jusqu’ici il a revêtu diverses 

fonctions au sein du groupe d’édition Hogrefe, en 

dernier lieu comme membre du comité de direction. 

En plus, il est toujours professeur et expert d’examen 

de marketing au Swiss Management Institut (Köniz) 

et s’engage dans différents projets en tant que spé-

cialiste du marketing et conseiller en marketing.

C.Fuchs: Jusqu’ici tu as travaillé comme membre de la 
direction d’une importante maison d'édition scienti-
fique. Qu'est-ce qui t’a incité à accepter le poste de 
secrétaire général de palliative ch?

W. Brunner: Après de nombreuses et passionnantes an-

nées au sein des éditions Hogrefe (plus connues sous le 

nom de «Huber»), qui est en Suisse en tête (entre autres) 

de l’édition médicale et infirmière, je désirais engager mes 

affinités à la fois médicales et sociales au sein d’une en-

treprise à but non lucratif (NPO). Un modèle humain de 

management me paraît important. J’entends par là une 

forme de penser et d’agir qui soit en harmonie avec les 

principaux intérêts de palliative ch, de ses organes, de ses 

sections, de ses membres et de leurs partenaires.

Les fonctions polyvalentes et responsables au sein de pal-

liative ch sont très exactement l’engagement professionnel 

que je désirais. Je constate que les lois de la concurrence 

jouent de plus en plus également parmi les NPO. C’est 

pourquoi je pense que les connaissances et le savoir-faire 

que j’ai pu acquérir dans le secteur privé peuvent consti-

tuer un réel apport pour palliative ch. Je me réjouis de 

pouvoir contribuer ainsi au futur développement de cette 

organisation.

C. Fuchs: Tu as une excellente formation en marketing 
et tu poursuivras une activité dans ce secteur en tant 
que professeur et conseiller. palliative ch a un urgent 
besoin de trouver de nouvelles ressources. Quels sont 
les projets qui te paraissent les plus prometteurs pour 
nous?

W. Brunner: En ce moment, je suis encore en pleine phase 

d’analyse d’une stratégie de marketing pour palliative ch. 

Tu connais cela: les 100 premiers jours. Il me faut tout 

d’abord bien connaître et comprendre le fonctionnement 

de cette institution, ses tenants et aboutissants avant de 

pouvoir formuler des recommandations et des mesures en 

vue d’un développement qui puisse mener à un succès. 

Sans vouloir anticiper, je crois néanmoins pouvoir dire que 

palliative ch a un potentiel encore inutilisé dans plusieurs 

secteurs: augmentation du nombre de membres, «fun-

draising, «sponsoring», coopérations. En outre, je suis cer-

tain que nous pouvons mieux commercialiser nos services 

et trouver de nouvelles offres que nous pourrons écouler 

sur le marché. 

C. Fuchs: Tu habites à Berne et fais les trajets jusqu’à 
Zürich. Ta famille, que pense-t-elle de ta nouvelle 
occupation?

W. Brunner: Ma femme pense que j’ai trouvé là le travail 

qui me satisfait le plus, un travail passionnant et varié au 

profit d’une cause bonne et importante. Pour mes deux 

fils, Florian (17) et Tobias (21), l’essentiel est que j’ai trouvé 

avec palliative ch un travail avec lequel je peux m’identifier 

et pour lequel je peux volontiers m’engager à fond.

C.Fuchs: Si tu pouvais formuler un souhait pour pal-
liative ch, quel serait il?

W. Brunner: J’aurais même plusieurs souhaits – on peut 

toujours essayer… Tout d’abord que nous parvenions à 

réaliser les différents objectifs de la Stratégie Nationale en 

matière de soins palliatifs 2010-2012. J’aimerais ensuite 

qu’ensemble nous parvenions à trouver les moyens néces-

saires pour développer activement les nombreuses activi-

tés de palliative ch et de ses sections. Et enfin, je souhaite 

à palliative ch que de nombreuses personnes continuent 

à s’engager personnellement à la réalisation de ces sou-

haits. 

Une cordiale bienvenue à Walter Brunner Nouvelles palliative ch
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Il comitato di palliative ch ha trovato un successore di Claude Fuchs, il quale de-

sidera sgravarsi dalla responsabilità principale del segretariato di palliative ch. Il 

nuovo responsabile del segretariato è Walter Brunner, eletto in qualità di cassiere 

dalla nostra ultima Assemblea generale e che ha ora accettato di riprendere la 

funzione di Claude Fuchs. Ha cominciato questa nuova attività il 1 aprile 2010. 

Claude Fuchs sarà attivo fino all’estate, a quel momento si deciderà quali funzioni 

continuerà ad assumere all’interno di palliative ch

Un cordiale benvenuto a Walter Brunner – 

Un’intervista nel momento della sostituzione 

alla direzione del segretariato di palliative ch.

C.Fuchs: Benvenuto tra di noi, caro Walter ! Dopo aver 
partecipato ad una riunione del comitato, al ritiro a 
Barmelweid e dopo due settimane di lavoro nel segre-
tariato, quali sono le tue prime impressioni?

W.Brunner: La mia impressione è che all’interno di pallia-

tive ch degli specialisti appassionati e altamente motivati 

collaborano in maniera molto professionale e interdisci-

plinare in un ambiente dinamico al servizio di una causa 

umanitaria. Si tratta di lenire la sofferenza di persone 

ammalate e di permettere loro di vivere l’ultima tappa 

della loro vita con i propri cari. Questo compito si situa 

tra la vita e la morte e tra le cure mediche, infermieristi-

che e spirituali. Lo trovo affascinante. Ho l’impressione 

che a tutti i livelli (comitato, sezioni, gruppi di lavoro) i 

diversi e anche delicati processi di comunicazione si svol-

gano all’insegna del rispetto e di una grande apertura. 

Constato anche che per compiere questo grande lavoro 

i mezzi finanziari sono minimi e che dovremo trovare 

nuove risorse finanziarie. A mio avviso occorrerà stabilire 

alcune priorità affinché i mezzi di cui disponiamo possa-

no servire il più possibile a realizzare gli scopi di palliative 

ch. 

	 Il segretariato è il luogo dove convergono tutti i «fili»: 

è per così dire il centro di palliative ch e fornisce nume-

rose prestazioni all’interno come all’esterno.

C. Fuchs: Fino ad ora hai lavorato in qualità di mem-
bro della direzione di un’importante casa editrice 
scientifica. Cosa ti ha spinto ad accettare il posto di 
segretario generale di palliative ch?

W. Brunner: Dopo parecchi e appassionanti anni nelle edi-

zioni Hogrefe (più conosciute con il nome di «Huber»), che 

in Svizzera sono tra l’altro un leader nelle edizioni mediche 

e infermieristiche, desideravo impegnare le mie affinità ai 

temi medici e sociali al servizio di un’organizzazione non a 

scopo di lucro (NPO). Un modello umano di management 

mi sembra importante. Con ciò intendo una forma di pen-

sare e di agire che sia in armonia con i principali interessi 

di palliative ch, dei suoi organi, delle sue sezioni, dei suoi 

membri e dei suoi partners. La funzione polivalente e di 

responsabilità quale segretario di palliative ch corrispon-

de esattamente all’impegno professionale che desideravo. 

Constato che le leggi della concorrenza hanno un ruolo 

sempre più importante anche nelle organizzazioni non a 

scopo di lucro e penso che le conoscenze e le competenze 

che ho acquisito nel settore privato potranno costituire un 

reale apporto per palliative ch. Mi rallegro di poter contri-

buire così al futuro sviluppo di questa organizzazione

C. Fuchs: Hai un’eccellente formazione nel marke-
ting e continuerai un’attività in questo settore come 
docente e consulente. Palliative ch ha urgente neces-
sità di trovare nuove risorse. Quali sono i progetti che 
ti sembrano più promettenti per noi?

W. Brunner: In questo momento sono ancora in piena fase 

di analisi della strategia di marketing di palliative ch. Cono-

sci questo modo di dire: i primi 100 giorni. In primo luogo 

devo conoscere bene e comprendere il funzionamento di 

questa istituzione prima di poter formulare delle racco-

mandazioni e delle misure in vista di uno sviluppo che pos-

sa condurre ad un successo. Senza tuttavia voler anticipare 

nulla credo di poter dire che palliative ch ha un potenziale 

ancora inutilizzato in molti settori: aumento del numero 

dei soci, «fundraising», «sponsoring», «cooperazioni». 

Inoltre, sono sicuro che possiamo meglio commercializzare 

i nostri servizi e trovare nuove offerte che potremo mettere 

sul mercato.

C. Fuchs: Abiti a Berna e ti rechi al lavoro a Zurigo. 
Cosa pensa la tua famiglia della tua nuova occupa-
zione?

W. Brunner: Mia moglie pensa che ho trovato il lavoro che 

mi soddisfa, un lavoro appassionante e variato al servizio di 

una buona causa. Per i miei due figli, Florian (17) e Tobias 

(21), l’essenziale è che con palliative ch io abbia trovato un 

lavoro nel quale potermi identificare e per il quale posso 

impegnarmi volentieri a fondo.

Walter Brunner, 48 anni, ha ripreso in aprile le funzioni 

di Claude Fuchs alla testa del segretariato di palliative 

ch. Dopo un apprendistato di commercio (KV Zürich), 

ha seguito diverse formazioni gestionali all’Università 

di S.Gallo, dove ha anche seguito il corso intensivo 

per piccole e medie imprese (PMI) e ottenuto il diplo-

ma PMI-HSG. Attualmente segue dei corsi per acce-

dere al diploma federale di marketing. Fino ad ora ha 

rivestito diverse funzioni in seno al gruppo d’edizione 

Hogrefe, ultimamente come membro del comitato di 

direzione. Inoltre, egli è docente e esperto di esami di 

marketing al Swiss Management Institut (Köniz) e si 

impegna in diversi progetti in qualità di specialista di 

marketing e consulente in marketing.

Notizie palliative chUn cordiale benvenuto a Walter BrunnerUn cordiale benvenuto a Walter Brunner



67

C.Fuchs: Se tu potessi formulare un desiderio per pal-
liative ch, quale sarebbe?

W. Brunner: Avrei più di un desiderio – possiamo prova-

re… innanzitutto che giungiamo a realizzare i diversi obiet-

tivi della Strategia Nazionale in materia di cure palliative 

2010-2012. In seguito mi piacerebbe che insieme possia-

Auf den Jurahöhen über Aarau trafen sich Vorstand und Sektionsrat von palliative 

ch am 19. und 20. März 2010 im Hotel Geissflue, einer Dépendance der Klinik 

Barmelweid, zu zwei intensiven Arbeitstagen. 

Claude Fuchs

Zur Frühjahrsretraite 2010 von palliative ch

Hauptthema war die Frage, welche Konsequenzen die 

Umsetzung der Nationalen Strategie Palliative Care 2010 

– 2012 für unsere Gesellschaft in der nächsten Zeit haben 

wird. Bleiben wir weiterhin eine Fachgesellschaft? Oder 

müssen wir uns neu als eine Art Palliativ-Liga verstehen? 

Oder braucht es dazu gar ein neues Gefäss, einen neuen 

Verein oder eine Stiftung? Nach eingehender Diskussion ha-

ben wir beschlossen, dass wir eine Fachgesellschaft bleiben, 

dass wir aber unsere Aktivitäten, insbesondere in Richtung 

Öffentlichkeitsarbeit ausweiten.  Kurzfristig jedenfalls brau-

chen wir dazu auch kein neues Gefäss.

	 Hingegen haben wir die Aufgaben unserer Arbeitsgrup-

pen teilweise neu definiert. Kurz zuvor wurde der Verein 

Qualität in der Palliative Care gegründet, der zum Zweck 

hat, dass das Qualitätslabel mehr Glaubwürdigkeit be-

kommt, indem es nicht mehr nur von palliative ch verliehen 

wird. Unsere Arbeitsgruppe Qualität wird in Zukunft also 

die Kriterien für die Audits vorgeben, die Audits aber nicht 

mehr selber durchführen. Die Arbeitsgruppe Forschung wird 

sich im Hinblick auf das neue Nationalfonds-Programm zum 

«Lebensende» (NFP67) neu organisieren, um in der Lage 

zu sein, insbesondere auch multizentrische Studien durch-

zuführen. Die Arbeitsgruppen SwissEduc und Tarife führen 

ihre Arbeit im bisherigen Rahmen fort.

	 Viel zu reden gab auch der neue von der GDK und dem 

BAG mitfinanzierte Internetauftritt von palliative ch.  Dieser 

wird zu Beginn dieses Sommers aufgeschaltet werden. Auf 

einer ersten Ebene wendet er sich vor allem an die Öffent-

lichkeit und beinhaltet allgemeine Informationen zu Palliati-

ve Care in der Schweiz. Erst auf einer zweiten Ebene finden 

sich dann die Informationen, die sich an die Fachwelt wen-

den und in etwa dem entsprechen, was bisher auf unserer 

Website zu finden war. Neben der Broschüre «Unheilbar 

krank – und jetzt?», die in mehreren kantonalen Versionen 

dieses Jahr realisiert und verteilt wird, wird dies fürs Erste 

der Hauptbeitrag zur Sensibilisierung der Bevölkerung sein.

Im Mai 2010 sollen Institutionen, die spezialisierte Palliative 

Care anbieten, zu einem Treffen eingeladen werden, um sie 

auch unter thematischen Stichworten miteinander zu ver-

netzen und ihnen die Möglichkeit zu geben, an der Umset-

zung der Nationalen Strategie mitzuwirken.

	 Weitere Informationen galten dem Stand der Vorberei-

tungen für die Nationale Palliative Care Tagung vom 1./2. 

Dezember 2010 in Biel. Thema: «Palliative Versorgung – 

vernetzte Versorgung». Das Jahr 2011 wurde zum euro-

päischen Jahr der Freiwilligen erkoren. Da ist klar, dass die 

Freiwilligen im Zentrum der Nationalen Tagung 2011 stehen 

werden und auch sonst prominent in den Aktivitäten von 

palliative ch vertreten sein werden. Eine schwierige Aufga-

be hatte der Vorstand in seiner separaten Sitzung zu bewäl-

tigen: Da ging es nämlich darum, ein Budgetdefizit von fast 

CHF 200 000.– für das Jahr 2010, falls die Wünsche der Ar-

beitsgruppen alle angenommen worden wären, auf einen 

erträglicheren Betrag zurückzustutzen. Schliesslich wurde 

ein Defizit von CHF 113 700.– budgetiert. Einmal können 

wir uns das leisten, aber das bedeutet, dass wir uns sehr an-

strengen müssen, sehr bald auch neue Einnahmequellen zu 

erschliessen. Zum Glück können wir uns dafür auch auf das 

Marketing-Knowhow unseres neuen Kassiers und Geschäfts-

führers, Walter Brunner, abstützen. Bei den Nachrichten aus 

den Sektionen wurde vor allem die Gründung neuer Vereine 

in Solothurn und im Aargau vermeldet, die zusammen mit 

der Zentralschweiz an unserer nächsten Generalversamm-

lung ihre offizielle Anerkennung als Sektionen von  palliative 

ch beantragen werden. Möglicherweise ist bis dahin auch 

noch der Kanton Freiburg so weit. Das würde bedeuten, dass 

bis dann sämtliche Kantone über unsere Sektionen erreicht 

werden können. Ein weiterer wichtiger Meilenstein.

Zur Frühjahrsretraite 2010 von palliative ch Nachrichten palliative ch 

mo trovare i mezzi necessari per sviluppare attivamente le 

molteplici attività di palliative ch e delle sue sezioni. E in-

fine, auguro a palliative ch che molte persone continuino 

a impegnarsi personalmente per la realizzazione di tutto 

questo.
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Sulle alture del Giura sopra Aarau, il comitato e il consiglio delle sezioni di palliati-

ve ch si sono incontrati il 19 e 20 marzo all’hotel Geissflue, una dépendance della 

clinica Barmelweid, per due giorni di lavoro intensivo.

Claude Fuchs

Ritiro di primavera di palliative ch

Sur les hauteurs du Jura en dessus d’Aarau, le comité et le conseil des sections 

de palliative ch se sont rencontrés les 19 et 20 mars 2010 à l’hôtel Geissflue, une 

dépendance de la clinique Barmelweid, pour deux jours de travail intensifs..

Claude Fuchs

Retraite de printemps de palliative ch

Il tema principale verteva intorno alla questione di quali 

saranno le conseguenze della strategia nazionale Palliative 

Care 2010 – 2012 per la nostra società. Continueremo ad 

essere un’associazione di professionisti? Oppure dovremo 

cominciare a considerarci come una sorta di Lega palliativa? 

Oppure abbiamo bisogno di dotarci di una nuova struttura 

sotto forma di società o di fondazione? Dopo una discussio-

ne approfondita abbiamo deciso di restare un’associazione 

professionale, ma di allargare le nostre attività in particolare 

nell’ambito dell’informazione del pubblico. Ad ogni modo, 

a corto termine non riteniamo di aver bisogno di una nuova 

struttura.

	 Abbiamo per contro rivisto in parte il mandato dei no-

stri gruppi di lavoro. A metà marzo è stata creata la società 

«Qualità nelle cure palliative», con lo scopo di aumentare la 

credibilità del label «Qualità», dal momento che in futuro 

esso non sarà attribuito unicamente da palliative ch. Il no-

stro gruppo di lavoro «Qualità» deciderà i criteri degli au-

dits, ma esso non realizzerà più gli audits. In vista del nuovo 

programma del fondo nazionale «fine della vita» (NFP67), 

il gruppo di lavoro «Ricerca» si riorganizzerà per essere in 

grado di effettuare anche degli studi multicentrici. I gruppi 

di lavoro «SwissEduc» e «tariffe» continuano la loro attività 

nella cornice attuale.

	 Anche il nuovo sito internet di palliative ch, co-finanziato 

dalla CDS e dall’UFSP, è stato oggetto di grandi discussio-

ni. Sarà in funzione all’inizio dell’estate. Si rivolge in primo 

luogo al grande pubblico e contiene delle informazioni ge-

nerali sulle cure palliative in Svizzera. Solo in secondo pia-

no vi si troveranno delle informazioni rivolte al mondo dei 

professionisti, che corrispondono più o meno a ciò che si 

Le sujet principal était la question de savoir quelles seront, 

les conséquences de la stratégie nationale Palliative Care 

2010 – 2012 pour notre société. Allons-nous rester une 

association de professionnels? Ou devrons-nous désormais 

nous considérer comme une sorte de Ligue Palliative? Ou 

avons-nous besoin d’une nouvelle structure sous forme de 

société ou de fondation? Après une discussion approfondie, 

nous avons décidé de rester une association professionnel-

può trovare nel sito attuale. Oltre all’opuscolo «Malattia 

incurabile: domande incalzanti?», che sarà realizzato e di-

stribuito quest’anno in diverse versioni cantonali, il nuovo 

sito costituirà in un primo tempo il principale contributo alla 

sensibilizzazione della popolazione. 

	 Nel maggio 2010 le istituzioni che offrono cure palliative 

specialistiche saranno invitate ad un incontro che ha l’obiet-

tivo di creare dei legami attorno alle attività comuni e di dar 

loro la possibilità di contribuire alla realizzazione della strate-

gia nazionale.

	 Altre informazioni riguardavano la preparazione delle 

giornate annuali delle cure palliative del 1 e 2 dicembre 2010 

a Bienne. Il tema è: «cure palliative – cure in rete». L’anno 

2011 è stato proclamato «anno europeo dei volontari»; 

evidentemente i volontari saranno al centro della Giornata 

nazionale 2011 e saranno ben rappresentati nelle attività di 

palliative ch.

	 Durante una seduta separata il comitato si è dovuto oc-

cupare di un compito difficile: si trattava di ridurre il deficit 

valutato per il 2010 a CHF 200'000.- nel caso in cui venisse-

ro accettati tutti i desideri dei gruppi di lavoro in termini di 

allocazione di risorse. Alla fine è stato preventivato un deficit 

di CHF 113'700.- . Possiamo permetterci una cosa del gene-

re una volta, ma questo significa anche che dovremo impe-

gnarci a fondo per trovare rapidamente delle nuove fonti di 

finanziamento. Fortunatamente possiamo ora contare sulle 

conoscenze in marketing del nostro nuovo cassiere e segre-

tario generale Walter Brunner.

	 Tra le comunicazioni delle nostre sezioni, segnaliamo la 

creazione di nuove associazioni a Soletta e ad Aarau. In 

occasione della nostra prossima assemblea generale, esse 

chiederanno, insieme alla Svizzera centrale, il riconoscimen-

to ufficiale di sezioni di palliative ch. Prima dell’assemblea 

è possibile che anche il canton Friburgo formuli la stessa 

richiesta. Ciò significa che avremo una sezione in tutti i can-

toni. Un nuovo passo importante per la nostra società.

le, mais d’élargir nos activités particulièrement dans le do-

maine de l’information du public. Du moins à court terme, 

nous n’avons donc pas besoin à cet effet d’une nouvelle 

structure.

	 Par contre, nous avons revu en partie le mandat de nos 

groupes de travail. Mi-mars a été fondée  la société «Qualité 

en Soins Palliatifs». Elle a pour but d’augmenter la crédibi-

lité du label «qualité», puisqu’il ne sera plus décerné par 

palliative ch seulement. Notre groupe de travail «Qualité» 

décidera des critères des audits mais ne réalisera plus les 

audits elle-même. En vue du nouveau programme du fonds 

national «Fin de vie» (NFP67), le groupe de travail «Recher-

che» va se réorganiser pour être en mesure d’effectuer éga-

Ritiro di primavera di palliative ch
Retraite de printemps de palliative ch

Notizie palliative ch
Nouvelles palliative ch
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Nachdiplomkurs
Pflege
Modulare und zeitlich flexible Nachdiplomkurse mit Schwerpunkten

– Akute Pflege – Geriatrische Pflege
– Pflege chronisch kranker Menschen – Palliative Pflege
– Komplementärmedizinische Pflege – Schulung und Beratung
– Case Management in der Pflege – Kinaesthetics in der Pflege

Den Studierenden steht zusätzlich ein breites Angebot an Wahlmodulen zur Verfügung.

Nächste Informationsveranstaltungen am 18. August, 3. November 2010 
am WE'G in Aarau von 17.00–19.00 Uhr

Weiterbildungszentrum für
Gesundheitsberufe

WEGZiele setzen:
Pflege, Bildung, Management

WE'G Mühlemattstrasse 42 CH-5001 Aarau 
Telefon +41(0)62 837 58 58  Fax +41(0)62 837 58 60  E-Mail info@weg-edu.ch www.weg-edu.ch

lement des études multicentriques. Les groupes de travail 

«SwissEduc» et «Tarifs» continuent leur travail dans le cadre 

actuel. Le nouveau site internet de palliative ch, cofinancé 

par le CDS et l’OFSP a lui aussi donné lieu à beaucoup de 

discussions. Il sera fonctionnel au début de l’été. Il s’adresse 

en premier lieu au grand public et contient des informations 

générales sur les soins palliatifs en Suisse. C’est en deuxiè-

me lieu seulement que l’on y trouvera les informations qui 

s’adressent au monde professionnel et qui correspondent à 

peu près à ce qu’on pouvait trouver sur notre site actuel. En 

plus de la brochure «Maladie incurable – et maintenant?» 

qui sera réalisée et distribuée cette année en plusieurs ver-

sions cantonales, ce nouveau site constituera, dans un pre-

mier temps, la principale contribution en vue de sensibiliser 

notre population. 

	 En mai 2010, des institutions offrant des soins palliatifs 

spécialisés, seront invitées à une rencontre qui a pour but 

de  créer des liens autour d’activités communes et de leur 

donner la possibilité de contribuer à la mise en œuvre de la 

stratégie nationale.

	 D’autres  informations concernaient la préparation des 

Journées nationales des soins palliatifs du 1er et 2 décem-

bre 2010 à Bienne. Le sujet est: «Soins palliatifs – soins en 

réseau». L’année 2011 ayant été proclamée «Année Eu-

ropéenne des Bénévoles», il est clair que les bénévoles se-

ront au coeur de la Journée nationale 2011 et seront bien 

représentés au sein des activités de palliative ch. Lors d’une 

séance séparée, le comité a dû s’attaquer à une tâche bien 

difficile: Il s’agissait de réduire le déficit budgétaire évalué 

pour 2010 à CHF 200 000.– si tous les souhaits financiers 

des groupes de travail avaient été acceptés. Finalement, un 

déficit de CHF 113 700.– a été budgeté. Cela nous pouvons 

nous le permettre une fois, mais cela signifie aussi que nous 

allons devoir faire d’importants efforts pour trouver rapide-

ment de nouvelles sources de revenus. Heureusement, nous 

pourrons compter à cet effet sur le savoir-faire en marke-

ting de notre nouveau caissier et secrétaire général, Walter 

Brunner. Parmi les communications faites de nos sections, 

signalons la création de nouvelles associations à Soleure et à 

Aarau. À l’occasion de notre prochaine assemblée générale, 

elles demanderont en même temps que la Suisse centrale 

leur reconnaissance  officielle en tant que sections de pal-

liative ch. D’ici là, il est possible que le canton de Fribourg 

formule également une telle demande. Cela  signifierait que 

nous aurons une section dans tous les cantons.  Un nou-

veau pas important pour notre société.
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Kristina Ruff

Vernetzung palliativer Physiotherapie

Palliative Care ist auch in der Physiotherapie ein The-

ma, das zusehends an Wichtigkeit gewinnt. «physios-

wiss» möchte eine informelle Gruppe zu palliativer 

Physiotherapie ins Leben rufen und sucht Interessierte.

«physioswiss», der Schweizer Physiotherapie Verband, ist 

2010 der Koalition Pro Palliative Care beigetreten. «Denn 

der Bedarf an palliativer Physiotherapie nimmt stetig zu», 

weiss Pia Fankhauser, Physiotherapeutin und Zentralvorstan-

dsmitglied von «physioswiss». «Insbesondere für Lymph-

drainage, Atemtherapie und spezielle Massagetechniken 

kommt die Physiotherapie im palliativen Bereich zum Zuge. 

Vielen Leuten ist jedoch noch nicht bekannt, dass Physio-

therapie zum palliativen Netzwerk gehört.» Um die Pallia-

tive Care auch innerhalb der Physiotherapie zu stärken und 

bekannter zu machen, sucht «physioswiss» interessierte 

Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten, die sich in 

einer informellen Gruppe für das Thema engagieren und 

untereinander austauschen wollen. Interessierte können 

sich auf der Geschäftsstelle von «physioswiss» melden:

physioswiss

Schweizer Physiotherapie Verband

Stadthof, Centralstrasse 8b, 6210 Sursee

Tel.: 041 926 69 69 

E-Mail: info@physioswiss.ch

Website: www.physioswiss.ch

Réseau de physiothérapie 

palliative

Les soins palliatifs constituent un thème de plus en plus 

important dans le cadre de la physiothérapie. «physios-

wiss» souhaite créer un groupe informel traitant de la 

physiothérapie palliative et recherche des personnes 

intéressées.

«physioswiss», l’Association suisse de physiothérapie, a 

adhéré en 2010 au groupement Pro Palliative Care. «Parce 

que les besoins en matière de physiothérapie palliative ne 

cessent de croître», affirme Pia Fankhauser, physiothéra-

peute et membre de la direction centrale de physioswiss. 

«Le drainage lymphatique, les thérapies respiratoires et 

des techniques de massages spéciales sont des méthodes 

physiothérapeutiques particulièrement utilisées dans le do-

maine des soins palliatifs. Toutefois, de nombreuses per-

sonnes ignorent encore que la physiothérapie peut jouer 

un rôle dans ce domaine». Afin de développer le rôle de 

la physiothérapie dans le cadre des soins palliatifs, physio-

swiss recherche des praticiens souhaitant participer à un 

groupe informel de réflexion et d’échange. Les personnes 

intéressées peuvent contacter le siège de physioswiss:

physioswiss

Association suisse de physiothérapie

Stadthof, Centralstrasse 8b, 6210 Sursee

Tél.: 041 926 69 69 

E-mail: info@physioswiss.ch

Site Internet: www.physioswiss.ch

Rete di cure in fisioterapia 

palliativa 

Le cure palliative costituiscono uno dei temi più 

importanti nell’ambito della fisioterapia. physioswiss 

desidera creare un gruppo informale che si occupi della 

fisioterapia palliativa e che ricerchi delle persone inter-

essate ad entrare a far parte della rete di cure. 

Nel 2010, physioswiss, l’Associazione svizzera di fisiote-

rapia, ha aderito a Pro Palliative Care. «Questo perchè le 

necessità nell’ambito della fisioterapia palliativa continua-

no ad aumentare», afferma Pia Fankhauser, fisioterapista 

e membro della direzione centrale di physioswiss. «Il lin-

fodrenaggio, le terapie respiratorie e le tecniche di mas-

saggio sono solo alcuni dei metodi fisioterapici utilizzati 

nelle cure palliative. In ogni caso, molte persone ignorano 

ancora il ruolo fondamentale della fisioterapia in questo 

ambito». Con lo scopo di sviluppare il ruolo della fisiote-

rapia nelle cure palliative, physioswiss è alla ricerca di fi-

sioterapisti che desiderino partecipare alla creazione di un 

gruppo informale di riflessione e di scambio. Le persone 

interessate possono contattare la sede di physioswiss:

physioswiss

Associazione svizzera di fisioterapia

Stadthof, Centralstrasse 8b, 6210 Sursee

Tel.: 041 926 69 69 

E-mail: info@physioswiss.ch

Sito Internet: www.physioswiss.ch

Vernetzung palliativer Physiotherapie
Réseau de physiothérapie palliative
Rete di cure in fisioterapia palliativa

Notizie palliative ch
Nouvelles palliative ch
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Nachdem wir Ihnen in unserer letzten Ausgabe den neuen Verein palliative-aar-

gau vorgestellt haben, ist jetzt das Palliative Care-Netzwerk Kanton Solothurn an 

der Reihe. Beide werden sie im Dezember zusammen mit palliative-zentralschweiz 

ihre Anerkennung als Sektion von palliative ch beantragen.

Christoph Cina

Der Verein «Palliative Care –

Netzwerk Kanton Solothurn» 

«Werden und Vergehen – ein Blick in die Sterne», so lautete 

der Vortragstitel von Frau Prof. Kathrin Altwegg, Weltraum-

forscherin und Experimentalphysikerin an der Uni Bern, 

anlässlich der 1. GV unseres Vereins «Palliative Care – Netz-

werk Kanton Solothurn»!

Wer sind wir?

Unser junger Verein zählt bereits über 75 Einzelmitglieder 

und ist mit 14 juristischen Personen prominent vertreten. In 

unseren Statuten ist zu lesen: Das Netzwerk bezweckt

–	 die Vernetzung sowie den Informations- und Erfah-

rungsaustausch zwischen Personen und Institutionen, 

die sich im Kanton Solothurn für «Palliative Care» als 

umfassende ärztliche, pflegerische, soziale, psychologi-

sche und spirituelle Begleitung der Kranken und ihrer 

Angehörigen einsetzen.

–	 die Information der Öffentlichkeit, der Fachwelt und 

der Politik über die Anliegen der Palliative  care.

–	 die Förderung der Weiter- und Fortbildung auf dem Ge-

biet von Palliative Care.

–	 Förderung und Koordination eines bedarfsgerechten 

Leistungsangebotes

Das Netzwerk strebt die Anerkennung als Sektion von pal-

liative.ch an! 

Blenden wir zurück!

Nach mehrjähriger Tätigkeit einer multiprofessionellen Ar-

beitsgruppe, in welcher alle wichtigen Akteure  vertreten 

waren, wurde am 24.1.2009 der Verein «Palliative Care 

Netzwerk Kanton Solothurn» aus der Taufe gehoben. In die-

sem Verein sind ausser ihren Einzelmitglieder, die Solothurner 

Spitäler AG soH, die Hausärzte HASO, der kantonale Spitex-

verein, verschiedene regionale  Spitexvereine, die Krebsliga, 

das SRK, Pro Senectute und mit der Ordensschwester Frau 

Verena Walter die spirituelle Dimension vertreten.

Unsere Aktivitäten im verflossenen Vereinsjahr

Am 2. Mai fand in Solothurn eine von uns mitgetragene 

Veranstaltung des Spitexvereins Solothurn zum Thema «Das 

Sterben zu Hause ermöglichen» statt.

	 An der Fortbildungsveranstaltung vom 7. Mai in Olten zum 

Thema «Geriatrie – Prävention, Palliation und Umgang mit ge-

störtem Verhalten» konnte unser neu gegründeter Verein vor-

gestellt werden. Am 10. Juni reichte unser Vorstandsmitglied 

Frau Nationalrätin Bea Heim ein Postulat zum Thema «Palli-

ative Care» im Nationalrat ein. Unsere Website «palliativeca-

re-so.ch», welche im Verlaufe des Jahres entstand, dient als 

Informationsplattform und orientiert über unsere Aktivitäten. 

Mit einer eigenen Natel Nr.  079 894 17 89 stellen wir einen 

einfachen und kompetenten Zugang zu unserem Netzwerk 

zur Verfügung. Die Projektgruppe Palliative Care der Solothur-

ner Spitäler AG soH, in der wir aktiv mitgearbeitet haben, hat 

ihre Arbeit zwischenzeitlich abgeschlossen. Unser Netzwerk 

erhofft sich durch diese Arbeiten eine bessere Vernetzung 

und stationäre Palliativ-Betten mit entsprechender Betreuung. 

Als Höhepunkt des vergangenen Vereinsjahres kann sicherlich 

unsere Veranstaltung vom 14.1.2010 im alten Spital in Solo-

thurn bezeichnet werden.  Unter dem Thema «Palliative Care 

– Sicherheit für alle bis ans Lebensende»  konnte das Orga-

nisationskomitee eine grosse Anzahl interessierter Fachleute 

zu den verschiedenen Workshops begrüssen. Die öffentliche 

Abendveranstaltung endete nach einem ausführlichen Re-

ferat zum Thema Sicherheitsstandards in Palliative Care von 

PD Dr. med. Florian Strasser mit einem prominent besetzten 

Round table. Unter der professionellen Moderation von Jakob 

Fuchs wurden verschiedene aktuelle Themen angesprochen 

und die künftige Ausrichtung der stationären Palliative Care 

andiskutiert. Frau Verena Diener wies als Verwaltungsrats-

präsidentin der soH für den Kanton Solothurn einen Bedarf 

von 10- 12 stationären Palliativ-Betten nach. Im Verlaufe des 

verflossenen Jahres fanden verschiedene Gespräche und Be-

gegnungen mit der nationalen Fachgesellschaft «Palliative.

ch» statt. Unser Verein strebt die Mitgliedschaft als Sektion 

bei palliative.ch an. Dadurch wurde eine Statutenrevision an 

unserer 1. GV notwendig. Unser Verein hat dieses Jahr bereits 

als Gastsektion an den Sitzungen teilgenommen. Der Präsi-

dent nahm zudem an der Klausurtagung von palliative.ch im 

November  2009 im Jura teil.

Der Blick nach vorn!

Mit gleichem Elan werden wir auch unser zweites Vereinsjahr 

in Angriff nehmen. Wir möchten die Vernetzung, wie die 

Einbindung des SRK, weiter vorantreiben und professiona-

lisieren.  Ein Schwerpunktthema ist der Aufbau eines «mo-

bilen Care Teams». Hier laufen bereits Abklärungen. Auch 

die Frage der finanziellen Unterstützung durch den Kanton 

im Sinne der nationalen Strategie werden wir angehen.  Für 

2011 haben wir erneut eine Veranstaltung mit Workshops 

und eine öffentliche Abendveranstaltung   geplant, die das 

Thema der nationalen Fachgesellschaft  «Palliative Care –  

vernetzte Versorgung»aufnehmen wird und in der  kantona-

le Umsetzungsmöglichkeiten diskutieren werden sollen.

Mein Dank

Das Erreichte haben wir gemeinsam erarbeitet und auch 

unsere zukünftigen Projekte bzw. Aufgaben lassen sich 

nur gemeinsam lösen. Es ist mir deshalb ein grosses Anlie-

gen, allen Beteiligten und nicht zuletzt palliative.ch für die 

freundschaftlichen Kontakte, die grosse Unterstützung und 

die bereichernden Gespräche zu danken!

Christoph Cina, Präsident «Palliative Care Netzwerk Kanton 

Solothurn», Hauptstrasse 16, 3254 Messen, 

Christoph.cina@hin.ch

Der Verein «Palliative Care –  Netzwerk Kanton Solothurn» Regionen
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A A R G A U

Der neu gegründete Verein «palliative aargau» möchte 

Palliative Care im Kt. Aargau weiter verankern. Dazu findet 

am 28.10.2010 in Aarau eine Tagung statt.

	 Schwerpunkt der Tagung ist die Umsetzung der nationa-

len Strategie, wie sie durch die schweizerische Konferenz 

der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen- und direktoren 

(GDK) in Kraft gesetzt wurde. Das Ziel der Tagung ist, mit 

wichtigen Verantwortlichen konkrete Umsetzungsschritte 

zu diskutieren.

	 Nach Eingangsreferaten, unter anderen durch Frau Re-

gierungsrätin Hochuli, Vorsteherin des Gesundheitsdepar-

tementes, zur Umsetzung der nationalen Strategie im Kt. 

Aargau, findet ein Podiumsgespräch statt. Verantwortliche 

aus den verschiedenen Bereichen diskutieren Möglich-

keiten und Stolpersteine. Weiter referieren Experten und 

Expertinnen der verschiedenen Berufsgruppen zu wichti-

gen Themen der Palliative Care.

	 Wir freuen uns, mit dieser Tagung Impulse zu setzen 

und mit Ihnen an der Weiterentwicklung der Palliative 

Care zu diskutieren.

2. Aargauer Palliative Care Tagung

G R A U B U E N D E N

In den Jahren 2007 bis 2009 haben sich im Kanton Grau-

bünden im Rahmen des Kantonalen Projektes «Palliative 

Care in Graubünden – menschenwürdig sterben» sechs 

Institutionen als Modellprojekte eindrücklich auf den Weg 

gemacht, um ein Palliative Care Konzept für ihre Institution 

und eine Integrierte Palliative Care Versorgung in ihrer Re-

gion zu entwickeln. Dieses Projekt stand unter der wissen-

schaftlichen Leitung von Univ. Professor Dr. A. Heller M.A. 

und Mag. K. Wegleitner der Fakultät für Interdisziplinäre 

Forschung und Fortbildung IFF, Abteilung Palliative Care und 

OrganisationsEthik in Wien. Das Projekt wurde finanziell 

massgeblich unterstützt durch die Menzi-Jenny-Gertrud-

Stiftung, vertreten durch Frau Barla Cahannes in Chur, sowie 

fachlich begleitet durch das Gesundheitsamt Graubünden, 

vertreten durch Frau Margrith Weber. Zu den sechs Modell-

projekten gehören die Spitex Engiadina Bassa, das APH Fürs-

tenaubruck, die Palliativstation Kreuzspital Chur, die Spitex 

Chur sowie die Flurystiftung Prättigau. Nach Abschluss der 

konzeptionellen Phase geht es nun darum, die Konzepte in 

die Grundversorgung unter besonderer Berücksichtigung 

der institutionellen und regionalen Besonderheiten zu integ-

rieren. Gerne möchte wir in der Sommer-, Herbst- und Win-

terausgabe 2010 je zwei Modellprojekte zu Wort kommen 

lassen, um über ihre Erfahrungen zu berichten.

  
Engiadina Bassa: 

Eingebettet in ein interdisziplinäres Betreuungsnetz, erbringt 

die Spitex Engiadina Bassa professionelle und qualifizierte 

palliative Pflege und Betreuung  im ambulanten Bereich. Die 

Entwicklung einer gemeinsamen palliativen Kultur inner-

halb der Organisation bedeutete für uns Teamentwicklung 

und gehört somit zu den Kernaufgaben unserer Institution. 

Diese Entwicklung wollen wir auch mit allen beteiligten 

Partnern in der Region gemeinsam weiterführen und sind 

daran eine entsprechende Kommunikationsplattform einzu-

richten. Als sehr hilfreiches Instrument hat sich, nebst der 

Patientenverfügung, vor allem der Betreuungsplan für Palli-

ativbetreuungen erwiesen. Nebst Förderung der Autonomie 

der Betroffenen erfuhren wir dadurch Unterstützung in der 

interdisziplinären Zusammenarbeit, in  der Vernetzung und 

dem Wissenstransfer. Daraus hat sich nun auch die Idee ent-

wickelt, einen einheitlichen Betreuungsplan für den ganzen 

Kanton Graubünden anzugehen. Als Knackpunkte stehen 

nach wie vor die gesundheitspolitisch formulierten Kriterien 

zur Definition der palliativen KlientIn oder Situation, sowie 

Tarifregelungen für die Verrechnung der entsprechenden 

Dienstleistungen aus.

Evangelische Alterssiedlung Masans Chur

Im Leitbild der EAM bildet folgende Aussage eine wichtige 

Grundlage für Palliative-Care:  

	 «Die unveräusserlichen Rechte der Betagten und die 

Wahrung der Menschenwürde bis zum Tod bestimmen un-

ser Handeln.» Die Pflege von Palliative Care PatientInnen 

ist durch die Komplexität eine grosse Herausforderung, ge-

rade auch in der Zusammenarbeit mit Angehörigen, dem 

Pflegedienst und den HausärztInnen. Die Bedeutung der 

interdisziplinären Zusammenarbeit aller Betroffenen und 

Beteiligten steigt. Die interdisziplinären Befindlichkeitsge-

spräche nach Eintritt aller Bewohner sind für uns ein nicht 

mehr wegzudenkendes Gefäss geworden. Das Mit-Einbe-

ziehen von Angehörigen in unseren Pflege-Alltag ist für 

uns prioritär und hilfreich geworden.

Laudatio: 

Mit grosser Freude und Stolz gratulieren wir unseren bei-

den ersten BündnerInnen Frau Verena Buchli und Herr Dr. 

med. Cristian Camartin zu ihrem erfolgreichen Studienab-

schluss in Palliative Care! Frau Verena Buchli, dipl. Pflege-

fachfrau HF erwarb im Herbst 2009 an der Alpen-Adria 

Universität Klagenfurt, Fakultät für Interdisziplinäre For-

Sektionsnachrichten palliative gr

Aargau
Graubünden

Régions
Regionen
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RegionenGraubünden

schung und Fortbildung, Abteilung Palliative Care und Or-

ganisationsEthik Wien, den MAS in Palliative Care. Herr Dr. 

med. Cristian Camartin erwarb Ende Jahr 2009 am King‘s 

College in London den MSc in Palliative Care. Beide arbei-

ten engagiert auf der Palliativstation im Kreuzspital Chur. 

	 Als Verein palliative gr stehen wir in spannenden Ent-

wicklungen. Intensiv konnten wir in den vergangenen Mo-

naten an der Vereinsstruktur mit seinen Zielen und Aufga-

benbereichen arbeiten. Wir stehen in den Vorbereitungen 

zur Installierung einer Geschäftsstelle und einer Neukon-

stitution des Vorstandes. Gerne laden wir zu unserer GV 

am 17.6.2010 18:00 Uhr ein (Ort wird noch bekannt ge-

geben), um über aktuelle Entwicklungen zu berichten und 

mit Ihnen auf unsere Vereinsentwicklung anzustossen.

O S T S C H W E I Z

Die Generalversammlung hat Ende November 2009 der 

Namens- und Logoänderung zugestimmt. Ebenso wurde 

die Statutenänderung angenommen, welche in einem 

Zusatzartikel die Einbindung von Regionalgruppen in den 

Verein regelt.

	 Andreas Hartmann – Vorstandsmitglied der ersten Stun-

de – wurde mit einem grossen und herzlichen Dankeschön 

verabschiedet. Er wird unsere Anliegen weiterhin als enga-

gierter Politiker vertreten.

	 Im Anschluss an die Versammlung referierte Bettina 

Kuster, Leiterin Fachbereich Pflege und Entwicklung, Ge-

sundheitsdepartement St.Gallen, zum Thema «Palliative 

Care Konzept Kanton St.Gallen: Wo stehen wir – wohin 

gehen wir?». Die Anwesenden verfolgten mit Interesse 

den Ausführungen der Referentin.

	 Der Geschäftsbericht und das Protokoll kann unter 

www.palliativnetz-ostschweiz.ch eingesehen werden.

Retraite

Es ist bereits Tradition, dass sich der Vorstand einmal jähr-

lich zu einer Retraite trifft. Diese Zusammenkunft findet 

jeweils in einer anderen Umgebung statt und wird als sehr 

befruchtend empfunden. 

	 Dieses Jahr steht das Thema Suizidbeihilfe im Zentrum. 

Wie kommt es dazu? Immer wieder kommen wir in Vor-

standssitzungen neben Sachfragen auch auf Haltungsfra-

gen zu sprechen und merken dabei, dass wir nicht überall 

das gleiche Verständnis haben. Nun möchten wir die Re-

traite dazu nutzen, uns – zusammen mit einem Ethiker – 

mit der Beihilfe zum Suizid vertiefter zu befassen. 

Plattform palliative ostschweiz

Dieses neue und noch junge Gremium wird gebildet durch 

Delegierte aus 9 definierten Regionen aus dem Einzugsge-

biet von palliative ostschweiz, den Vorstandsmitgliedern, 

des Präsidenten des Fördervereins Pro Palliative Betreuung 

und der Präsidentin des Patronatskomitees.

	 Im September 2009 fand die erste Sitzung statt. Im Zen-

trum des ersten Treffens standen das gegenseitig Kennen-

lernen, Informationen über Ziel und Zweck der Plattform 

und das Formulieren von Erwartungen an dieses neue Or-

gan sowie an den Vorstand und die Geschäftsstelle von 

palliative ostschweiz. 

	 Die Plattformtreffen werden halbjährlich in den Regio-

nen organisiert. An der zweiten Zusammenkunft im Früh-

ling 2010 zeigte sich, dass auf Initiative der Delegierten 

in den Regionen schon verschiedene Kontakte stattgefun-

den hatten und einige Interessengruppen initiiert werden 

konnten. Die regelmässigen Informationen und die Unter-

stützung durch palliative ostschweiz wurden als angemes-

sen beurteilt. Es bestanden noch gewisse Unsicherheiten 

bezüglich der Funktion der Delegierten. 

	 Wir freuen uns schon auf die weitere Entwicklung der 

Plattform und das nächste Treffen im September 2010 in 

Glarus. 

Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz, 14. April 2011

Dass der Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz erst im April 

2011 statt findet hat seinen guten Grund! Fast gleichzei-

tig mit dem Palliativtag Ostschweiz ist auch der Palliativtag 

in Rebstein entstanden. Beide Anlässe verfolgten dasselbe 

Ziel – Vernetzung, Austausch und fachliche Weiterbildung 

für Fachpersonen und Freiwillige. 

	 Ende 2009 haben sich die verantwortlichen Organisato-

ren der beiden Palliativtage erstmals zu einem Austausch 

getroffen und an dieser Besprechung entschieden, den 

Anlass gemeinsam durchzuführen. So findet der Hospiz- 

und Palliativtag Ostschweiz am 14. April 2011 im Ober-

Generalversammlung 2009 
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RégionsV a l a i s   /   W a l l i s

Après-midi scientifique en Valais, à l’hôpital de Sion,  

le jeudi 17 juin  2010.

Journée organisée par palliative-vs et la HECVSanté, 

soutenue par le FNS et le RéSaR. 

Palliative-vs s’est engagée comme partenaire de recherche 

dans le cadre d’un projet consacré au  maintien à domicile 

des personnes en phase palliative. Les premiers résultats 

seront présentés dans le cadre d’une après-midi scien-

tifique qui a pour but de créer un espace de discussion 

autour d’études récentes qui se sont intéressées au vécu 

des malades et à l’implication des proches dans la fin de 

vie d’un malade. Les chercheurs mettront à disposition des 

professionnels et des personnes intéressées leurs résultats, 

afin de mieux comprendre les difficultés quotidiennes et 

d’envisager ensemble de nouveaux modes de collabora-

tion. 

	 Les progrès de la médecine palliative, ainsi que la sen-

sibilisation de différents professionnels à cette philosophie 

de prise en charge, permettent d’appréhender la fin de vie 

et la mort avec un maximum de ressources et de moyens. 

En Suisse, il existe également  la possibilité de recourir à 

des  associations d’aide suicide pour bénéficier d’une assis-

tance au suicide. Selon les lieux ou les moyens choisis par 

la personne en fin de vie, les proches seront plus ou moins 

sollicités pour  assumer des soins, surveiller des traitements 

et anticiper des crises. La  collaboration entre les professi-

onnels et les proches ne va pas de soi et peut être difficile 

à mettre en œuvre.

Une table ronde en soirée permettra aux intervenants et 

aux participants de débattre des conditions actuelles et à 

venir du maintien à domicile de personnes gravement ma-

lades ou très âgées, en compagnie de Monsieur le Conseil-

ler d’Etat Maurice Tornay, en charge de la santé en Valais.

	 Le programme ainsi que la fiche d’inscription se trouvent 

sur les sites de www.palliative-ch et de www.hecvsante.ch.  

Un numéro de téléphone est également à votre disposition 

pour des renseignements 079 303 06 91. Des actes du col-

loque seront publiés, afin de mettre à disposition du plus 

grand nombre les résultats de recherche présentés lors de 

cette journée. 

V a l a i s   /   W a l l i sMurielle Pott

Parcours de fin de vie et dispositifs de 

prise en charge: le point de vue croisé de 

tous les acteurs concernés

stufenzentrum in Heerbrugg statt. Die Tagung steht unter 

dem vorläufigen Arbeitstitel «Ressourcen und Resilienz.» Es 

werden wie gewohnt Referate und Workshops angeboten.

Reservieren Sie sich bereits heute dieses Datum.

Welt Hospiz- und Palliative Care Tag 

Bei uns in der Ostschweiz ist das offizielle Datum für die-

sen weltweiten Tag eher ungeeignet wegen der Herbstfe-

rien und der Olma.

	 Zusammen mit den Delegierten der Plattform hat der 

Vorstand entschieden, den Anlass auf den 30. Oktober 

2010 zu verschieben. Wir hoffen, dass es gelingt viele 

interessierte und engagierte Personen zu motivieren, so 

dass an vielen Orten in unserem Sektionsgebiet Aktionen 

stattfinden. palliative ostschweiz stellt wieder verschiede-

nes Material für Standaktionen usw. zur Verfügung. Sie 

können Buttons und neu auch Ballone bestellen mit der 

Aufschrift «Palliative Care für alle», grosse Plakate mit 

dem Schriftzug «Welt Hospiz- und Palliative Care Tag» und 

Vorlagen für die Gestaltung eine Flyers. 

	 Ideen für Aktionen und Aktivitäten, sowie Vorlagen und 

Bestellformular finden Sie ab ca. Mitte August unter www.

palliative-ostschweiz.ch.
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Le Musée de la Main, Fondation Verdan, à Lausanne, qui 

abrite actuellement l’exposition «Si un jour Je meurs», a 

accueilli le 4 mai 2010 l’assemblée générale de Palliative 

vaud. Elle a réuni 25 personnes sous la conduite de sa 

présidente, Mme Patricia Fahrni-Nater, qui a présenté les 

activités du comité en 2009: conférences, présentation des 

soins palliatifs à des clubs services, cycle de 6 soirées de 

cours à l’Unipop de Lausanne, stand au marché de Vevey 

à l’occasion de la journée mondiale, mise à jour du site 

internet, visite de l’exposition «Si un jour je meurs» à Neu-

châtel. Elle a rappelé également la contribution apportée 

par les membres du comité à la conception du 2ème volet 

de l’exposition intitulée: «Les soins palliatifs s’exposent» 

qui présente l’offre cantonale vaudoise en soins palliatifs. 

	 Le Dr Gérard Pralong, représentant de Palliative Vaud 

au Conseil des sections de palliative ch, a rapporté ensuite 

les changements intervenus au sein du comité de palliative 

ch: démission du Dr Eychmuller de son poste de co-prési-

dent remplacé par Mme Sonja Flotron, infirmière membre 

de la SPAJ, les arrivées de M. Walter Brunner au poste de 

trésorier et de futur secrétaire, ainsi que de Mme Claudia 

Muller, infirmière, et Gérard Pralong, médecin, respective-

ment présidente et vice-président du Conseil des sections. 

L’exercice comptable 2009 de Palliative ch s’est conclu sur 

un excédent de recettes de 98 000 Fr qui permettra de fi-

nancer les différents groupes de travail. Ces derniers, Swiss 

Educ, Recherche, Qualité, et Financement, ont poursuivi 

leur travail en collaboration avec l’OFSP. Ils ont abouti à 

la publication d’un catalogue des compétences B2 pour 

médecins et infirmières, à la création de 2 plate-formes 

suisses de recherche, alémanique et romande. En ce qui 

concerne le groupe Financement des prestations ambu-

latoires et stationnaires, les travaux préliminaires seront 

poursuivis dès qu’un mandat formel lui sera donné par 

l’OFSP. 

	 La réflexion conduite en matière de qualité a permis la 

fondation de l’Association suisse pour la qualité en soins 

palliatifs (Berne, 16 mars 2010). Cette association a pour 

mission de mettre en place et d’attribuer un Label aux ins-

titutions offrant des prestations en soins palliatifs. 

La présentation des activités suisses a été complétée par 

celle de Mme Esther Schmidlin, représentante de notre 

pays au sein du Board of Directors de l’EAPC (Association 

Européenne de soins palliatifs), sur les travaux en cours au 

niveau européen.

	 Les comptes 2009 de Palliative Vaud, présentés par 

Mme Catherine Hoenger, trésorière, ont été approuvés, 

après que le Dr Pralong ait donné lecture du rapport des 

vérificateurs des comptes. 

	 Madame Patricia Fahrni-Nater ayant présenté sa démis-

sion du comité et de sa fonction de présidente au terme 

de son mandat de 2 ans, elle a été remerciée pour le tra-

vail accompli; ont été élus à l’unanimité à la présidence 

Madame Laetitia Probst, membre du comité, éducatrice, 

cheffe de projet pour le développement des soins palliatifs 

en milieu socio éducatif, et Monsieur Laurent Roussy, édu-

cateur certifié en soins palliatifs, comme nouveau membre 

du comité. Les vérificateurs des comptes, Mme M.-J. Pa-

quier et M. M. Pétermann ont été réélus dans leur fonction 

de vérificateurs des comptes.

	 L’assemblée générale s’est clôturée par la remise à cha-

que membre du comité d’une fleur, et d’un cadeau de dé-

part à Mme Patricia Fahrni-Nater. 

	 La deuxième partie de la soirée a été consacrée à l’ouver-

ture du cycle de conférences proposées dans le cadre de 

l’exposition «Si un jour Je meurs». La conférence intitu-

lée «Les soins palliatifs, l’affaire de tous» a permis de faire 

partager à une septantaine de personnes les questionne-

ments des orateurs s’exprimant en tant que personnes et 

en tant que professionnels. Ces derniers ont également 

illustré par une authentique situation de vie leur approche 

interdisciplinaire, démontrant ainsi la nécessité d’un travail 

en réseau, gage d’une prise en soin de nos patients.

Nouvelles de palliative vaud

V a u d Régions
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Die grösste Herausforderung, die es als Netzwerk zu be-

wältigen gibt, scheint mir, zu wissen, was wo im Kanton 

passiert, eigene Aktivitäten in Gang zu setzen, verschie-

dene Akteure, die sich mit derselben Thematik auseinan-

dersetzen, zusammenzubringen und zu unterstützen, aber 

auch einfach wachsen und entstehen zu lassen. 

	 Zwischen Herbst 2009 und Frühjahr 2010 wurden und 

werden im Kanton Zürich gleich drei Kompetenzzentren 

für Palliative Care eröffnet; jenes im Kantonsspital Winter-

thur im Herbst, dann Affoltern a. Albis Ende Januar und 

im Mai eines im Spital Bülach. Ebenfalls wird im Zürcher 

Unterland auf den Frühling hin eine weitere Institution aus 

dem Langzeitbereich spezialisierte Palliativbetten anbieten. 

Im Kontext dieser Eröffnungen im Zürcher Unterland wird 

die Ausstellung «Palliative Care – leben bis zuletzt» vom 

10. bis 30. Mai 2010 im Alterszentrum Grampen in Bülach 

zu sehen sein. 

	 In diesen Tagen wird der Schlussbericht zum Projekt 

«Mobiles Palliative Care Team Winterthur» der Gesund-

heitsdirektion des Kantons Zürich abgeliefert. Dass die Fi-

nanzierung von Mobilen Palliative Care Teams im Kanton 

Zürich trotz diesem Projekt weiterhin ungelöst ist und der 

Kanton Zürich in den nächsten Jahren kaum Hand bieten 

wird zu einer einheitlichen, kantonalen Lösung, müssen 

wir zurzeit als gegeben annehmen. Es existieren die über-

regional arbeitende Onko-Plus und die regional arbeiten-

de Fachstelle Palliative Care in der Stadt Zürich, sowie das 

aus dem Projekt hervorgegangene Mobile Palliative Care 

Team Winterthur. Es gibt also Regionen im Kanton Zürich, 

die mit spezialisierten Diensten schon fast überversorgt 

sind, während andere Regionen bzw. Gemeinden keinen 

Zugang zu einer spezialisierten Versorgung haben. Neben 

der Tatsache, dass sich die verschiedenen Teams teilwei-

se konkurrenzieren, bestehen in einigen Gemeinden auch 

Vorbehalte der Grundversorger gegenüber den speziali-

sierten Diensten.

	 In Anbetracht dieser Problempunkte hat das Netzwerk 

im November einen Netzlunch zum Thema Mobile Pallia-

tive Care Teams organisiert und wird dieses Thema auch 

2010 an den Netzlunchs weiter verfolgen. Ziel ist denn 

auch noch einmal die Bedürfnisse der GrundversorgerIn-

nen an ein spezialisiertes Team ins Zentrum der Betrach-

tung zu rücken. Am November-Lunch wurde anhand von 

Fragen angeregt diskutiert. Es bildeten sich in einigen Re-

gionen Gruppen, die sich weiter damit beschäftigen, wie 

sich denn bei Ihnen ein mobiles Team organisieren und 

finanzieren liesse. An den nächsten Netzlunchs vom 18. 

März und vom 4. November 2010 werden die einzelnen 

Regional-Gruppen von ihren Überlegungen und Ideen be-

richten, so dass man voneinander weiss und lernen kann. 

Unter www.pallnetz.ch/de/netzlunch.php finden sich die 

aktuellen Berichte und Kontaktpersonen der einzelnen 

Regional-Gruppen. Diese Seite wird laufend aktualisiert.

	 Die ungelöste Finanzierungsfrage gibt auch das Thema 

unserer Fachtagung vom 1. Juli 2010 vor. Der Arbeitstitel 

«Palliative Care: Kosten – Nutzen – Möglichkeiten» macht 

deutlich, dass wir den Tag nicht nur dem «Hindernis Finan-

zierung» widmen wollen, sondern gleichzeitig anregen 

möchten, den Nutzen den Palliative Care bietet, heraus-

zuarbeiten. Wichtig ist auch in diesem Jahr wieder einen 

bunten Strauss an Umsetzungen von Palliative Care in 

den Kantonen Zürich und Schaffhausen vorzustellen und 

so den Teilnehmenden Gelegenheit zu bieten, sich einen 

Überblick über die aktuellen Angebote zu verschaffen und 

sich mit Gleichgesinnten auszutauschen. Am Anschluss an 

diese Fachtagung findet unsere 10. Generalversammlung 

statt. Rahmendaten zur Tagung sind unter: 

www.pallnetz.ch/de/tagungen.php zugänglich.

	 Im Kanton Schaffhausen sind wir momentan auf zwei 

Achsen aktiv. Einerseits erfreuen sich die Fallbesprechun-

gen ungebrochener Beliebtheit, so dass wir für dieses Jahr 

sogar von zwei Institutionen angefragt wurden, ob wir bei 

ihnen eine Fallbesprechung durchführen würden. Auf po-

litischer Seite versuchen wir den Kontakt mit dem Gesund-

heitsamt Schaffhausen zu halten und immer wieder zu 

signalisieren, dass wir gerne bereit sind mitzudenken und 

unsere Erfahrungen aus dem Kanton Zürich einzubringen, 

wenn es darum geht, wie im Kanton Schaffhausen die 

Umsetzung eines flächendeckenden Zugangs zu Palliative 

Care erreicht werden soll. Resultat dieser Bemühungen ist, 

dass wir als Netzwerk ZH/SH eingeladen wurden, an der 

Vernehmlassung zur Neuordnung der Pflegefinanzierung 

teilzunehmen.

	 Auch im Thema «Freiwillige in Palliative Care» ist Be-

wegung. Wir hören aus verschiedenen Kantonsteilen, 

dass Gruppen am Entstehen sind. Zurzeit erarbeiten einige 

VertreterInnen von freiwilligen Begleitgruppen einen Pro-

jektvorschlag zuhanden des Netzwerk-Vorstandes. Ziel ist, 

dass in Zukunft einheitliche Qualitätskriterien vorhanden 

sind, dass die einzelnen regionalen Anbieter noch besser 

zusammenarbeiten können, dass ein institutionalisierter 

Austausch zwischen den Gruppen und ihren Leitungen 

existiert, dass ein Pool von Freiwilligen eingerichtet wird, 

die bereit sind, auch ausserhalb ihrer Region Einsätze zu 

leisten, das die Werbung vereinheitlicht ist und vieles an-

dere mehr. An der Tagung vom 1. Juli 2010 wird dieser 

Projektvorschlag einem breiteren Publikum vorgestellt.

Eva Waldmann

palliative care NETZWERK ZH / SH

Z ü r i c h  /  S c h a f f h a u s e n Regionen



77

  19.08.–21.08.2010

«Interprofessionelle Weiterbildung 

in Psychoonkologie»

Für Fachpersonen aus Psychologie, 

Medizin, Pflege, Sozialarbeit 

und Theologie

Kursdauer: 2 Jahre, es können auch nur 

einzelne Module besucht werden

Info: Krebsliga Schweiz, Valentina Celio, 

Postfach 8219, 3001 Bern

Tel. 031 389 91 26, 

psychoonkologie@krebsliga.ch

20. - 21. 08. 2010,

Palliativ-Basiskurs für Ärztinnen und 

Ärzte «Sommerkurs» 

Modul 1: 20.-21. August; Modul 2: 

10./11. September 

Ort: Schloss Wartegg, Rorschacherberg

Info: Frau Madeleine Dinkel, Sekretariat 

Palliativzentrum, 

Kantonsspital St.Gallen, 071 494 95 50, 

madeleine.dinkel@kssg.ch

27.08.2010, 10.15 – 16.00

Train The Teachers in Palliative Care – 

Wirksam Lehren Lernen

Modul 2: Das KOLB-Modell

Ort: Kantonsspital St.Gallen, 

Palliativzentrum Haus 33

Info: madeleine.dinkel@kssg.ch

29.08.2010 15.00 – 18.00

Verleihung des Schweizer Palliative 

Care Preises

Gestiftet von «Palliative Care und 

Organisationsethik –  Interdisziplinäre 

Weiterbildung CH» im Rahmen des 

fünfjährigen Jubiläums.

Ort: Restaurant Löwen, 

Meilen am Zürichsee ZH

Info: Palliative Care und 

Organisationsethik,  

Tel. 044 980 32 21, 

www.weiterbildung-palliative.ch, 

info@weiterbildung-palliative.ch

Juni/juin 2010

	

22.06.2010, 20h00

Le corps après ma mort 

François Rosselet, aumônier; Edmond 

Pittet, directeur aux Pompes Funèbres 

Lieu: Lausanne, Fondation Claude 

Verdan

20.06.2010, 20h00

Etre proche 

Rosette Poletti, infirmière, psychothéra-

peute; Nathalie Bex, formatrice

Lieu: Lausanne, CHUV, auditoire 

César-Roux

Juli / juillet 2010

01.07.2010

Generalversammlung Palliative Care 

Netzwerk ZH / SH

Ort: ETH, altes Chemiegebäude, 

Universitätsstr. 6, Zürich 

Info: www.pallnetz.ch

01.07.2010

Die erschöpfte Seele: Depressive Ver-

stimmungen in der zweiten Lebens-

hälfte – Depression und Schwermut im 

Alter mit Prof. Dr. Martin Hautzinger, 

Prof. Dr. Daniel Hell u. a.

Ort: Kunsthaus  Zürich, Auditorium

Info: Forum Gesundheit und Medizin, 

044 980 32 21, 

info@gesundheitundmedizin.ch, 

www.gesundheitundmedizin.ch

01.07.2010, 16.30 – 20.00

Interprofessioneller Lehrgang 

Spezialisierte Palliative Care Level B2

Müdigkeit - Fatigue

Ort:  Palliativakademie am 

Kantonsspital St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch 

August / août 2010

12.08.2010, 08.30 – 17.00

Interprofessioneller Lehrgang Spezi-

alisierte Palliative Care Level B2»

Interprofessionalität

Ort:  Palliativakademie am 

Kantonsspital St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch

September / septembre 2010

Sept.  2010 bis Sept. 2011

Palliative Care Interdisziplinärer 

Lehrgang

5. Durchführung / 20 Unterrichtstage

Grundlagen und Symptommanagement, 

Psychosoziale Kompetenzen und existen-

tielle Aspekte, Ethische Entscheidungs-

findung und Kultur des Abschieds.

Ort: Zentrum für Weiterbildung /

Universität Zürich

Info: www.weiterbildung-palliative.ch

Tel. 044 980 32 21

02.09. – 04.09.2010

«Kommunikationstraining»

Seminar für Ärztinnen, Ärzte und 

Pflegefachleute von Krebskranken

Ort: Tagungszentrum Leuenberg, 

Hölstein BL

Info: Krebsliga Schweiz, Kurse-CST, 

031 389 91 29, 

kurse-cst@krebsliga.ch, 

www.krebsliga.ch

	

02.09.2010,16.30-20.00	

Interprofessioneller Lehrgang 

Spezialisierte Palliative Care Level B2

Integrative Medizin und Palliative 

Care

Ort:  Palliativakademie am 

Kantonsspital St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch

02. – 03. 09.2010

13. Internationales Seminar: 

Onkologische Pflege – 

Fortgeschrittene Praxis

Inhalt: Aktuelle, klinische, 

psychosoziale und medizinische 

Aspekte aus der Onkologiepflege – 

wissenschaftlich betrachtet.

Ort: Universität St.Gallen

Infos und Anmeldung: 

Kongress-Sekretariat/DESO, 

Rorschacherstr. 150, CH-9006 St.Gallen, 

Tel. 071 243 0032, 

deso@oncoconferences.ch, 

www.deso.oncoconferences.ch

Kalender
Calendrier
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Dezember / décembre 2010

 01./02.12.2010

Nationale Palliative Care –Tagung

«Palliative care – 

Vernetzte Versorgung»

Journées Nationales des 

Soins Palliatifs: «Les soins palliatifs – 

Des soins en réseau»

Ort/Lieu: Kongresshaus Biel / 

Palais des Congrès Bienne

Infos: www.palliative.ch, 

www.congress-info.ch/palliative

09.12.2010, 16.30 – 20.00	

Interprofessioneller Lehrgang Spezi-

alisierte Palliative Care Level B2»

Depression und Suizidalität in der 

Palliative Care

Ort:  Palliativakademie am 

Kantonsspital St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch

2011	

Februar/ février 2011 

	

04.-05.02.2011	

Train The Teachers in Palliative Care – 

Wirksam Lehren Lernen

Modul 4: Mikro-Teaching

Ort: Kantonsspital St.Gallen, 

Palliativzentrum Haus 33

Info: madeleine.dinkel@kssg.ch

Kalender
Calendrier

13. / 14.09.2010 ff.

Interdisziplinärer Lehrgang III 

Palliative Care:

Grundlagen und Symptommanage-

ment, Psychosoziale Kompetenzen und 

existenzielle Aspekte, Ethische Entschei-

dungsfindung und Kultur des Abschieds, 

5. Durchführung in Zusammenarbeit 

mit der Universität Heidelberg. Start des 

20-tägigen Lehrgangs von Palliative Care 

und Organisationsethik –

Interdisziplinäre Weiterbildung CH.

Ort: Zentrum für Weiterbildung/ 

Universität Zürich

Info:  Tel. 044 980 32 21 

www.weiterbildung-palliative.ch	

info@weiterbildung-palliative.ch

21.09.2010

Journée annuelle des bénévoles  

en soins palliatifs

Lieu: Crêts-Bérard, Puidoux

Infos: cristine.burki@riveneuve.ch

23.09.2010, 16.30 - 20.00	

Interprofessioneller Lehrgang Spezi-

alisierte Palliative Care Level B2

Suizidbeihilfe und Palliative Care

Ort:  Palliativakademie am 

Kantonsspital St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch

27. – 29.09.2010

«Mehr Leben als du ahnst!»

Spiritualität und Sinnfindung in der 

Begleitung pflegebedürftiger, kranker 

und sterbender Menschen und ihrer 

Angehörigen

Kursleitung: Matthias Mettner und 

Jacqueline Sonego Mettner

Ort: Zentrum für Weiterbildung / 

Universität Zürich

Info: Palliative Care und 

Organisationsethik,  

Tel. 044 980 32 21, 

www.weiterbildung-palliative.ch, 

info@weiterbildung-palliative.ch

30.09. – 02.10.2010

«Mieux communiquer»

Séminaire pour médecins et person-

nel infirmier en oncologie

Lieu: Hôtel Préalpina, Chexbres VD

Info: Ligue suisse contre le cancer, 

Cours-CST, 031 389 91 29, 

cours-cst@liguecancer.ch

www.liguecancer.ch

Oktober / Octobre 2010

 09.10.2010

Welt- Hospiz- und Palliative Care-Tag

Journée mondiale des soins palliatifs

November / novembre 2010	

	

04.11.2010, 16.30 – 20.00	

Interprofessioneller Lehrgang Spezi-

alisierte Palliative Care Level B2»

Jugendliche auf der Palliatifstation

Ort:  Palliativakademie am Kantonsspital 

St.Gallen

Info: michaela.forster@kssg.ch

05.11.2010, 10.15 – 16.00	

Train The Teachers in Palliative Care – 

Wirksam Lehren Lernen

Modul 3: Wie gestalte ich eine 

Lehrveranstaltung nach dem KOLB-

Modell?

Ort: Kantonsspital St.Gallen, 

Palliativzentrum Haus 33

Info: madeleine.dinkel@kssg.ch

15. 11. 2010 

Beginn Grundkurs Palliative Care 

Ort: Kantonsspital St.Gallen

Info: Frau Heidi Meier, HöFa 1 

Onkologie, Kantonsspital St.Gallen

071 494 27 63, heidi.meier@kssg.ch
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