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«Parce que vous le valez bien», dit le 
slogan publicitaire d’une maison de 
produits de beauté qui promet (au prix 
fort, semble-t-il) de maintenir mon 
corps jeune, beau et précieux. – «Mon 
frère âne», c’est ainsi que saint Fran-
çois d’Assise appelait avec un humour 
plein de tendresse son corps labouré 
de nombreuses maladies et privations, 
ce corps qui, têtu, ne voulait pas tou-
jours ce que François aurait voulu, 
mais qui néanmoins, pour finir, portait 
tous ses fardeaux avec patience. 

Comment est-ce que je vois mon 
corps? Quelle est ma relation envers 
lui? Est-il pour moi plutôt plaisir ou 
plutôt fardeau? Un instrument que je 
peux exploiter à souhait? Un tyran 
qui ne fait que demander? Suis-je 
content de lui? Dans ma vie privée? 
Dans ma profession? Et qu’est-ce qui 
changerait, si mon corps tout à coup 
refusait son service, entièrement ou en 
partie? S’il était défiguré au point que 
je n’ose presque plus le regarder dans 
un miroir?

C’est ce que nombre de nos patients 
vivent jour après jour. Qu’est-ce que 
cela signifie pour eux? Et de quelle 
manière les soutenir dans leur rela-
tion à leur corps malade? Dans cette 
édition de palliative-ch, des profes-
sionnels d’horizons différents nous 
font part de leurs expériences et nous 
aident à prendre au sérieux et à sou-
lager la douleur à ce niveau-là éga-
lement.

Editorial / Éditorial / Editoriale

Editoriale Editorial

 «Weil ich es mir wert bin», so der be-
kannte Werbeslogan einer Kosmetik-
firma, die (offenbar für teures Geld) 
dafür zu sorgen verspricht, dass mein 
Körper jugendlich, schön und also 
wertvoll bleibt. «Bruder Esel» nannte 
der Heilige Franz von Assisi humor-
voll seinen von zahlreichen Krank-
heiten und Entbehrungen geplagten 
Körper, der sich oft «störrisch» zeig-
te und nicht so wollte, wie Franz es 
gerne gehabt hätte, der aber trotzdem 
die vielen Lasten schliesslich gedul-
dig ertrug.

Wie sehe ich meinen Körper? Welche 
Beziehung habe ich dazu? Ist er mir 
mehr Freude oder mehr Last? Ein 
Werkzeug, das ich beliebig ausbeuten 
kann? Ein Tyrann, der von mir nur 
ständig verlangt? Wie zufrieden bin 
ich mit ihm? In meinem Privatleben? 
In meinem Beruf? Und was würde 
ändern, wenn mein Körper auf ein-
mal seinen Dienst ganz oder teilweise 
verweigerte? Was, wenn er entstellt 
wäre, und ich es kaum mehr wagte, in 
einen Spiegel zu schauen? 

Solches erleben ja viele unserer  
Patienten Tag für Tag. Was bedeutet 
das für sie? Und wie können wir ihnen 
helfen in ihrer Beziehung zu ihrem 
kranken Körper? In dieser Ausgabe 
von palliative-ch lassen uns Fachleu-
te aus ganz verschiedenen Berufen an 
ihren Erfahrungen teil haben. Sie hel-
fen uns, das Leiden auch unter diesem 
Gesichtspunkt ernst zu nehmen und 
zu lindern.

«Perché tu vali…», recita lo slogan 
pubblicitario di una casa di prodotti 
di bellezza che promette (a caro prez-
zo, sembra) di mantenere il mio cor-
po giovane, bello e prezioso. – «Mio 
fratello asino», è così che San Fran-
cesco di Assisi chiamava con molto 
umorismo il suo corpo tormentato da 
numerose malattie e privazioni, que-
sto corpo che, testardo, non voleva 
sempre ciò che avrebbe voluto Fran-
cesco, ma che tuttavia, per finire, por-
tava tutti i suoi fardelli con pazienza.

Come vedo il mio corpo? Qual è la 
mia relazione con lui? È per me piut-
tosto un piacere o piuttosto un fardel-
lo? Uno strumento che posso sfrutta-
re a piacere? Un tiranno che non fa 
che chiedere? Sono contento di lui? 
Nella mia vita privata? In quella pro-
fessionale? E cosa cambierebbe se il 
mio corpo tutto d’un tratto rifiutasse 
il suo servizio, interamente o in par-
te? Se fosse sfigurato al punto da non 
poterlo quasi nemmeno guardare nel-
lo specchio?

È quello che vivono molti dei nostri 
pazienti ogni giorno. Cosa significa 
per loro? E come sostenerli nella loro 
relazione con il loro corpo malato? In 
questa edizione di palliative-ch, dei 
professionisti di diversi orizzonti ci 
rendono partecipi delle loro esperien-
ze e ci aiutano a prendere sul serio e a 
lenire il dolore anche a questo livello.

Claude Fuchs 
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Image corporelle en soins palliatifs: Quels soins apporter? Articles originaux

Josiane Lei 1

Image corporelle en soins palliatifs: 

Quels soins apporter?

Constat
La perturbation de l’image corporelle en soins palliatifs est 
un symptôme fréquent, mais il me semble qu’elle n’est pas 
toujours identifiée. Le diagnostic infirmier de «l’image corpo-
relle perturbée» est peu documenté. Très souvent, les écrits 
abordent le corps en termes de procédures et de techniques: 
«Mme X présente une cicatrice au niveau du sein.» «Je refais le 
pansement  au niveau de la stomie.» «M. Y est porteur d’une 
trachéotomie, je fais le soin selon technique…». Néanmoins, 
comment vit le patient avec cette stomie, avec ces tumeurs? 
Comment reçoit-il sa famille? 
 Je me souviens avoir été appelée plusieurs fois pour entou-
rer une personne dont l’intégrité physique était touchée, dont 
le corps montrait des stigmates: mélanome, plaie cancéreuse 
de la sphère ORL, mastectomie… La demande des soignants 
était d’aborder la problématique de l’image corporelle avec le 
patient, mais aussi implicitement de soulager l’équipe, car la 
prise en soin devenait difficile: «Le pauvre, il est défiguré», «Si 
j’étais à sa place, je ne sortirai pas non plus de ma chambre», 
«Je n’ose pas le regarder»…

J’ai cherché à comprendre d’où viennent ces difficultés en in-
terrogeant plusieurs soignants. Beaucoup me disent qu’abor-
der la perturbation de l’image corporelle n’est pas chose facile. 
Ils avancent plusieurs hypothèses: 
– renvoi à une auto-identification, 
– peur de parler d’un sujet dont on ne maitrise pas   
 l’évolution
– peur de donner de mauvaises réponses 
– peur de créer un problème pour le patient qui ne le  
 voyait peut-être pas
– ne pas savoir quoi dire, être gêné, se sentir mal à l’aise

Une infirmière m’explique sa difficulté à parler de ce sujet fran-
chement, elle me dit avoir besoin d’un support pour aborder 
le sujet, une plaquette par exemple pour la boutique de per-
ruques. Elle me dit aussi que si le patient est demandeur, elle 
se sent plus à l’aise. 

Certains soignants pensent que la perturbation de l’image 
corporelle n’est plus un problème pour le patient lorsqu’il est 
en soins palliatifs. «Dans le service, les patients arrivent trop 
tard dans la maladie, ce n’est plus une priorité.» Je pense que 
cette idée est à vérifier, car: «La visibilité des lésions, d’autant 
plus lorsqu’elles touchent le visage, a un impact sur chacun de 
nous. Le corps altéré peut constituer une agression.» «C’est 
par ces signes corporels que le soignant est confronté à la 
réalité de la mort.» (Eugène, cité par Mailly, 2006, p. 4) [1] 
Il semble évident que ce sujet est aussi difficile que délicat à 
aborder que la sexualité, l’intimité, la spiritualité et la religion. 
L’atteinte de l’intégrité du corps de l’autre nous ramène inéluc-
tablement à l’éventualité de l’atteinte de notre propre corps: 
«ça n´arrive pas qu’aux autres»... 

L’image corporelle selon les auteurs 
Mais comment définir l’image corporelle? Husserl, Merleau-
Ponty, Schilder, Wallon, Piaget, Lacan, Dolto ont conceptualisé 
des notions aussi diverses que l’image du corps, le schéma cor-
porel, l’image spatiale du corps, l’image de soi, l’image incons-
ciente du corps, etc. Ces multiples approches montrent com-
bien il est difficile de tenir un discours univoque sur le corps.
 La notion d’image du corps appartient au champ concep-
tuel de la psychanalyse. Selon Schilder, l’image corporelle est 
«l’image de notre propre corps que nous formons dans notre 
esprit, autrement dit, la façon dont notre corps nous apparaît 
à nous-mêmes». [2]
Il s’agit de la somme des jugements conscients et inconscients 
que nous portons à l’égard de notre corps. 

D’après Price B. (p.179-186), directeur de l’enseignement au 
Royal Collège de Londres, l’image corporelle se présente en 
trois composantes  [3]:
– le corps réel est le corps tel qu’il existe, tributaire de  
 l’hérédité et transformé par l’usure du temps et les  
 agressions du milieu. Il change à la fois parce qu’il 
 vieillit d’une part, et parce qu’on l’utilise en 
 permanence d’autre part. Les traumatismes, le cancer,  
 l’infection et la malnutrition peuvent changer de 
 manière radicale le corps réel.
– le corps idéal est l’image mentale du corps rêvé et des  
 prouesses qu’il devrait accomplir, influencées par les  
 normes de la société.
– l’apparence: permet de faire correspondre le rêve à la  
 réalité. C‘est aussi «le sentiment vital d’être entier (non  
 morcelé), le même (non dissocié), toujours soi (dans 
 une reconnaissance différenciée des autres). 
– Selon Sanglade (1983) cité par Bacqué (2007), cité par  
 Slatman (2009) [4]

Pour Dolto, le schéma corporel «spécifie l’individu en tant que 
représentant de l’espèce, il est le même pour tous les indivi-
dus.» [5]

«Un corps est toujours l’expression d’un moi et d’une per-
sonnalité et, il est dans un monde. On ne peut donner aux 
problèmes que pose le corps une réponse préliminaire sans 

«Permettre à un patient en soins palliatifs d’être une personne jusqu’au bout, 

est un objectif de tout soignant, surtout dans les unités de soins palliatifs. Si les 

symptômes comme la douleur, la fatigue, l’angoisse de la mort sont fréquemment 

abordés et gérés, je pense que certains symptômes le sont moins. La perturba-

tion de l’image corporelle est, à mon sens, encore peu discutée. Quelles sont les 

explications des soignants? Mais surtout, comment pourrions-nous aborder cette 

problématique et que pourrions-nous offrir aux patients et à leur famille? 

Josiane Lei

1 Infirmière spécialiste clinique en oncologie et soins palliatifs, Hôpitaux 
universitaires Genevois 
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devoir du même souffle s’attaquer aux problèmes que posent 
la personnalité et le monde.» (Schilder, 1980, p.316) [2]
 La perturbation de l’image corporelle est consécutive à une 
perte d’une ou de plusieurs parties du corps, d’une ou plu-
sieurs fonctions (sensorielles, motrices, …), à de graves trau-
matismes, à une intervention chirurgicale, aux traitements, à 
la maladie proprement dit…

Quelles sont les manifestations de la perturbation de 
l’image corporelle?
Nous pouvons observer une inquiétude, un sentiment de co-
lère, d’impuissance, de tristesse, de l’agressivité, de l’agitation, 
un repli donc sur soi. La personne peut faire des soins person-
nels inadéquats en tapant sur la «partie abîmée», exprimer des 
sentiments négatifs envers son corps, refuser de regarder ou 
de toucher la partie du corps atteinte, de la dissimuler ou au 
contraire de l’exhiber. Il ressort aussi souvent une expression 
de peur du regard des autres. Parfois la personne personnifie 
cette partie en lui donnant un petit nom... 
  La perturbation de l’image corporelle a aussi un impact sur 
les familles. L’amaigrissement et la transformation physique 
sont des atteintes parmi les plus difficiles à vivre. J’imagine 
qu’il n’est pas aisé d’embrasser un conjoint porteur d’une tra-
chéotomie, de regarder son épouse défigurée, de rester im-
puissant devant un corps amaigri… Colère, tristesse, peur que 
l’autre sente cette difficulté, «dégoût», peur du corps meur-
tri et déformé sont des sentiments que les familles peuvent 
exprimer. Je me souviens d’une personne qui avait enlevé les 
miroirs dans son logement pour que son épouse ne se voit 
plus. Quelle souffrance!
 Je pense qu‘il est primordial pour nous, soignant, d’aborder 
cette problématique. Le patient et sa famille ont beaucoup à 
gagner. Pouvoir offrir une prise en soin adaptée va permettre 
une meilleure estime de soi, une meilleure communication 
entre les différents membres de la famille, va éviter un isole-
ment, diminuer les angoisses et enfin favoriser le sommeil. 

Interventions 
Que pouvons-nous offrir aux patients et aux familles?  «C’est 
en nous, soignants, dans notre corps et notre regard que le 
patient verra le dégoût, le refus, la peur ou bien la compas-
sion, la chaleur, l’acceptation inconditionnelle: nous sommes 
en quelque sorte le miroir reformant, non du paraître mais 
de l’être pouvant aider le patient à cheminer vers davantage 
d’acceptation». (SFAP/CNASI, 2009, p.130) [6]
 Il faut tout d'abord, et cela est primordial, prendre un temps 
pour être à l’écoute du patient, savoir où il en est face à cette 
problématique, que la perturbation soit visible pour nous ou 
non. Cette phase va permettre d’établir un climat de confiance 
et des échanges authentiques: «Comment  vivez-vous cette 
atteinte?», «Quelles sont les difficultés que vous rencontrez?», 
«En avez-vous parlé avec votre famille?», «Avez-vous regardé 
la cicatrice?», «Vous êtes-vous sentie gênée par votre appa-
rence physique?»…Ce recueil de données va être orienté sur 
les sentiments, les émotions, les représentations corporelles de 
la personne et ses sensations corporelles. 

Articles originauxImage corporelle en soins palliatifs: Quels soins apporter?

A partir de là, nous pourrons offrir au patient et à sa 
famille, un large choix d’interventions. 
Soins directs et relationnels 
Soins d’hygiène, soins esthétiques, coiffeur, encourager la 
personne à se regarder, à se toucher pendant les soins, ma-
quillage, choix des habits plutôt que la chemise de nuit de 
l’hôpital, entretien, relation d’aide, soutien, etc.

Soins pour la dynamique familiale 
Intégration de la famille aux soins en utilisant l’approche sys-
témique. 

Approches complémentaires  
Il existe une palette importante de soins complémentaires. La 
personne fera le choix de ce qui lui plaît: sophrologie, réflexo-
logie, médiation corporelle, toucher-massages, toucher-pré-
sence, relaxation, yoga, expression corporelle, expression par 
le dessin… L’aromathérapie est aussi une approche intéres-
sante à utiliser. Elle permet de masquer les odeurs souvent 
présentes lors des perturbations de l’image corporelle. 

Notre expérience
A l’hôpital de Bellerive à Genève, nous proposons aux patients 
en soins palliatifs, un groupe d’expression par le dessin. Il 
ne s’agit pas d’un travail d’art-thérapie. Nous sommes des 
infirmières, utilisant la médiation artistique pour permettre 
l’expression de sentiments et d’émotions. Ce groupe est un 
soin à part entière. «Chacun s’exprime à son rythme: l’envie de 
partager l’emporte sur la timidité. Une curiosité bienveillante 
encourage l’autre à se dévoiler. Les histoires résonnent entre 
elles et la parole se délie. C’est le temps du partage» (Lei J., 
Vailloud C; Warme F, 2010, p.5  [7] 
  Plusieurs patients ont abordé la perturbation de l’image 
corporelle par le biais du dessin et du modelage. En voici 
quelques exemples: 
 Certains patients se sont dessinés. Ils ont pu exprimer des 
sentiments de colère, de honte, de dégoût, de tristesse face à 
ce corps malade. Les mots exprimés sont profonds, les larmes 
viennent souvent. Ils utilisent aussi le dessin pour aborder leurs 
difficultés avec leur famille. Tous se disent contents d’avoir pu 
mettre des mots sur cette perturbation.

Conclusion
«Les soins du corps obligent les soignants à un regard positif 
disant à la personne qu’elle ne se réduit pas à ce qu’elle donne 
à voir, malgré sa vulnérabilité. Voir le bon, le beau au-delà de 
l’apparence» (Mailly, 2006, p.6) [1].
 La perturbation de l’image corporelle apparaît aussi dans 
des situations palliatives. Dans un monde où le corps et l’appa-
rence sont une telle priorité pour beaucoup de personnes, être 
atteint dans son corps n’est pas chose facile. 
 Il est important de faire une évaluation et de proposer des 
interventions, en fonction du choix de la personne et de sa 
famille. Mais pour atteindre ce but, les soignants doivent être à  
l’aise et de plus, oser aborder cette problématique. Des forma-
tions spécifiques sur l’image corporelle des interventions pos-
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sibles, sont offertes aux soignants de notre établissement. Des 
brochures sont à disposition des soignants, des patients et des 
familles: afin d’offrir un plus aux patients que nous soignons. 

Littérature
[1]  MAILLY M.  Vécu des familles, paroles de soignants face au corps ma-
lade, www.internistes.org, 2006.
[2 ]  SCHILDER P.  L’image du corps, Paris, Edition Gallimard, 1980.
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[7]  Lei J; Vailloud C; Warme F., Le dire en couleur,  Edition Médecine 
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Madame C. se dessine, 
pleurant, sans cheveux, 
et exprime ainsi tristesse 
et injustice! 

Madame D, atteinte d’une 
SLA, se dessine dans son lit 
et nous explique: «C’est un 
CORBEAU qui regarde un 
CORPS LAID» Madame D. 
s’est représentée dans son lit.

Madame B. souffre d’un 
mélanome sur la joue, 
de la grosseur d’un pamplemousse.  

Elle assiste au groupe et 
se dessine: 

«C’est moi avec mon attelle» 
A la question: «Comment vous voyez-
vous»? Madame A. répond: «Je suis 
différente, c’est dur de s’accepter» 

Krebs, degenerative Erkrankungen, Alterung, neurologische 
Krankheiten usw. haben alle ihre Auswirkung auf das Körper-
bild. Die Veränderungen sind nicht immer sichtbar. Das macht 
deren Einschätzung aber nur noch schwieriger. Je nach Krank-
heit, Person, Familie reagieren Menschen unterschiedlich: Ver-
einsamung, Rückzug, Wut, Trauer, Depression… 
 Der Körper, das Körperbild und dessen Störungen sind seit 
der Antike unter verschiedenen Gesichtspunkten beschrieben 

worden. Philosophen, Psychologen, Psychiater, Soziologen, 
Pädiater, Anthropologen haben die Theorie des Körpers be-
reichert. Es gibt sehr unterschiedliche Definitionen und Kon-
zepte.
 In der Pflege erlaubt die Diagnose «Störung des Körperbil-
des», diese Problematik anzugehen. Meine Erfahrung zeigt 
aber, dass Pflegende sich lieber auf die Kontrolle von Sym-
ptomen wie Schmerz, Fatigue, Übelkeit oder Angst konzen-
trieren als auf das Körperbild. Weshalb? Pflegende äussern 
verschiedene Vermutungen. Diese gehen vom «Vergessen» 
bis zu: «Davon wage ich nicht zu sprechen.»
 Gewiss, das Thema ist nicht leicht anzugehen – genauso 
schwierig wie etwa das der Spiritualität, der Sexualität oder 
des Intimlebens. Sie führt uns nämlich zurück auf die Frage 
nach der Beziehung zu unserem eigenen Körper. Dennoch bin 
ich der Meinung, dass es wichtig ist, diese Art von Diagnosen 
zu stellen und eigene Massnahmen vorzusehen, die vielleicht 
zu dem vom Patienten gewünschten Ziel führen.
 Es können zahlreiche Massnahmen vorgeschlagen werden: 
Massagen, Körperpflege, Kosmetik, Berührungen, helfende 
Gespräche usw. Seit vier Jahren bieten wir im Hôpital de Bel-
lerive Patienten und Angehörigen einen Workshop für zeich-

Veränderungen des Körperbildes werden meiner Meinung nach wenig diskutiert. 

Welche Erklärungen haben Pflegende dafür? Vor allem aber: Wie könnten wir diese 

Fragen angehen, und was könnten wir den Patienten und ihren Familien anbieten?

Josiane Lei 

Das Körperbild in der Palliative Care:  

Was können wir anbieten?  

(Zusammenfassung)
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Articoli originaliImmagine corporea in cure palliative: quali cure? 

Cancro, malattia degenerativa, invecchiamento, malattia 
neurologica, ecc. Hanno tutte delle ripercussioni sull’im-
magine corporea. Questi cambiamenti, non sempre visibili, 
rendono ancora più difficile una loro valutazione. Le ma-
nifestazioni sono diverse a seconda delle patologie, delle 
persone, delle famiglie: isolamento, chiusura in se stessi, 
collera, tristezza, depressione,...
 Il corpo, l’immagine corporea e le sue alterazioni sono 
state descritte da diversi punti di vista sin dall’antichità. Fi-
losofi, psicologi, psichiatri, psicoanalisti, sociologi, pediatri, 
antropologi...hanno arricchito le diverse teorie sul corpo, 
proponendone definizioni e concetti.
 Nelle cure infermieristiche, la diagnosi «alterazione 
dell’immagine corporea» permette di affrontare la que-
stione. Ma la mia esperienza mostra che i curanti si foca-
lizzano soprattutto sulla gestione di sintomi quali il dolore, 

la stanchezza, la nausea, l’angoscia piuttosto che sulle 
alterazioni dell’immagine corporea. Perchè? Il corpo infer-
mieristico propone diverse ipotesi, dall’oblio al «non oso 
parlarne».
 Sicuramente il soggetto – così come la spiritualità, la 
sessualità, l’intimità – non è dei più facili da affrontare, 
poichè ci rinvia alla nostra propria relazione con il corpo. 
Penso tuttavia che sia importante porre questo tipo di dia-
gnosi per poter intraprendere i passi necessari che permet-
teranno, forse, di raggiungere i risultati attesi dai pazienti.
Sono numerosi gli interventi che possono essere propo-
sti: massaggi, cure igieniche, trucco, tocco, colloqui di 
sostegno,ecc. Da quattro anni proponiamo ai pazienti e 
ai familiari dell’ospedale di Bellerive un atelier di espressio-
ne attraverso il disegno. Diversi pazienti hanno così potu-
to «disegnarsi», esprimendo le loro difficoltà di fronte al 
loro corpo rovinato, malato, invecchiato, costretto a letto. 
Ogni volta le parole sono forti e i disegni espliciti. I pazienti 
sostengono di sentirsi meglio quando riescono a dare un 
nome al loro malessere.
 Il mio progetto è di formare i curanti per affrontare il 
soggetto con il paziente e la sua famiglia: come parlarne e 
cosa proporre. Sarebbe utile inoltre lavorare su nuovi ap-
procci da proporre.

L’alterazione dell’immagine corporea, a mio modo di vedere, è poco discussa. 

Quali sono le spiegazioni dei curanti? Ma soprattutto, come potremmo affron-

tare la questione e cosa potremmo offrire a pazienti e familiari?

Josiane Lei 

Immagine corporea in cure palliative: 

quali cure?  

(Riassunto)

nerisches Gestalten an. Zahlreiche Patienten hatten so die 
Gelegenheit, «sich zu zeichnen» und damit ihre Schwierig-
keiten mit ihrem lädierten, kranken, gealterten, bettlägerigen 
Körper auszudrücken. Es sind starke Worte, die da jeweils fal-
len, und die Zeichnungen sind deutlich. Die Patienten sagen, 
sie fühlten sich nun besser, weil sie diese Störungen endlich 
bezeichnen können.

 Nun möchte ich Pflegende dazu auszubilden, das Thema 
mit ihren Patienten und deren Angehörigen anzugehen, da-
mit sie wissen, wie sie reagieren und welche Massnahmen sie 
anbieten können. Es wird aber auch darum gehen, an neuen 
Interventionen zu arbeiten, die wir anbieten könnten.
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Mit den folgenden Zeilen möchte ich vor allem anhand einiger Erfahrungsberichte 

aufzeigen, wo die Kinaesthetics in der Palliativpflege hilfreich sein kann. In den 

letzten Jahren begleitete ich in meinem Berufsalltag Patienten und Bewohner in 

ihrer letzten Lebensphase sowie ihnen nahestehende Angehörige. Damit möchte 

ich sterbenden Menschen mehr Lebensqualität ermöglichen. 

Rita Schlegel1

Kinaesthetics in der Palliative Care

Kinaesthetics leitet sich von «kinesis» (griech. Bewegung) 
und «aisthesis» (griech. Wahrnehmung) ab. Kinaesthetics 
entwickelte sich in den letzten dreissig Jahren und baut auf 
kybernetischen Prinzipien auf. Die Kybernetik beschäftigt 
sich mit der Steuerung lebender Systeme. Unter dem Ein-
fluss des kreativen Ausdruckstanzes entstand aus diesen 
beiden Richtungen eine qualitative Forschungsmethode, die 
sich zentral mit dem Verständnis von Aktivitäten beschäf-
tigt. Forschung meint hier eine Erfahrungswissenschaft, die 
Wissen aus Erfahrungen generiert. Um diese Bewegungser-
fahrungen einordnen und verstehen zu können, wurden die 
6 Kinaesthetics-Konzepte entwickelt (siehe Fig. 1). Anhand 
dieser Denkwerkzeuge kann der professionelle Helfer seine 
Bewegung und Körperwahrnehmung gezielt anpassen und 
die Aktivität des Patienten spezifisch unterstützen.

Die zentrale Methode von Kinaesthetics ist die Eigenerfah-
rung. Der Helfer beschäftigt sich dabei mit der eigenen 
Bewegung. Ein grundlegendes Ziel ist ein humaner und 
respektvoller Umgang mit Menschen in professionellen 
Interaktionskontexten. Da diese ethische Zielformulierung 
konkrete Kompetenzen benötigt, lernen Pflegende
–  die Erfahrung der Selbstwirksamkeit,
–  die Unterstützung der Selbstkontrolle,
–  die interaktive Begleitung bei Bewegungsaktivitäten 
  im Alltag,
– die individuelle Förderung der Gesundheitsentwicklung. 

(siehe Fig. 2)

Dadurch werden Pflegende und Angehörige befähigt, den 
Patienten in seinen Aktivitäten gezielt zu unterstützen.

Bei Kinaesthetics in der palliativen Pflege beschäftigen wir uns 
ausserdem mit Fragen der Symptomkontrolle (z. B. Schmer-
zen, Obstipation, Atemnot und Fatigue). Diese Probleme er-
schweren zusätzlich die Alltagsaktivitäten der Betroffenen. 
Deshalb versuchen wir neben den bekannten palliativen 
Möglichkeiten, den Menschen durch an ihn angepasste Be-
wegungen oder Positionsunterstützung in seinen Aktivitäten 
zu unterstützen.
 Für mich ist Kinaesthetics ein wichtiges Mosaiksteinchen in 
der palliativen Pflege geworden. Gemeinsam mit den Mög-
lichkeiten der Palliative Care kann so dem sterbenden Men-
schen eine Vielfalt an Varianten angeboten werden, welche 
ihm in seiner individuellen Situation möglichst gut helfen. 
 Dabei dürfen die pflegenden Angehörigen oder die Pfle-
genden nicht vergessen werden. Es ist bekannt, dass sich rund 
70 Prozent der pflegenden Angehörigen durch ihre Arbeit mit 
behinderten oder kranken Menschen selbst gesundheitliche 
Schäden zuziehen. Deshalb sollten Angehörige frühzeitig in 
der Pflege und Bewegung von kranken Menschen angelei-
tet werden. Besonders Hausärzte und die Spitex können hier 
wichtige Partner sein. In meinen Grundkursen nehmen auch 
pflegende Angehörige teil, und es war stets für Berufsleute, 
Patienten und Angehörige bereichernd! 
 Der Mensch erlebt sich von Geburt (bzw. schon in der 
Schwangerschaft) bis zum Tod in Bewegung. Für jeden Men-
schen bedeutet Bewegung etwas anderes. Frage ich meine 
Kursteilnehmenden, was Bewegung für sie bedeutet, so nen-
nen sie Freiheit, Selbstbestimmung, Lebensqualität, Gesund-
heit, Unabhängigkeit, Erholung und Entspannung, Sport, 
Lernen, mit anderen Menschen etwas unternehmen, Freizeit, 
Energie, Wohlbefinden, Spass usw. Für sterbende Menschen 
verändern sich die Bedeutung und Wahrnehmung des eige-
nen Körpers und der Bewegung meist ständig. Doch auch im 
letzten Lebensabschnitt führt der Mensch Aktivitäten durch 
(wie Schlafen, Atmen, Essen und Trinken, Ausscheiden, Ge-
hen, Kontakt zu anderen Menschen usw.). Damit ist klar, dass 
die Gestaltung dieser Aktivitäten eine wesentliche Bedeutung 
für die Qualität der letzten Lebensphase hat. 

1 Dipl. Krankenschwester AKP; Dipl. Pflegeexpertin Höfa 2
 Kinaestheticstrainerin für Pflege Stufe 2 (ab Herbst 2011 Stufe 3 i.A.)
 Dozentin an verschiedenen Berufsschulen (FAGE/HF) und beratend an 

diversen Institutionen (inkl. Coaching in der Praxis). www.vitarilance.
jimdo.com 

 Foto von R. Schlegel: www.kristinajentzsch.de

Fig. 1: 6 Kinaesthetics-Konzepte

Fig. 2, Bildungsfelder

Rita Schlegel
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Wir als Pflegende oder pflegende Angehörige sind jeden Tag 
damit beschäftigt, Menschen zu bewegen und sie in ihren 
alltäglichen Aktivitäten zu unterstützen. Doch nicht immer 
ist unsere wohlgemeinte Unterstützung für den einzelnen 
Menschen passend oder hilfreich. Oft erhöhen wir durch fal-
sche Berührung (z. B. in den Muskeln halten), ruckartige oder 
schnelle Mobilisation oder unkorrekte Positionsunterstützung 
(Lagerung) die Körperspannung. Oft wird der Patient angeho-
ben, doch dabei verliert er die Körperkontrolle. Die Folge sind 
oft Angstreaktionen. Der Patient erlebt sich unbeweglicher, 
muss sich mehr anstrengen, kann der Bewegung nicht mehr 
folgen und hat oft Angst – weil er erfahren hat, dass Bewe-
gung Schmerzen verursacht. 
 Bei Kinaesthetics werden die Patienten so bewegt, dass sie 
die Selbstkontrolle über ihre Bewegung behalten und Pfle-
gende kein Gewicht anheben müssen. Dazu braucht es oft 
eine Gewichtsverlagerung, denn wo Gewicht ist, kann man 
nicht bewegen. Sobald eine Pflegende einen Schmerz oder 
eine Verspannung im Körper spürt, ist etwas an der Unterstüt-
zung nicht richtig. 

Bewegen ohne Schmerzen
So war es auch bei Frau H. Die Pflegedienstleitung einer Spitex 
rief mich an und erzählte mir, dass die Pflegenden eine Kli-
entin kaum noch bewegen können. Sie würde beim Drehen 
immer schreien, sei ganz «steif» und eine Mobilisation kaum 
noch möglich. Sie hätte ein Pflegebett, welches jedoch breiter 
sei als gewöhnlich und für die Pflegenden eine zusätzliche He-
rausforderung bedeute. Sie bat mich vorbeizukommen, und 
so vereinbarten wir einen Termin mit dem zuständigen Pflege-
team. Dabei dachte ich: «Oh, was kommt da auf mich zu?» 

Nach der Begrüssung sah ich zuerst einer Pflegenden bei der 
Pflege zu. Zwei Pflegende begleiteten mich ins Zimmer, wäh-
rend die anderen Teammitglieder im Wohnzimmer warteten. 
Die Pflegende hielt Frau H. an den Armen in den Muskeln, be-
wegte und drehte sie zu schnell. Frau H. verzerrte das Gesicht. 
Nun fragte ich Frau H., ob ich sie bewegen dürfe, damit wir 
gemeinsam herausfinden könnten, welche Bewegungen für 
sie ohne Schmerzen möglich seien. Nachdem sie genickt hat-
te, begann ich sie an den Armen kinaesthetisch auszustreichen 
und spiralförmig (leicht kreisend) zu bewegen. Dabei achtete 
ich auf ihre Mimik und Körperspannung, da sie sich nicht mehr 
über die Sprache verständigen konnte. Ihre Körperspannung 
nahm ab. Als ich den Körper ausgestrichen hatte, war sie so 
entspannt, dass es sogar möglich war, die Knie anzuwinkeln. 
Dann sagte ich ihr: «Ich werde ihnen nun helfen, sich zu mir 
zu drehen, aber nur so weit, wie es für sie möglich ist.» Zu 
meinem Erstaunen drehte sich Frau H. mit wenig Unterstüt-
zung und ohne Schmerzäusserung zu mir. Ermutigt, bewegte 
ich sie alleine Richtung Kopfende, ohne dass sie oder ich uns 
anstrengen mussten. Danach liess ich Frau H. ruhen. 
 Im Wohnzimmer besprachen wir anhand von unterschiedli-
chen Berührungen und Bewegungsabläufen die Situation, da-
mit die Pflegenden durch Eigenerfahrung ihr Wissen erweitern 
und die Pflege optimieren konnten. Ebenfalls überlegten wir 

gemeinsam, wie die Pflege trotz breitem Bett ohne zusätzliche 
körperliche Belastung möglich ist. Nach einigen Tagen bekam 
ich von den Pflegenden die Rückmeldung, dass Frau H. bei der 
Pflege entspannter sei. Frau H. verstarb kurze Zeit später. 

Anpassung der Umgebung
Herr B. hatte ein metastasierendes Prostatakarzinom. Trotz 
Schmerzmedikation klagte er über starke Schmerzen. Zusam-
men mit der Ärztin versuchten wir, die Schmerzen zu lindern. 
Herr B. hatte ein starkes Bedürfnis, immer wieder zur Toilette 
zu gehen. Dies wurde für ihn jedoch immer beschwerlicher, 
und sein Gang wurde zusehends unsicherer. So entschieden 
wir uns zusammen mit ihm und den Angehörigen, das Zim-
mer umzustellen und das Bett so zu platzieren, dass der Weg 
zur Toilette (im Zimmer) kürzer war und er Möglichkeiten 
hatte, sich festzuhalten. Diese Anpassung der Umgebung er-
möglichte es ihm, noch ein paar Tage selbständig zur Toilette 
zu gehen. Dann war er jedoch so schwach, dass ein Nacht-
stuhl direkt neben dem Bett notwendig wurde. Herr B. stand 
noch wenige Stunden vor seinem Tod auf, um auf den Nacht-
stuhl zu gehen. Das war ihm sehr wichtig, denn ein Topf oder 
Einlagen kamen für ihn nicht in Frage. 
 Frau P. hatte hohes Fieber und war pulmonal gestaut. Sie 
war sehr schwach und die Atmung strengte sie an. Frau P. 
wollte keine Antibiotika mehr und war bereit zu sterben. Die 
Ärztin spritzte ihr ein Diuretikum. Zusätzlich verabreichten wir 
ihr Paracetamol. Da sich Frau P. vor allem im Bett aufhielt und 
innert kurzer Zeit, trotz entsprechender Matratze und Positi-
onsunterstützung am Gesäss und Fersen stark gerötet war, 
überlegten wir uns, eine Wechseldruckmatratze einzubetten, 
denn wir hatten gerade keine andere Auflage zur Hand. Aus-
serdem war es Feiertag, und wir konnten keine «adäquate» 
Auflage auftreiben. Frau P. war einverstanden. Doch nach 
kurzer Zeit sagte sie uns, sie würde auf dieser Matratze so ein-
sinken und sich verlieren, dass die Atmung wie auch das Es-
sen und Trinken erschwert seien. Wir entfernten die Matratze 
und passten die Positionsunterstützung den Wünschen und 
Hautverhältnissen von Frau P. an. Dadurch konnte sie wieder 
besser und freier atmen sowie sich besser im Bett bewegen. 
Dies zeigt, dass eine gute Positionsunterstützung in der letz-
ten Lebensphase sehr wichtig ist und gezielt ausgewählt wer-
den sollte. 
 Kinaesthetics im Pflegealltag unterstützt auch bei der 
Sturzprophylaxe, oder wenn Bewohnende gestürzt sind und 
wir sie beim Aufstehen unterstützen müssen. Kürzlich sagte 
mir eine Bewohnerin, dass sie früher sehr oft gestürzt sei, je-
doch wieder gut habe aufstehen können. «Damals wusste ich 
noch wie.» Ich bot ihr an, dies am nächsten Tag mit ein paar 
von unseren Pflegenden, die einen Grundkurs besuchten, zu 
üben. Sie war sofort einverstanden. Am nächsten Tag emp-
fing sie uns freudig. Nach der Begrüssung rutschte sie sachte 
vom Sofa auf den Boden. «Das kann ich noch!» Gemeinsam 
suchten wir einen Weg wieder zurück aufs Sofa. Da sie stark 
sehbehindert war und nur noch Schatten sah sowie ihr Knie 
kaum noch beugen konnte, war es für sie wichtig, in ihrem 
Tempo aufzustehen und sich mit dem Körper zu «orientie-
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ren». Zuerst setzte sie sich auf einen Schaumstoffblock, damit 
sie schon etwas höher war. Mit den Armen stützte sie sich ab 
und am Schluss stand sie spiralig auf und setzte sich aufs Sofa. 
Sie lächelte und sagte. «Das war jetzt noch ganz lustig.»
 Ich habe bewusst «kleine» Erfahrungsberichte gewählt. Es 
sind nicht nur die grossen Transfers (z. B. vom Bett in den Roll-
stuhl und zurück), bei denen Kinaesthetics hilfreich sein kann. 
Vielmehr sind es die kleinen Unterschiede und Möglichkeiten, 
die die Beteiligten selbst herausfinden, welche die Aktivitä-
ten erleichtern. Ein Transfer, ein Hochbewegen im Bett oder 
eine Positionsunterstützung kann sehr unterschiedlich erlebt 
werden. Es sind die kleinen Inputs, das angepasste achtsame 
Handling und manchmal auch Kreativität, welche dem ster-
benden Menschen mehr Wohlbefinden und Lebensqualität in 
seiner letzten Lebensphase ermöglichen. 

Hier noch ein paar Äusserungen von Kursteilnehmenden: 
–  Es ist schonender für mich und den Bewohner. – Ich erlebe 

dadurch, dass die Bewohner zu mehr fähig sind, als ich 
dachte.

–  Ich «rupfe» nicht mehr an den Bewohnern rum und ma-
che keine Hauruck-Aktionen mehr. 

–  Die Patienten sind ruhiger und entspannter.
–  Ich habe weniger Verspannungen und Rücken-
 schmerzen.
–  Ich berücksichtige jetzt wieder vermehrt die Ressourcen 

der Bewohner und Patienten.

Ausgewählte Literatur:
Asmussen-Clausen Maren, Praxisbuch Kinaesthetics: Erfah-

rungen zur individuellen Bewegungsunterstützung auf 
Basis der Kinästhetik, Taschenbuch, Urban & Fischer Ver-
lag, 2009, 208 Seiten.

lebensqualität – die Fachzeitschrift für Kinaesthetics und 
Lebensqualität, Quartalszeitschrift, Verlag zeitschrift «le-
bensqualität», Nordring 20, CH-8854 Siebnen, www.zeit-

schriftlq.com, CHF 70.– Bei diesem Verlag sind auch gute 
Videos und Unterrichtsmaterialien erhältlich.

lebensqualität 2/2009, Lebensqualität im Sterben.

«Krankenpflege» (Zeitschrift SBK), Beweglichkeit ist lernbar, 
3/2010, S. 18.

Korrespondenz:
Rita Schlegel, Vitarilance
Moritzstrasse 1, 6330 Cham/ZG
vitarilance@gmx.ch

In Deutschland findet zwischen der European Kinaes-
thetics Association und der Gesellschaft für Palliativ-
medizin (DGP) eine enge Zusammenarbeit statt. Es 
wurden Projekte durchgeführt und Erfahrungsberichte 
ausgewertet. Weil diese sehr positiv ausfielen, werden 
die Grundkurse von der DGP unterstützt. Der Grund-
kurs «Kinaesthetics in Palliativ Care» ist von der DGP 
anerkannt, und die Zertifikate enthalten als Qualitäts-
merkmal zusätzlich den Stempel der DGP. 

In der Schweiz gibt es bis jetzt zwei Kinaesthetics-Trai-
nerinnen (Evelyne Zumofen und Rita Schlegel), welche 
die Weiterbildung absolviert und im Mai 2011 abge-
schlossen haben. Sie werden Grundkurse in Palliative 
Care Interessenten und Institutionen anbieten. Insti-
tutionen oder Regionalgruppen, die Interesse haben, 
können sich bei Frau Schlegel melden. Es gibt für Ins-
titutionen Tagespauschalen. Die beiden wünschen sich 
eine enge Zusammenarbeit mit Palliative Care Schweiz. 
In Frankreich und Italien ist Kinaesthetics im Aufbau. 
Leider gibt es in der italienischen und französischen 
Schweiz noch nicht viele TrainerInnen, welche Kinaest-
heticskurse anbieten. 

La kinesthésie s’est développée dans les trente dernières 
années et se base sur les principes de la cybernétique. 
Sous l’influence également de la dance d’expression créa-
tive, une méthode de recherche qualitative s’est dévelop-
pée; ces deux disciplines se préoccupent spécialement de 

comprendre les mouvements et les activités. La méthode 
centrale de la kinesthésie repose sur l‘expérience person-
nelle. Le soignant observe son propre mouvement. Le but 
fondamental repose, dans les contextes d’interaction pro-
fessionnels, sur un traitement humain et respectueux des 
personnes.
  Ces objectifs éthiques nécessite des compétences 
concrètes; les soignants doivent donc s‘approprier:

– une expérience de leur propre efficacité
– le soutien d‘un contrôle autonome
– le soutien interactif des activités et des mouvements
– au quotidien
– le soutien individuel du développement de l’état de santé

J’aimerais démontrer, principalement par quelques exemples basés sur l’expérience 

pratique, que la kinesthésie peut être d’un grand secours dans les soins palliatifs. 

Ceci dans le but d’offrir une meilleure qualité de vie aux personnes en fin de vie.

Rita Schlegel

La kinesthésie en soins palliatifs 

(Résumé)
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La kinesthésie en soins palliatifs 
 

Articles originaux

En Suisse, deux personnes (Evelyne Zumofen et Rita 
Schlegel) pratiquent actuellement la kinesthésie en 
ayant achevé, en mai 2011, un cours de perfection-
nement en soins palliatifs. Elles donneront des cours 
de base aux personnes et aux institutions intéressées 
en soins palliatifs. Les institutions ou les groupes régi-
onaux intéressés peuvent s’adresser à Mme Schlegel.

 
Ainsi les soignants et les proches seront à même de soutenir 
le patient de manière ciblée dans ses activités.
 En kinesthésie, les patients sont manipulés de manière à 
leur permettre de garder le contrôle de leurs mouvements et 
d’éviter ainsi aux soignants de devoir les soulever. Pour cela, 
un transfert du poids sera souvent nécessaire. Dès qu’une 
soignante ressent une douleur ou une tension dans son 
corps, son soutien est incorrect.

Se mouvoir sans douleur
Ceci a été le cas aussi chez Mme H. Le service des soins 
à domicile m’a appelée et m’a dit que les soignants ne 
pouvaient presque plus mouvoir une cliente. Celle-ci 
criait chaque fois qu’on voulait la tourner, elle était toute 
«raide«et une mobilisation était pratiquement impossible. 
Après présentation, j’ai commencé par observer le travail 
d‘une soignante. Elle tenait Mme H. par les muscles de 
ses bras, la bougeait et la tournait trop vite. Par consé-
quent, Mme H. avait un visage contorsionné. J’ai demandé 

ensuite à Mme H. si elle me permettait de la mouvoir, pour 
que nous puissions déterminer ensemble les mouvements 
possibles sans douleur pour elle. Avec son accord, j’ai alors 
procédé à un effleurement kinesthésique en spirale (légè-
rement circulaire) sur les bras. La tension du corps de Mme 
H. diminua. Ensuite elle a même pu plier les genoux. Je 
lui dis: «Je vais vous aider maintenant à vous tourner vers 
moi, mais seulement jusqu’au point possible pour vous.» A 
mon grand étonnement, Mme H. se tourna vers moi avec 
très peu de soutien et sans manifester aucun douleur. Puis 
je l‘ai laissée se reposer.

Adaptation de l’environnement
M. B. avait un carcinome de la prostate avec métastases. 
Malgré un traitement médical des symptômes, il se plai-
gnait de fortes douleurs. En collaboration avec la docto-
resse, nous avons tenté de les apaiser. M. B. devait souvent 
aller aux toilettes, ce qui devenait de plus en plus diffi-
cile, car sa façon de marcher était visiblement incertaine. 
Nous avons donc décidé avec lui et ses proches de modi-
fier la disposition de sa chambre et de placer le lit dans la 
chambre près des toilettes, ceci afin de raccourcir le tra-
jet qui en plus présentait pour lui des points d’appui de 
sécurité. Par la suite, cette adaptation lui a permis d‘aller 
aux toilettes de façon autonome. Plus tard, il était si faible 
qu‘une chaise percée devint nécessaire à côté du lit. M. B. 
s’est levé encore quelques heures avant son décès pour 
aller sur cette chaise, ce qui pour lui était très important, 
car un vase de nuit ou des couches-culottes étaient inac-
ceptables pour lui.
 La kinesthésie apporte aussi un soutien dans les soins 
quotidiens et constitue une prophylaxie anti-chutes et 
une aide pour relever les habitants tombés. Une habitante 
m’a dit récemment que dans le temps elle tombait très 
souvent, mais qu’elle pouvait bien se relever. «Dans ce 
temps-là, je savais encore comment faire.» Je lui ai pro-
posé de venir exercer cela le lendemain. Elle fut immédia-
tement d’accord. Le jour suivant, après les salutations, elle 
se laissa glisser doucement du sofa au sol. «Au moins, je 
peux encore faire ça.» En commun, nous avons cherché la 
manière de retourner sur le sofa. Tout d’abord, elle s’est 
assise sur un bloc de caoutchouc mousse, afin d’être déjà 
un peu élevée. Elle s’est ensuite appuyée sur les bras et 
s’est levée en spirale pour s’assoir sur le sofa. Elle a souri et 
dit «C‘était même amusant…!»

ANZEIGE
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La Kinaesthetics si è sviluppata negli ultimi trent’anni e si 
basa sui principi della cibernetica. Anche sotto l’influsso 
della danza espressiva creativa è sorto un metodo di ricer-
ca qualitativo che si occupa principalmente della compren-
sione delle attività. Il metodo centrale della Kinaesthetics si 
basa sull’esperienza personale. Il curante osserva il proprio 
movimento. Lo scopo fondamentale consiste in una relazio-
ne più umana e rispettosa con le persone nell’ambito di un 
contesto di interazione professionale. 

Questi obiettivi etici necessitano delle competenze concrete, 
per cui i curanti imparano:
– l’esperienza della propria efficacia,
– il sostegno dell’autocontrollo,
– l’accompagnamento interattivo del movimento nelle 
 attività quotidiane,
– il sostegno individuale dello sviluppo dello stato di salute.
Con ciò i curanti ed i familiari sono in grado di sostenere il 
paziente nelle sue attività in maniera mirata.

Nella Kinaesthetics i pazienti sono manipolati in maniera 
tale da permettere loro di conservare il controllo del movi-
mento e di evitare che i curanti debbano sollevare un peso. 
Per fare questo è spesso necessario uno spostamento del 
peso. Non appena un curante percepisce un dolore o una 
tensione nel corpo, il suo sostegno non è corretto. 

Muoversi senza dolore
Questa era la situazione della signora H. La responsabile 
delle cure di uno spitex mi ha contattato spiegandomi che 
l’infermiera non poteva quasi più muovere una paziente. 
Nel girarla la signora urlava, era completamente «rigida» 
e la mobilizzazione era praticamente impossibile. Dopo 
essermi presentata ho dapprima osservato l’infermiera du-
rante la cura. Teneva la signora H. bloccandole i muscoli 
delle braccia, la muoveva e la girava troppo velocemente. 
La signora H. storceva il viso. Allora ho chiesto se potevo 
muoverla io, in maniera da poter scoprire insieme quali 
movimenti fossero possibili senza dolore per lei. Dopo aver 
accettato ho cominciato a sfiorarla in maniera kinaestetica 

e a muoverla in spirale (leggermente circolare). La tensio-
ne del corpo ha iniziato a diminuire. Poi le è stato anche 
possibile piegare le ginocchia. Le ho detto: «Ora l’aiuterò 
a girarsi verso di me, ma solo quanto le è possibile.» Con 
mia sorpresa la signora H. si è girata verso di me con poco 
sostegno e senza espressione di dolore. Poi l’ho lasciata 
riposare. 

Adattamento dell’ambiente
Il signor B. aveva un carcinoma prostatico con metastasi. 
Malgrado la terapia antalgica si lamentava di forti dolori. 
Insieme alla dottoressa abbiamo cercato di lenire i dolori. 
Il signor B. doveva recarsi spesso in bagno; questo diven-
tava sempre più gravoso e il suo movimento diventava 
visibilmente più insicuro. Così abbiamo deciso insieme a 
lui e alla sua famiglia di riorganizzare la sua stanza e di 
posizionare il letto più vicino al bagno per raccorciare il 
tragitto e permettere degli appoggi per sostenersi. Que-
sto adattamento dell’ambiente gli ha consentito per alcuni 
giorni di andare in bagno autonomamente. Poi è diventato 
così debole da rendere necessaria una comoda accanto al 
letto. Il signor B. si è alzato ancora poche ore prima del suo 
decesso per andare sulla comoda. Questo è stato per lui 
molto importante poiché rifiutava l’ausilio di una padella 
o di pannolini. 
 La Kinaesthetics fornisce anche un aiuto nelle cure quo-
tidiane e contribuisce alla prevenzione delle cadute; è utile 
anche quando i residenti sono caduti e dobbiamo aiutarli 
ad alzarsi. Recentemente una residente mi ha detto che 
prima lei cadeva molto spesso, ma che poteva nuovamen-
te alzarsi. «Allora sapevo come fare.» Le ho proposto di 
esercitarlo il giorno seguente. È stata subito d’accordo. Il 
giorno seguente si è lasciata scivolare lentamente dal di-
vano. «Almeno questo posso farlo ancora!» Insieme ab-
biamo cercato un modo per tornare sul divano. Dapprima 
si è seduta su un cuscino di gomma piuma, così da essere 
un pochino rialzata. Poi si è appoggiata sulle braccia e si è 
alzata in spirale per sedersi sul divano. Ha riso dicendo: «è 
stato persino divertente!».

Desidero mostrare, principalmente con alcuni esempi basati sull’esperienza  

pratica, in che modo la Kinaesthetics può essere utile nelle cure palliative. Questo 

con lo scopo di offrire una migliore qualità di vita alle persone in fine di vita.

 
 
Rita Schlegel

Kinaesthetics nelle cure palliative  

(Riassunto)

In Svizzera ci sono fino ad ora due Kinaesthetics - Trai-
nerinnen (Evelyne Zumofen e Rita Schlegel), che han-
no frequentato e terminato una formazione continua 
in cure palliative nel maggio 2011. Esse propongono 
corsi base per interessati alle cure palliative e per istitu-
zioni. Istituzioni o gruppi regionali interessati possono 
annunciarsi alla signora Schlegel. 
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Introduction 
Cette pratique des massages de confort nous a permis d’ob-
server des bénéfices en terme de confort et de qualité de 
vie chez les patients douloureux et/ou en soins palliatifs. Ces 
bénéfices sont confirmés par la littérature3 qui suggère que 
le massage a des bénéfices à court terme par rapport à des 
soins sans massage. Les études ont mesuré des changements 
dans une gamme de symptômes physiques et psychologiques 
et dans des mesures de qualité de vie. Aussi nous souhai-
tions développer cette approche complémentaire auprès des 
équipes soignantes des unités de soins afin qu’elles puissent 
si nécessaire relayer et/ou initier ce soin.
 Nous savions qu’un certain nombre de soignants étaient 
formés à ces massages au sein des HUG, mais il nous sem-
blait que ce soin était peu proposé aux patients dans l’institu-
tion. Nous avons donc distribué, fin 2004, un questionnaire 
aux infirmières et aides-soignantes de 42 unités de soins aux 
HUG (soit 891 soignants) afin d’éclaircir la perception et la 
pratique du massage de confort dans les soins. 
 Cette première enquête nous a montré que les profes-
sionnels associent le massage à la notion de bien-être et 
le considèrent comme un outil de communication, que ce 
soin est reconnu comme ayant un impact sur la qualité de 
vie et qu’il est également reconnu comme un moyen de 
soulager les symptômes tels que la douleur et l’anxiété, et 
lors de situations de fin de vie. Mais elle nous a aussi permis 
de mettre en évidence que 80% des soignants interrogés 
rencontrent des difficultés pour initier ou pratiquer des mas-
sages de confort dont les principales citées sont un manque 
de temps et de formation. 
 Nous avons donc élaboré un protocole de formation-ac-
tion qui tenait compte des besoins exprimés par les per-
sonnes interrogées: atelier intra-unité ou département à la 
technique de massage-minute®4.

Formation-action 
Ces ateliers se composaient de trois séances de 1 h 30 
chacune explorant le massage-minute antistress (sur vê-
tements), le massage-minute® du dos, des pieds et des 
jambes ainsi que des mains et des bras. Les objectifs prin-
cipaux étaient de développer l’approche qualitative des 
soins infirmiers aux patients vivant ces situations de dou-
leur et/ou de soins palliatifs, ainsi que le rôle autonome des 
soignants tel que
– sensibiliser au toucher comme outil relationnel
– améliorer la confiance des soignants 
– expérimenter et apprendre à utiliser le massage-bien-

être comme une pratique de détente, de confort, de 
gestion des symptômes (en particulier anxiété, douleur) 
et de communication, auprès des patients douloureux 
et/ou en soins palliatifs

– enrichir les soins quotidiens par les massages de bien-
être en acquérant des gestes simples sur un temps de 
prise en charge court.

Bilan actuel de la formation 
–  Fin avril 2009 nous avons formé:à l’hôpital des Trois-

Chêne et à l’hôpital de Bellerive: 114 soignants (55 
infirmières, 3 infirmières responsables, 46 aides-soi-
gnantes) des six unités sélectionnées

–  sur le site Cluse-Roseraie de l’Hôpital Cantonal: 112 
soignants (39 infirmières, 2 infirmières responsables, 
64 aides-soignantes, 7 infirmières spécialistes clinique) 
de neuf unités intéressées par le projet.

Une évaluation des ateliers en fin de formation montre que 
–  pour 100% des soignants les ateliers correspondent 

aux objectifs annoncés et 
–  que 98% d’entre eux se sentent plus à l’aise concer-

nant le sujet abordé. 
Certains soignants ayant évoqué des difficultés à propo-
ser un massage à un patient, le besoin d’avoir plus de 
pratique pour les aider à vaincre la peur, d’être encore un 
peu maladroits et qu’un encadrement dans le service se-
rait profitable pour être plus sûr, nous avons donc propo-
sé sur le site Cluse-Roseraie, une «permanence massage» 
qui a lieu une fois pas mois. Dans les deux autres sites 
(Hôpitaux des Trois-Chêne et Bellerive), un suivi au lit du 
patient a été mis en place dès la fin de la formation. Dans 
les deux cas, les objectifs recherchés sont de permettre 
aux soignants de renforcer leurs acquis (en révisant, inté-
grant et approfondissant la pratique du massage et en 
échangeant à partir des situations de soins) ainsi que de 
maintenir l’élan de la formation.

Méthode d’évaluation de l’impact de la formation 
Entre un et douze mois après la fin de la formation (entre 
octobre 2007 et janvier 2009), nous avons distribué aux soi-

Depuis 2002, les infirmières des équipes mobiles antalgie et soins palliatifs 

offrent la possibilité aux patients hospitalisés dans une situation de douleur 

et/ou de soins palliatifs, de bénéficier de massages relaxants afin d’améliorer 

un symptôme gênant (tels que la douleur ou l’anxiété) ou comme soutien à 

l’accompagnement.

Monique Boegli1, Véronique Moret2 

Former les soignants pour offrir des 

massages-minutes® aux patients, c’est 

possible aux HUG! 

Monique Boegli

Véronique Moret

1    Infirmière Equipe mobile douleur et soins palliatifs, Service de pharmaco-
logie et toxicologie cliniques

2  Infirmière Equipe mobile antalgie et soins palliatifs, Département de réad-
aptation et de médecine palliative

3 Barrie New-York 2004, Wilcock Nottingham 2004, Soden Surrey 2004, 
Smith,Kemp, Hemphill, &Vojir Denver 2002, Rapin Lausanne 2002, 
Hernandez-Reif Miami 2002, Wilkie Washington 2000, Wilkinson Liver-
pool 1999, Ahles New York 1999, Malaquin-Pavan Paris 1997

4 Selon J. Savatofski, technique qui permet de soulager, détendre et récon-
forter par le toucher, grâce à des gestes simples. Chaque massage peut 
durer de 2 à 10 minutes ou plus. p
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gnants formés de 13 unités (soit 156 soignants) un nouveau 
questionnaire destiné à évaluer l’impact de la formation sur 
la prise en soins du patient douloureux et/ou en soins palliatifs:
– sur le site Cluse-Roseraie: Beau-Séjour (unité soins de sup-

port), Chirurgie (3 unités), Gynécologie (2 unités et onco-
gynécologie)

– à l’Hôpital des Trois-Chêne (3 unités) et Bellerive 
 (3 unités)

Analyse des résultats 
Cette enquête a suscité à nouveau une bonne participation 
des soignants (taux de réponses de 75%).
Il apparaît que:
–  un nombre plus important (+25%) de soignants pra-

tiquent maintenant le massage auprès des patients 
douloureux et/ou en soins palliatifs: avant: 50%,  
après: 75%

– sur le site Cluse-Roseraie, 91,4% des soignants formés et 
interrogés pratiquent des massages

– sur les sites Trois-Chêne et Bellerive 68,7% d’entre eux

En 2004, nous avions mis en évidence que 80% des soignants 
rencontraient des difficultés à offrir un massage. Après la for-
mation, ce ne sont même plus que 46% qui éprouvent encore 
des difficultés.
–  sur le site Cluse-Roseraie 66,6% ne rencontrent pas de dif-

ficultés (contre 27% avant)

Soignants rencontrant des difficultés pour initier ou 
pratiquer des massages dans leur unité de soins
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– sur les sites Trois-Chêne et Bellerive 46,6% d’entre eux 
(contre 16% avant)

Le massage le plus pratiqué est celui des jambes et des 
pieds, lors de la toilette et le plus souvent suite à une ini-
tiative personnelle de chaque soignant.
 La formation a essentiellement apporté un outil sup-
plémentaire dans la prise en soins avec des apports tech-
niques, sans oublier un enrichissement dans le toucher 
relationnel. Ceci correspond bien aux objectifs des ateliers 
qui sont d’améliorer la confiance des soignants, d’enrichir 
les soins quotidiens par les massages de bien-être et de 
sensibiliser au toucher comme outil relationnel. Nous rele-
vons cependant que la principale difficulté évoquée reste 
le manque de temps malgré le choix de la technique du 
massage-minute®.

Conclusion 
La formation a été bénéfique et confirme notre hypothèse 
qu’une formation-action des soignants au massage de 
confort favorise l’intégration de cette approche complé-
mentaire auprès des patients douloureux et/ou en situa-
tion de soins palliatifs.
 Cette étude a concerné l’action du soin de massage du 
soignant auprès des patients. Même si ces derniers n’ont 
pas été interrogés et intégrés à l’étude, leur satisfaction 
nous paraît largement évaluée dans nos bilans annuels 
des massages de confort des équipes mobiles depuis 2004 
ainsi que par la revue de la littérature relevée au début de 
cette étude.
 La proximité des formatrices issues du terrain et qui pro-
posent un suivi du personnel formé (sous forme de suivi au 
lit du patient et/ou de permanence massage) est un fac-
teur de satisfaction des soignants. Cette disponibilité nous 
a d’ailleurs amenées à poursuivre le projet de formation 
action, puisque à fin 2010:
–  sur le site de Bellerive: 22 soignants (7 infirmières, 16 

aides-soignantes) de 4 unités ont été formés. Et la for-
mation se poursuit en 2011 en intégrant les soignants 
de 2 nouvelles unités 

–  Sur le site Cluse-Roseraie de l’Hôpital Cantonal: 12 
soignants (7 infirmières, 5 aides-soignantes) de 2 uni-
tés ont été formés ainsi que 13 aides-soignants pour 
une quatrième séance (massage minute® du visage et 
ventre) dans une unité qui le souhaitait.

En septembre 2011, nous débutons la formation des colla-
borateurs de deux nouvelles unités (Rhumatologie et Neu-
ro-rééducation) qui en ont émis la demande. 

Perspectives 
Notre perspective principale reste la poursuite de la formation 
des soignants dans les unités intéressées en lien avec leur pro-
jet de service, dans le but de développer l’approche qualitative 
des soins infirmiers auprès des patients et de profiter de cette 
ouverture pour ainsi développer le soin de massage de confort 
auprès des patients. 
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5 Terme employé par J. Savatofski pour désigner le massage (assis) minute 
répondant à un besoin de détente, de lien et de convivialité entre les  
personnes. Cette technique spécifique de toucher-détente, de courte 
durée est très efficace et appréciée des différents publics. «La Pause 
Massage», Ed. Dangles, 2001

6   R. Poletti, B. Dobbs, «Prendre soin de soi pour prendre soin de l’autre. La 
voie du coquelicot», Ed. Jouvence, 2003
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 Si notre mission première touchait plus particulièrement 
les patients douloureux et/ou en situation de soins palliatifs, 
l’élargissement à d’autres situations de soins pourrait égale-
ment s’étendre. Il serait alors intéressant de voir dans quel 
contexte la pratique du massage de confort deviendrait un 
soin à part entière.
 En outre, les commentaires émis par les soignants lors de 
l’évaluation de la formation:«un moment de détente»,«un 
petit moment de bien-être», «très réconfortant», «avec l’ate-
lier on peut profiter de se relaxer de temps en temps et ou-
blier aussi le stress», «très agréable de pouvoir être massée», 
«indispensable pour… notre bien-être personnel», «il faudrait 
en profiter une fois par semaine»,«bons moments passés», 
ainsi que le ressenti exprimé par le personnel des HUG lors 
des séances de massage-minute® offerts à l’occasion de 
la journée mondiale de soins palliatifs:«c’est mieux qu’un 
café», «joli break», «très bonne initiative», «du réconfort et 
de l’énergie», «c’est génial d’offrir ça», «un petit moment 
suspendu», « une grande bouffée d’air», «petite parenthèse 
remplie de bien-être», nous amènent logiquement une ré-

flexion sur l’éventualité de mise en place régulière de Pause- 
massage®5  pour le personnel dans le cadre institutionnel.
Nous espérons pouvoir ainsi offrir aux soignants un moment 
de ressourcement, de lâcher-prise, de libération du stress, car 
n’est-il pas important de «prendre soin de soi pour prendre 
soin de l’autre» comme l’exprime Mme Rosette Poletti6.

Correspondance:
Monique Boegli,
Service de pharmacologie et toxicologie cliniques
Hôpitaux universitaires de Genève
Monique.Boegli@hcuge.ch

ANZEIGE

Nous prenons volontiers 
du temps pour vous! Soins à domicile privés

Des soins professionnels qui vous gardent en sécurité
Nous maintenons votre qualité de vie dans votre 
environnement familier – jour & nuit, également les week-
ends – fiable, personnalisé, flexible, mais toujours avec 
la même collaboratrice ou la même équipe de confiance.

Assistance à domicile pour vous dans toute la Suisse
Soins, accompagnement et aide au ménage par un seul 
prestataire.
Depuis plus de 25 ans nous attachons une grande 
importance à la qualité et au professionnalisme – 
reconnue par toutes les caisses maladie – tarifs officiels.

Souhaitez-vous avoir un complément d‘informations sur 
nous et nos prestations dans votre région? 

Tel. 0844 77 48 48

Siège principal: Schwarztorstrasse 69, 3000 Berne 14
www.homecare.ch
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Fachartikel
Pflegefachpersonen fortbilden, damit sie Patienten Minuten- 
Massagen® anbieten können: Im Genfer Kantonsspital ist das möglich! 

Einführung
Wir wussten, dass am Genfer Kantonsspital eine Anzahl 
Pflegefachpersonen für Massagen ausgebildet sind. Diese 
schienen aber den Patienten nur selten angeboten zu wer-
den. Ende 2004 verteilten wir deshalb Pflegefachpersonen 
und Pflegehilfen auf 42 Stationen (total 891 Personen)  
einen Fragebogen, um herauszufinden, ob Massagen in 
der Pflege angewendet werden.
 Die Umfrage ergab, dass die Fachpersonen Massagen 
mit Wohlbefinden in Zusammenhang bringen, sie als ein 
Kommunikationsinstrument ansehen und dass solche Be-
handlungen anerkanntermassen eine positive Auswirkung 
auf die Lebensqualität haben und Symptome lindern kön-
nen, etwa bei Schmerz und Angst oder auch am Lebens-
ende. Wir konnten aber auch zeigen, dass 80% der Pfle-
genden aus zeitlichen Gründen oder wegen mangelnder 
Ausbildung Mühe haben, Massagen vorzuschlagen oder 
anzuwenden.
 Deshalb erarbeiteten wir ein Schema für eine Fortbil-
dung mit Praxisteil, die den vorgebrachten Bedürfnissen 
Rechnung trägt: Workshop zur Fortbildung in der Technik 
der Minuten-Massagen®.

Fortbildung mit Praxisteil  
Die Workshops bestanden aus drei Sitzungen zu je ein-
einhalb Stunden, welche in die Minuten-Massage® des 
Rückens, der Füsse und Beine sowie der Hände und Arme 
einführten. Wesentliche Ziele waren:
–  für Berührung als Beziehungsinstrument zu 
  sensibilisieren,
–  das Selbstvertrauen der Pflegenden zu stärken,
–  die tägliche Pflege durch Massagen mit einfachen 
  Handgriffen und kleinem Zeitaufwand zu bereichern.

Ende April 2009 hatten 226 Personen diese Fortbildung 
absolviert. Dazu kam ein monatlicher Echo-Kurs am Pa-
tientenbett oder im Massage-Raum, um das Gelernte zu 
festigen und die Motivation auch nach der Fortbildung 
bei zubehalten.
Einen Monat bis ein Jahr nach Ende der Fortbildung (also 
zwischen Oktober 2007 und Januar 2009) verteilten wir 
den Teilnehmenden einen weiteren Fragebogen, um die 
Auswirkung der Workshops auf die Pflege von Schmerz- 
und Palliativpatienten zu erkunden.

Resultate
– Der Rücklauf betrug 75% (115/156).
– Die Zahl der Pflegenden, die Massagen durchführen, 

erhöhte sich (+25%).
– Nach der Fortbildung haben nur noch 46% Mühe damit 

(davor 80%).
– Am häufigsten wird die Massage von Füssen und Bei-

nen beim Waschen angewendet (jeweils auf persönli-
che Initiative der Fachperson).

– Die Fortbildung stellte der Pflege ein weiteres Instru-
ment zur Verfügung mit neuen Berührungstechniken, 
welche die Patientenbeziehung bereichert.

– Die Hauptschwierigkeit bleibt aber der Zeitmangel, und 
dies trotz der Minuten-Massage®-Technik.

Die Fortbildung von Pflegenden war nützlich und bestä-
tigte unsere Annahme, dass damit die Anwendung von 
Wellness-Massagen bei Schmerz- und Palliativpatienten 
gefördert werden kann.

Ausblick
–  Fortführung der Fortbildung für Pflegende, um  

 den qualitativen Zugang der Pflege bei den 
  Patienten zu fördern.
–  Ausweitung auf weitere Pflegesituationen, damit die 

Wellness-Massage zu einem vollwertigen Teil der Pflege 
wird.

–  Vorschlag für das Personal Pausen-Massagen®2 einzu-
führen, und ihm so ein «Wieder-zu-sich-Kommen», ein 
Loslassen, eine Befreiung vom Stress zu ermöglichen. 
Denn ist es nicht wichtig, «wenn man für andere sorgt, 
sich auch selbst Sorgen zu tragen«

Nach unseren Wellness-Massagen konnten wir sowohl bei Schmerz- wie auch 

bei Palliativpatienten eine Verbesserung ihres Wohlbefindens und ihrer Lebens-

qualität feststellen. Solche Verbesserungen sind auch in der Literatur festgehal-

ten. Deshalb möchten wir diese komplementäre Möglichkeit den Stationsteams 

näher bringen, damit sie diese Behandlung selber anwenden können. 

Monique Boegli, Véronique Moret 

Pflegefachpersonen fortbilden, damit sie 

Patienten Minuten-Massagen®1 anbieten 

können: Im Genfer Kantonsspital ist das 

möglich!  

(Zusammenfassung)
 

1 Nach J. Savatofski, eine Technik, um mit ganz einfachen Mitteln lindern, 
entspannen und mit Berührungen erleichtern zu können. Eine Massage 
kann zwischen zwei und zehn Minuten oder länger dauern.

2 Diesen Ausdruck braucht J. Savatofski, um eine entspannende Minuten-
Massage (sitzend) als freundschaftlichen Dienst  unter Menschen zu 
bezeichnen. Diese besondere Berührungstechnik zur Entspannung 
nimmt wenig Zeit in Anspruch, ist sehr wirksam und wird von allen sehr 
geschätzt. «La Pause Massage», Ed. Dangles, 2001.
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Formare i curanti nell’offerta di massaggi-minuti® ai pazienti, 
è possibile agli HUG! Articoli originali

Introduzione
Sapevamo che un certo numero di curanti degli HUG era-
no formati in questo genere di massaggi, ma questa cura 
sembrava poco proposta ai pazienti. Abbiamo dunque di-
stribuito, a fine 2004, un questionario a infermieri e aiuto-
infermieri di 42 reparti (891 persone) allo scopo di chiarire la 
percezione e la pratica del massaggio nelle cure.
 L’inchiesta ci ha mostrato come i prefessionisti associno 
il massaggio al benessere, considerandolo come un mezzo 
di comunicazione, che questa cura è conosciuta per avere 
un’influenza sulla qualità di vita e come mezzo per allevia-
re sintomi quali il dolore, l’ansia e nelle situazioni di fine 
vita. Ma ci ha permesso pure di evidenziare come l’80% dei 
curanti incontrino delle difficoltà ad iniziare o a praticare i 
massaggi per mancanza di tempo e di formazione.
 Abbiamo dunque elaborato un protocollo di formazio-
ne-azione che prendesse in considerazione i bisogni espres-
si: gli ateliers di formazione alla tecnica del massaggio- 
minuto®.

Formazione-azione
Gli ateliers si svolgevano in tre sedute di 1 h 30 nell’esplo-
razione del massaggio-minuto® del dorso, dei piedi e delle 
gambe, delle mani e delle braccia.

Gli obiettivi principali erano:
–  Sensibilizzare al tocco come strumento relazionale
–  Migliorare la fiducia dei curanti
–  Arricchire le cure quotidiane con i massaggi acquisendo 

gesti semplici e di corta durata
A fine aprile 2009 avevamo formato 226 curanti con segui-
to al letto del malato o permanenza massaggio una volta al 
mese per rinforzare le conoscenze e mantenere lo slancio 
della formazione.

Metodo
Tra uno e dodici mesi dopo la fine della formazione (tra 
ottobre 2007 e gennaio 2009), distribuzione di un nuovo 
questionario ai curanti formati per valutare l’impatto della 
formazione nella presa a carico di pazienti con dolori e/o in 
cure palliative.

Risultati
–  Tasso di risposta del 75% (115/156)
–  Un numero più elevato (+25%) di curanti pratica ora 
  il massaggio
–  Dopo la formazione, solo il 46% provano ancora 
  difficoltà, mentre prima erano l’80%
–  Il massaggio più praticato è quello piedi/gambe durante 

la toilette, a seguito dell’iniziativa personale di ogni 
  curante
–  La formazione ha portato uno strumento supplementare 

nella presa a carico, con apporti tecnici e un arricchimen-
to nel tocco relazionale.

Rileviamo comunque che la difficoltà principale rimane la 
mancanza di tempo nonostante la scelta della tecnica del 
massaggio-minuto®.

Conclusione
La formazione è stata benefica e conferma la nostra ipotesi 
che una formazione-azione dei curanti al massaggio di con-
fort favorisce l’integrazione di questo approccio con pazien-
ti doloranti e/o in situazione di cure palliative.

Prospettive
–  Proseguimento della formazione dei curanti allo scopo di 

sviluppare l’approccio qualitativo delle cure infermieristi-
che presso i pazienti

–  Allargamento ad altre situazioni di cura perchè la pratica 
del massaggio di confort sia utilizzata come cura a pieno 
titolo

–  Proposta di creazione di pause-massaggio®2 per il per-
sonale allo scopo di offrire un momento di ricarica, di 
relax, di liberazione dallo stress, poichè non è importante 
«curare se stessi per curare l’altro»?

1 Secondo J.Savatofski, tecnica che permette di alleviare, rilassare e 
confortare attraverso il tocco, grazie a semplici gesti. Ogni massaggio può 
durare da 2 a 10 minuti o più.

2 Termine utilizzato da J.Savatofski per indicare il massaggio-minuto 
(seduto) che risponde ad un bisogno di rilassamento, di legame e di con-
vivialità fra le persone. Questa tecnica specifica di tocco-rilassamento, di 
corta durata è molto efficace e apprezzata da pubblici diversi. «La Pausa 
Massaggio», Ed. Dangles, 2001

L’utilizzo del massaggio di confort ci ha permesso di osservare dei benefici in 

termini di confort e di qualità di vita nei pazienti con dolori e/o in cure palliative. 

Questi benefici sono del resto confermati dalla letteratura. Desideriamo perciò 

sviluppare questa pratica complementare presso le équipes curanti nei reparti 

perchè possano rilanciarla e/o iniziarla.

Monique Boegli, Véronique Moret

Formare i curanti nell’offerta di massaggi-

minuti®1 ai pazienti, è possibile agli HUG!  

(Riassunto) 
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1. Definition
Stoma (Stomata) stammt aus dem Griechischen und bedeutet 
Mund, Öffnung. Der Begriff Ostomie ist ein Synonym. Ge-
meint ist die künstlich angelegte, offene Verbindung zwischen 
einem Hohlorgan und der Haut. Der international verwendete 
Begriff Stoma oder Ostomie erlaubt durch Vorsätze eine ge-
naue Bezeichnung wie Colo-stomie oder Ileo-stomie (Stoll-Sal-
zer, K. Wiesinger G. 2005). Die lateinische Bezeichnung Anus 
praeter naturalis (lat: an etwas vorbei) ist ein Sammelbegriff für 
alle künstlichen Darmausgänge. Die Abkürzung AP, welche in 
der Praxis häufig verwendet wird, sollte heute nicht mehr ge-
braucht werden. Der Begriff gibt keine Angabe zur Stoma-Art. 

2. Ursachen und Merkmale einer Colo- und Ileostomie
Die hauptsächlichen Indikationen, die zu einem künstlichen 
Darmausgang führen können, sind: Kolonkarzinome, Ge-
burtsgebrechen z. B. Analatresie, Ileus, Inkontinenz durch 
einen funktionellen Defekt des Anus infolge entzündlicher 
Erkrankungen, Verlust des natürlichen Ausgangs nach opera-
tiver Resektion bei tiefsitzendem Rektumkarzinom, entzünd-
liche Darmerkrankungen wie Morbus Crohn, Colitis ulcerosa, 
Divertikulitis, palliative Behandlung inkurabler mit wiederhol-
ten Subileus oder Ileus einhergehenden Erkrankungen und 
Verletzungen beispielsweise durch einen Unfall. Im Bereich 
des Darmes wird zwischen dem Colostoma (Dickdarmaus-
gang) und dem Ileostoma (Dünndarmausgang) unterschie-
den. Je nach Krankheitsgeschehen und Behandlungskonzept 
- palliativ oder kurativ - wird die Stomaanlage für einen gewis-
sen Zeitabschnitt angelegt. In diesem Fall wird von einer vorü-
bergehenden, temporären oder protektiven Stomaanlage ge-
sprochen. Wobei ein definitiver oder permanenter künstlicher 
Darmausgang in der Regel bis ans Lebensende bleibt. Ein Co-
lostoma liegt in der Regel im linken Unterbauch. Anfänglich 
ist die Ausscheidung dünnflüssig und wird dann allmählich 
fest geformt mit zwei bis drei Ausscheidungsfrequenzen täg-
lich. Die Bildung von Gasen hängt von der Nahrungsaufnah-
me ab. Das Ileostoma liegt meistens im rechten Unterbauch. 
Anfänglich wässriger Stuhlgang, später je nach Nahrungsauf-
nahme dünn-dickflüssig oder breiig, aggressive Ausscheidung 
mit Verdauungssäften durchmischt. Ausscheidungsmenge:  

1 - 1,5 Liter/24h postoperativ. Im Laufe der Zeit kann sich die 
Ausscheidungsmenge auf 500-1000 ml / 24h reduzieren. Mit 
wenig Gasen und geringerer Geruchsbildung.

3. Bedeutung für die Betroffenen
Wer mit einem «Stoma» leben muss, ist mit hohen An-
passungsanforderungen konfrontiert und hat mit großen 
physischen und psychischen Belastungen umzugehen. Wie 
intensiv die persönliche Krise sein wird, hängt von den Verän-
derungen durch die Krankheit ab und davon, welche Bedeu-
tung sie für den betroffenen Menschen und seine Angehö-
rigen hat. In Tabelle I sind die Bedeutung und Belastung der 
Patienten mit einer Stomaanlage den vier Lebensbereichen 
nach Kalbermatten zugeordnet. Ein an Morbus Crohn er-
krankter Mensch, der schon lange Zeit unter seiner Krankheit 
leidet, erfährt mit einer Stomaanlage möglicherweise eine 
Linderung der Beschwerden und dadurch eine Verbesserung 
seiner Lebensqualität. Ein Mensch hingegen, der vorher kei-
ne Krankheitsbeschwerden hatte und plötzlich von der Dia-
gnose Darmkrebs überrascht wird, erlebt eine Stomaanlage 
als zusätzlichen «Schock«und als Störung seiner körperlichen 
und psychischen Integrität. Die psychosoziale Anpassung an 
ein Stoma braucht Zeit. Die Veränderung der Gesundheit ist 
immer auch mit einer Lernaufgabe verbunden – es sind dies 
langfristige Prozesse, die von den Betroffenen eine dauerhaf-
te Auseinandersetzung fordern (Zegelin, 2009). Insbesonde-
re in der Anfangsphase spielen die Pflegenden eine wichtige 
Rolle. Der Patient wird sie genau wahrnehmen und beob-
achten. Er wird auf ihre Bereitschaft achten, das Stoma zu 
berühren, den Beutel zu leeren oder zu wechseln. Patienten 
und Angehörige richten sich oft nach dem Verhalten der Pfle-
genden (Margulies, 2006). 

4. Präoperative Stomatherapie
Zwischen der Diagnosemitteilung, der Behandlungsempfeh-
lung für die Operation mit geplanter Stomaanlage und dem 
Spitaleintritt vergehen oft mehrere Wochen. Während dieser 
Wartefrist stellen sich Patienten oft quälende Fragen: «Wie 
soll das zuhause gehen»? «Kann ich noch zum Schwimmen 
gehen»? «Riecht man das Stoma»? «Wie sieht die Versor-
gung aus»? 
 Seit einem Jahr bietet das Ambulatorium in Weinfelden 
eine standardisierte präoperative Stomaberatung vor Spi-
taleintritt an. Die schriftliche Überweisung erfolgt nachdem 
der Patient vom Arzt beziehungsweise Chirurgen über den 
Eingriff informiert wurde. Die Praxis zeigt, dass präklinisch 
mehr Zeit zur Verfügung steht und die Beratungsgespräche 
in ruhiger Atmosphäre in der Beratungsstelle durchgeführt 
werden können. Forschungsarbeiten dazu zeigen im Ver-
gleich zu Patienten ohne präoperative Stomaberatung fol-
gende Ergebnisse: Es treten weniger postoperative Kompli-
kationen wie Hautirritationen und Dermatitis auf (Colwell, 
Gray, 2007; O`Connor, 2005; Millan et al., 2009). Die Pati-
enten sind postoperativ schneller selbständig in der Versor-
gung der Stomaanlage (Chaudhri et al., 2005; O`Connor, 
2005). Die postoperative Lebensqualität der Betroffenen 

Die Thurgauische Krebsliga hat schon vor 30 Jahren eine ambulante Stoma-

Beratung eröffnet. Im folgenden Artikel stellt die Autorin nach einer allgemei-

nen Einführung zum Stoma anhand eines konkreten Beispiels die Dienstleis-

tungen des ambulanten Stoma-Therapiezentrums vor. Die Entwicklung dieses 

spezialisierten und multidisziplinären Teams welches eine ausgebildete Stoma-

Therapeutin einbezieht, hat die Lebensqualität dieser Patienten, vor allem mit 

kolorektalem Karzinom, deutlich verbessert. 

Doris Minger1

Stoma-Beratung 

Doris Minger 

1 Bereichsleitung Pflege bei der Thurgauischen Krebsliga, 
 MAS Oncological Care



20

Stoma-Beratung Fachartikel

wird positiv beeinflusst (Haugen, Bliss, Salvik, 2006). Die Pa-
tienten zeigen eine verbesserte Einstellung und Anpassung 
zum Leben mit einer Stomaanlage (O`Connor, 2005). Onko-
logische Patienten erleben signifikant weniger Angstgefüh-
le im Hinblick auf die Stomaanlage, die Operation und den 
Krankheitsverlauf (Millan et al., 2009). 

5. Praxisbeispiel 
Herr X, 51-jährig, leidet seit 3 Monaten an einem tiefsitzen-
den Rektumkarzinom. Geplant ist die Durchführung einer 
Rektumamputation mit einer definitiven Colostomie in vier 
Wochen. Herr X. ist Muslim. Seine Gedanken kreisen um 
die Ausübung des rituellen Gebetes. Er äussert auch Ängste 
über seine berufliche Zukunft: Herr X muss sich in seiner Tä-
tigkeit als Hilfsarbeiter regelmässig nach vorne links beugen. 
Der Patient ist weiter besorgt, dass er die Versorgung nicht 
selbständig ausüben kann. Herr X fühlt sich im Hinblick auf 
die geplante Colostomie psychisch stark belastet: Distress-
Thermometer 8. Die Ehefrau kann Herrn X dabei nicht un-
terstützen, da sie an Depressionen leidet.

5.1. Körperlicher Bereich:
Patienten und Angehörigenedukation zur Bewältigung der 
Veränderungen und Anpassungen nach dem operativen 
Eingriff. 

Informationsvermittlung:
Ergebnis: Das Vermitteln von Informationen zur Durchfüh-
rung bestimmter Tätigkeiten ist eine wesentliche Voraus-
setzung für den Patienten, um eine anstehende Entschei-
dung zu treffen, wie geht beispielsweise ein Beutelwechsel 
vor sich oder an wen kann sich der Patient bei Problemen 
wenden (Fachstellen). Der Betroffene kann sich so auf die 
bevorstehenden Veränderungen vorbereiten und sich damit 
auseinandersetzen. Vorurteile und Ängste zur geplanten 
Stomaanlage können reduziert oder abgebaut werden z.B. 
durch das Zeigen und erklären eines Versorgungsbeutels. 
(Chaudhri et al., 2005; O`Connor, 2005; Metcalf, 1999). 

Interventionen: Anhand einer Checkliste wird Herr X über 
die priorisierten Themeninhalte informiert. Zur Sprache 
kommen tägliche Aktivitäten und praktische Aspekte zum 
Leben mit der Stomaanlage wie Körperpflege, Geruch, Er-
nährung, Kleidergewohnheiten, Körperbildveränderung, 
Beruf, Stoma-Art und deren Funktion, Veränderungen nach 
der Operation: Verdauung, Ausscheidung, Versorgungsma-
terial (Millan et al., 2009; Cronin, 2005; Berry et al., 2007; 
Metcalf, 1999). Zusätzlich wird eine Informationsmappe mit 
Broschüren zur Stoma-Art und Adressen von Fachstellen ab-
gegeben.
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Physisch, biologisch Psychisch, geistig, spirituell

 
Veränderte(s) Körpersituation/Körperbild

Verlust der Kontrolle über die Ausscheidung  

Verlust eines Organteiles (Teilresektion) oder Organs mit anato-
misch pathophysiologischen Konsequenzen (z.B. nach Rektum-
amputation)

Erhöhtes Risiko für Komplikationen z.B. Schmerzen, parastomale 
Hautprobleme, Hernie, Prolaps

Veränderte Körperfunktionen 

Ernährung, Malresorption

Veränderte  Ausscheidungskonsistenz,Frequenz und  Menge 
Unkontrollierter Abgang von Darmgeräuschen und Flatulenzen 

Nebenwirkungen neoadjuvanter und adjuvanter Therapien: Che-
motherapie, Radiotherapie

Veränderte Körperwahrnehmung und  verändertes 
Selbstkonzept

Gefühle von: Überforderung, Angst, Ablehnung, Ekel, Unsi-
cherheit, Aggression, Ohnmacht, Scham,  Hoffnungslosigkeit, 
«Schock«

Emotionales Ungleichgewicht

Religion/Glaube – damit verbundene Rituale

Situative Anpassung, Bedrohung, akute Krise und Ver-
lust, Depression

Materiell Soziokulturell

 
Zusätzliche Gesundheitskosten: 

Selbstbehalte für Versorgungsmaterial, Behandlungs-  
und Nachsorgekosten 

Hilfsmittel, Kleidung wie Badehosen

Möglicher Umbau sanitärer Anlagen zuhause

Einkommensverlust durch Krankheit 

Kulturelle Identität,  Stigmatisierung, Isolation, Abhängigkeit                            
Soziale Rolle – Verunsicherung der Aufgaben 

Veränderung in Partnerschaft und Sexualität Veränderungen im 
Familienleben, Freundeskreis, Vereinsleben und der Freizeitak-
tivitäten. 

Verunsicherung in der Ausübung der beruflichen Tätigkeit 
(max.10 kg Gewichtheben)

Quelle: Vier Lebensbereiche nach Kalbermatten. Peters-Gawlik, 1998; Stoll-Salzer, Wiesinger, 2005. Die Ver änderungen (fett) zählen 
für onkologische Patienten zu deren psychosozialen Hauptbelastungen (Büchi, Buddeberg 2003).
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Schulung und Beratung: 
Ergebnis: Erste Selbsterfahrungen im Umgang mit einem 
Versorgungsbeutel und dem Ablauf eines Beutelwechsels wer-
den möglich. Das Körpergefühl für das Material und dessen 
Flexibilität wird sensibilisiert. Der Patient kann Vorurteile und 
Ängste zu Material und zur späteren Selbstversorgung redu-
zieren oder abbauen (Chaudhri et al., 2005; O`Connor, 2005).

Interventionen: Vorzeigen eines Beutelwechsels an einem 
Kunstoffmodell,  anschließend Nachmachen durch den Pati-
enten am Modell. Der Patient nimmt zum Üben am eigenen 
Körper mit einem selbsthaftenden Schaumstoffexemplar ei-
nige Beutel mit nach Hause.

5.2. Psychisch, geistig spirituell:
Psychische Krise durch die Vorstellung eines möglichen Au-
tonomieverlustes in der Ausübung des Berufes, in der Selbst-
pflege und dem Bedürfnis nach einem bestimmten religiö-
sen Ritual. 

Interventionen: Patienten und Angehörigenedukation (Ka-
pitel 5.1)
Abgabe von Kontaktadressen von unterstützenden Instituti-
onen wie Selbsthilfegruppe, Psychologe. Einschätzung und 
Erfassung der psychischen Belastung (Distress Therome-
ter). Nachfrage nach dem Bedarf an Psychoonkologischer  
Beratung. 

5.3.  Soziokulturell
Überlastung bei mitbetreuenden Angehörigen, Depressivität 
der Ehefrau des Patienten
Fehlende Unterstützung im familiären Umfeld  

Interventionen: Patienten und Angehörigenedukation (Ka-
pitel 5.1); Information zu Unterstützungsangeboten nach 
dem Spitalaufenthalt z.B. Rehaklinik Kuraufenthalt. Dienst-
leistungen des Zentrums für Stomatherapie, Abgabe der 
Kontaktadresse der örtlichen Spitex-Organisation und der 
Stoma-Beratungsstelle.
 Am Ende der präoperativen Stomaberatung erfolgt an-
hand der Checkliste eine schriftliche und eine mündliche 
Nachfrage bei den Patienten und Angehörigen: Wie fühlen 
sie sich jetzt im Hinblick auf die kommende Veränderung? 
Wurden ihre Fragen beantwortet? Die mündlichen Rückmel-
dungen von Herr X waren durchwegs positiv ausgefallen: 
«Ich konnte die letzten Wochen kaum mehr schlafen, weil 
ich nicht wusste, was auf mich zukommt. Jetzt fühle ich mich 
sicherer und ruhiger, meine aktuellen Fragen wurden ge-
klärt. Ich kann mir jetzt besser vorstellen, was mich erwartet. 
Es ist nicht so schlimm, wie ich es mir vorgestellt habe. Nach-
dem ich nun das Material gesehen habe, kann ich mir gut 
vorstellen, damit zu arbeiten und zu beten.«Einschätzung 
und Erfassung der psychischen Belastung nach der Bera-
tung: Distress-Thermometer 4.
 Am zweiten präoperativen Beratungsgespräch zirka eine 
Woche vor Spitaleintritt findet die Einzeichnung der geplan-

ten Stomaanlage auf dem Abdomen des Patienten statt. Die 
Stoma-Markierung wird anhand eines Leitfadens auf dem 
Abdomen des Patienten eingezeichnet. Die präoperative 
Einzeichnung bewirkt ein verbessertes Selbstmanagement in 
der Versorgung der Stomaanlage, welches das Selbstvertrau-
en der Patienten positiv beeinflussen kann (Cronin, 2005). 
Erneut wird nach die psychische Belastung erfasst: Distress-
Thermometer 4. Das Üben des Versorgungswechsels zuhau-
se verlief nach Aussagen des Patienten gut. Er zeigte dies an 
einem Model vor. Herr X äussert sich zuversichtlich im Hin-
blick auf die Operation und die Stomaanlage. Die weitere 
postoperative und ambulante Beratung und Begleitung in 
der Stomatherapie baut auf der präoperativen Beratung auf.

6.Organisation des Kompetenzzentrums für Stoma-
therapie im Kanton Thurgau
Das Zentrum für Stomatherapie wendet sich an Betroffene 
mit einem künstlichen Darm-oder Urinausgang und An-
gehörige. Diese sind für die Betroffenen ja die wichtigsten 
Bezugspersonen bei der Krankheitsbewältigung (Sabo et 
al., 1986; Soothill et al., 2001). Das Kompetenzzentrum 
steht weiter allen Informationssuchenden aus dem Gesund-
heitswesen und der Öffentlichkeit zur Verfügung. Es bietet 
folgende Dienstleistungen zur Information, Schulung, Bera-
tung und Pflege im Fachbereich der Stomatherapie an:

In der präoperativen Phase 
– Ein bis zwei Informations- und Beratungsgespräche 
 zur geplanten Stomaanlage 
–  Vermittlung von Informationen zu körperlichen und  

psychosozialen Veränderungen (Tabelle I)
– Schulung von praktischen Fähigkeiten, wie das Wechseln 

eines Versorgungsbeutels 
– Einzeichnen der geplanten Stomaanlage.
 
In der Postoperativen und ambulanten Phase 
– Unterstützung in der neuen Lebenssituation
– Begleitung in Krisensituationen
– Unterstützung des sozialen Umfeldes des Betroffenen 

vorwiegend in Bezug auf praktische Informationen 
zum Stoma-Management, z.B. Schulung von Angehöri-
gen und Pflegenden in der Pflege und Versorgung der  
Stomaanlage 

– Vermittlung von Kontaktadressen von unterstützenden 
Institutionen wie Selbsthilfegruppen, Psychologe, Ernäh-
rungsberatung, Partner -/ Eheberatung

– Nachfolgeberatungen mit Anleitung zur Selbstpflege 
– Information und Beratung bei der Auswahl des Versor-

gungsmaterials
– Einleitung von notwendigen Schritten bei auftretenden 

Komplikationen 
– Nach Bedarf Nachsorgeuntersuchungen -beratungen im 

Ambulatorium Weinfelden oder in palliativen Situationen 
zuhause 

– Information, Schulung und Beratung zu Versorgungsal-
ternativen wie beispielsweise die Irrigation
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Stoma-Beratung Fachartikel

Angebot für Mitarbeiter aus dem Gesundheitswesen
–  Jährliche Refresher- und Basisseminare  
 zur Stomatherapie 
–  Unterricht im Bildungsgang zur dipl. Pflegefachfrau HF am 

BfG Weinfelden

Das Ambulatorium im Thurgau behandelt im Durchschnitt 
jährlich 100 Patienten. 69% der Patienten leiden an einer 
onkologischen Erkrankung als Ursache für die Stomaanlage 
(Thurgauische Krebsliga, 2010). Das ambulante Stoma-The-
rapiezentrum ist bestrebt die Lebensqualität der betroffenen 
Menschen zu verbessern und ihnen die bestmögliche Wieder-
eingliederung in die Familie, den Beruf und die Gesellschaft 
zu erleichtern (Margulies, 2006). Dies erfordert eine interdiszi-
plinäre Zusammenarbeit mit Chirurgen, Pflegefachpersonen, 
Hausärzten, Onkologen, Psychologen, Ernährungsberatung,   
Sozialdienst und der zuständigen Spitex-Organisation. Die 
Stoma-Therapeutin kann durch ein spezialisiertes Fachwissen 
eine Schlüsselrolle in der Pflege, Rehabilitation und Edukation 
dieser Patientengruppe einnehmen (Millan et al., 2009; Col-
well, Gray, 2007; Haugen, Bliss, Savik, 2006). Sie bietet Hilfe-
stellung, um die Diagnose und den Krankheitsverlauf besser 
zu verstehen und kann dadurch die Anpassung an ein Leben 
mit einer Stomaanlage für die Betroffenen verbessern (Brown, 
Randle, 2005). Das Zentrum für Stomatherapie beschäftigt 
drei Stoma-Therapeutinnen mit insgesamt 120 Stellenprozen-
ten. Das Berufsbild der Stoma-Therapeutin ist rechtlich nicht 
geschützt. Die Qualifikation wird durch eine Weiterbildung er-
langt, die zur Berufsbezeichnung Enterostomatherapeut mit 
weltweiter Anerkennung führt. Weiterbildungsprogramme 
werden in den meisten europäischen Ländern angeboten. In 
der Schweiz existieren keine Bildungsprogramme zum Erwerb 
der Berufsbezeichnung. 
 Die Stoma-Therapeutinnen in Weinfelden weisen eine 
Qualifikation als Pflegefachfrau HF mit Zusatzausbildung in 
den Prinzipien des Stoma-Managements aus (Chaudhri et 
al., 2005). Die Stomaberatung umfasst die Einschätzung und 
Erfassung der körperlichen und psychosozialen Belastungen 
(Distress-Thermometer), der aktuellen Patientensituation 
(Tabelle I) mit Schwerpunkt auf den Risikofaktoren und des 
Lernbedarfes auf der theoretischen Grundlage des Edukati-
onsprozesses (London, 2010). Die Thurgauische Krebsliga 
ist seit 2009 auch eine Spitex-Organisation. Die ambulanten 
Leistungen in der Stomatherapie werden über das KVG  
verrechnet.

Literatur:
Brown, H., Randle, J. (2005). Living with a stoma: a review of the 

literature. Journal of Clinical Nursing, 14(1), p.  74-81.

Chaudhri, S., Brown, L., Hassan, I., Horgan, A.F. (2005). Preopera-

tive Intensive, Community-Based vs. Traditional Stoma Education: A 

Randomized, Controlled Trial. Dis-eases of the Colon & Rectum, 48, 

p. 504-509.

Cronin, E. (2005). Best practice in discharging patients with a stoma. 

Nursingtimes, 101 (47).

Colwell, J.C., Gray, M. (2007). Does Preoperative Teaching and Stoma 

Site marking Af-fect Surgical Outcomes in Patients Undergoing 

Ostomy Surgery? Wound Ostomy Con-tinence Nursing, 34(5), p. 

492-496.

Gruber, G., Werner, D. (2006). Sektorenübergreifender Leitfaden 

Stomatherapie. Hannover: Schlüterschen Verlagsgesellschaft.

Haugen, V., Bliss. D.Z., Savik, K. (2006). Perioperative Factors That 

Affect Long-Term Adjustment to an Incontinent Ostomy. Wound 

Ostomy Continence Nurses, 33(5),p. 525-535.

London, F. (2010). Informieren, Schulen, Beraten. Praxishandbuch zur 

pflegebezogenen Patientenedukation (2. Aufl.). Bern: Hans Huber  

Verlag.
Marguelies, A., Fellinger, K., Kroner, Th., Gaisser, A. (2006).  
Onkologische Krankenpflege   
Heidelberg: Springer Verlag, p. 577-597, 645.
Metcalf, C. (1999). Stoma care: empowering patients through 
teaching practical skills.
British Journal of Nursing, 8 (9), p. 2-9.
Millan, M., Tegido, M.,  Biondo, S.,  Garcia-Granero, E. (2009). Preo-
perative stoma siting and education by stomatherapists of colorectal 
cancer patients: a descriptive study in twelve Spanish colorectal 
surgical units. Colorectal Disease, 12, p. 88-92.
O`Connor, G. (2005). Teaching stoma-management skills: the impor-
tance of self –care.   British Journal of Nursing, 14(6), p. 320-4.
Soothil, K., Morris, S.M., Harman, J.C., Francis, B., Thomas, C., McIl-
lumurray, M.B.  (2001). Informal carers of cancer patients: what are 
their unmet psychosocial needs?     
Health Soc Care Community, (9), p. 464-475.
Stoll-Salzer, E., Wiesinger, G. (2005). Stomatherapie. Stuttgart: 
Thieme Verlag. 
Thurgauische Krebsliga, (2009). Jahresstatistik Stomatherapie 2008-
2009. Weinfelden.

Korrespondenz:
Auskunft über die verwendeten Instrumente (Standard, 
Checkliste, Distress-Thermometer und Leitfaden) können 
bei der Autorin angefragt werden:
Kompetenzzentrum für Stomatherapie
Bahnhofstrasse 5
8570 Weinfelden
Telefon: 071 626 70 05
Mail: d.minger@tgkl.ch
www.tgkl.ch

p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
3/

 2
01

1



23

Conseiller les patients portant un stoma
Consulenza per stomizzati 

Articles originaux
Articoli originali

Le mot «stoma», d’origine grecque, signifie ouverture ou 
bouche. Le langage populaire utilise souvent le terme de «sor-
tie artificielle ou poche». La pose d‘un stoma constitue une 
liaison artificielle entre un organe creux et la peau. Une sortie 
artificielle peut se trouver dans le domaine du gros intestin, 
de l’intestin grêle ou de la vessie. La pose d’un tel dispositif 
sera. envisagée par exemple lors d’inflammations des intes-
tins telles que morbus Crohn, colitis ulcerosa, des diverticules, 
d‘un iléus ainsi que des blessures dues à un accident. Les ma-
ladies cancéreuses, principalement dans le domaine du côlon 
et de la vessie, nécessitent souvent elles aussi la pose d’un 
stoma (Gruber, 2006).
  Dès que le diagnostic est posé, la thérapie – curative ou 
palliative – sera déterminée par les médecins. La pose d’un 
stoma dans le domaine du côlon, de l‘iléus ou de la vessie 
peut être définitive ou temporaire (Margulies et al., 2006). Les 
patients devant se soumettre à une telle opération doivent 

subir, en plus de leur souffrance, de grandes modifications 
physiques et psychosociales auxquelles ils doivent s’adapter 
après l’intervention chirurgicale. Le processus de gestion de 
ces effets aura donc une importance primordiale. 
 La pose d’un stoma vient à un tournant décisif pour la per-
sonne, suite, par exemple, à la perte de la continence intes-
tinale ou de la vessie ainsi qu‘à des modifications de l‘image 
corporelle. Des angoisses et des situations stressantes peuvent 
en découler avec, en outre, une insécurité quant à l’avenir de 
leur autonomie et à leur dépendance d’autres personnes. La 
réintégration de ces patients dans la famille, la profession et 
la société nécessite une vision globale de l’équipe interdiscipli-
naire qui doit prendre en considération les besoins corporels, 
psychiques et sociaux des patients (Colwell, Gray, 2007). 
 Des équipes spécialisées et multidisciplinaires contribue-
ront, avec le soutien d’une thérapeute qualifiée en la matière, 
à offrir à ces patients la meilleure qualité de vie possible, 
principalement lors d‘un carcinome colorectal (Milan et al., 
2009). Les tâches de ces équipes comprennent les soins, la 
réhabilitation et l’éducation du patient et se poursuivent à 
travers les phases préopératoire, postopératoire et ambula-
toire (Stoll-Salzer, Wiesinger, 2005). Dans son article, l’auteur 
se restreint à la pose d’un stoma dans la région de l’intestin. 
Celle-ci représente quelque 90% de tous les stoma.

Il y a trente ans déjà, la Ligue thurgovienne contre le cancer ouvrait un service 

ambulatoire pour les patients portant un stoma. Après une introduction géné-

rale, l’auteur présente les tâches de ce service. Un cas illustre la situation d’un 

patient en phase préopératoire. 

Doris Minger

Conseiller les patients portant un stoma  

(Résumé)

La parola «stoma», di origine greca, significa apertura o 
bocca. Il linguaggio popolare utilizza spesso il termine di 
«uscita artificiale«. La stomia costituisce un collegamento 
artificiale tra un organo cavo e la pelle. Un’uscita artificiale 
può trovarsi nella zona del colon, dell’intestino tenue o della 
vescica. La stomia può essere praticata in caso di infiam-
mazioni intestinali quali il morbo di Crohn, colite ulcerosa, 
diverticolite, ileo così come di ferite dovute ad incidenti. 
Le malattie oncologiche, principalmente quelle del colon 
e della vescica, necessitano anch’esse sovente una stomia 
(Gruber, 2006).
 
Dal momento della diagnosi, la terapia – curativa o palli-
ativa – sarà determinata dai medici. La stomia localizzata 
nel colon, nell’ileo o nella vescica può essere permanente o 
temporanea (Margulies e al., 2006). I pazienti che devono 

Già tren’anni fa la Lega turgoviese contro il cancro apriva un servizio di consulenza 

per i pazienti stomizzati. Dopo un’introduzione generale, l’autore presenta i compiti 

di questo servizio. Un caso illustra la situazione di un paziente in fase preoperatoria.

Doris Minger

Consulenza per stomizzati  

(Riassunto)

sottoporsi ad un tale intervento sono confrontati, oltre che 
con la loro sofferenza, con dei grandi cambiamenti fisici e 
psicosociali a cui devono adattarsi dopo l’intervento chir-
urgico. Il processo di gestione di questi effetti avrà dunque 
una grande importanza. 
 La stomia significa una svolta decisiva per la persona in 
seguito, per esempio, alla perdita di continenza intestinale 
o della vescica così come a dei cambiamenti dell’immagine 
corporea. Ne possono derivare delle angosce e delle situ-
azioni stressanti e può sopraggiungere un sentimento di 
insicurezza di non poter più essere autonomo o di diven-
tare dipendente da altre persone. Il reinserimento di questi 
pazienti nella famiglia, nella professione e nella società ne-
cessita una visone globale dell’équipe interdisciplinare che 
deve prendere in considerazione i bisogni corporali, psichici 
e sociali dei pazienti (Colwell, Gray, 2007). 
 Delle équipes specializzate e multidisciplinari contribu-
iscono, con il sostegno di una stomaterapista formata, a 
offrire a questi pazienti la miglior qualità di vita possibile, 
principalmente in caso carcinoma colorettale (Milan e al., 
2009). I compiti di queste équipes comprendono le cure, la 
riabilitazione e l’educazione del paziente e si susseguono at-
traverso le fasi preoperatorie, postoperatorie e ambulatoria-
li (Stoll-Salzer, Wiesinger, 2005). Nel suo articolo, l’autore si 
limita alla stomia localizzata nell’intestino. Essa rappresenta 
circa il 90% di tutte le stomie.
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Techniques de physiothérapie en soins palliatifs à l’hôpital et à domicile: 
de la vision analytique à l’approche globale Articles originaux

Introduction
L’arrivée ponctuelle des physiothérapeutes dans les ser-
vices de soins palliatifs - sous prescriptions médicales 
très spécifiques et détaillées -, il y a plus de 20 ans, s’est 
progressivement transformée. Désormais les physiothéra-
peutes sont intégrés au sein des équipes, qu’elles soient 
hospitalière ou domiciliaire et ils contribuent au projet de 
soin du patient en fin de vie (1).
 Cet article a pour but d’essayer d’analyser deux ap-
proches physiothérapeutiques qui se veulent complémen-
taires et auront pour visées thérapeutiques de «réconcilier 
le patient avec son corps malade» et de cerner les ap-
proches complémentaires et les limites dans chaque situa-
tion de soins. Il n’aura pas la prétention de promouvoir 
telle technique plutôt que telle autre, mais simplement de 
voir si dans une même approche professionnelle le lieu de 
soins (hôpital et domicile) est un frein ou une aide.
 Dans un premier temps les équipes de soins et/ou mé-
dicales hospitalières et à domicile font appel aux compé-
tences des physiothérapeutes pour des besoins ponctuels 
basés sur une clinique essentiellement mécaniste, douleurs 
localisées, difficultés respiratoires, perte d’autonomie ou 
de certaines fonctions motrices. Le physiothérapeute devra 
dans un premier temps répondre à la demande initiale et 
pourra renforcer les résultats acquis par une approche glo-
bale avec deux objectifs: le premier sera de maintenir les 
progrès obtenus durablement ou très temporairement, e 
deuxième visera à essayer de réconcilier le patient avec son 
corps malade.

Que peut-on proposer en physiothérapie analytique 
pour les patients en fin de vie?
Le physiothérapeute de ville ou hospitalier est une sorte 
d’ouvrier spécialisé qui se rend au chevet d’un patient 
avec une trousse à outils garnie de techniques diverses et 
complémentaires. Ces outils utilisent la seule force du thé-
rapeute: elles sont dites techniques passives, ou la seule 
force du patient, elles sont dites techniques actives, ou un 
savant mixage des deux, elles sont alors activo-passives. Le 
physiothérapeute pourra également utiliser l’électrothéra-

 Cet article a pour but d’analyser deux approches physiothérapeutiques com-

plémentaires avec pour visées thérapeutiques de «réconcilier le patient avec son 

corps malade» à l’hôpital et à domicile. Si les deux approches sont comparables il 

n’en est pas de même pour la communication.

Didier Marcant1, Claudine Marcant-Pittet2

Techniques de physiothérapie en soins 

palliatifs à l’hôpital et à domicile: de la 

vision analytique à l’approche globale 

pie avec des visées antalgiques ou neuro-excitantes dans 
des programmes de revalidation musculaire. La panoplie 
des moyens est complétée par l’utilisation d’agents phy-
siques, sous certaines conditions, tels que la thermothéra-
pie, à visée essentiellement sédative, ou la cryothérapie: le 
plus souvent à visée anti-inflammatoire et/ou antalgique.

Pourquoi introduire une approche globale dans un 
plan de soins physiothérapeutique?
Il n’est ni rare ni anodin d’entendre un patient s’exprimer 
à la troisième personne pour décrire une douleur ou une 
gêne fonctionnelle. «Ce coude qui me fait souffrir, c’est 
cette jambe-là qui marche moins bien que l’autre.» Dans 
notre pratique, nous constatons très souvent que l’ap-
proche complémentaire de la technique globale associée 
aux traitements analytiques font se réapproprier les fonc-
tions du corps par le biais de la sollicitation du schéma 
corporel. Le patient arrive à s’exprimer sur ses difficultés 
physiques en parlant à la première personne. 
 L’approche globale de la personne (traiter le corps et ses 
fonctions comme un seul ensemble) n’est pas en oppo-
sition, mais est complémentaire à l‘approche analytique 
(traiter le système ou région atteinte ou souffrant de défi-
cience). Elle  consiste en:

–  Une analyse précise des dysfonctions articulaires et 
musculaires générées par des tensions à distance.

–  Une réharmonisation des chaînes articulaires et mus-
culaires (alignement des axes articulaires et équilibrage 
des tensions musculaires dans les différents plans de 
l’espace, selon notamment le concept de Godelieve 
Denys Struyf) (2); dans ce cas des étirements doux et 
progressifs sont utilisés ainsi que des stretchings mus-
culaires lents, à distance de la zone cible, ayant un effet 
d’équilibrage sur l’ensemble du corps par le jeu des ten-
sions agonistes / antagonistes.

–  Selon la clinique, le PNF (Proprioceptive Neuromuscular 
Facilitation) (3) représentera un autre type d’approche 
globale.

Dans les soins palliatifs, nous associons souvent aux ap-
proches citées l’utilisation de la relaxation, centrale ou 
périphérique, visant à détendre le patient lors de la séance.
L’approche globale, par son aspect technique, basé sur les 
étirements musculaires lors de l’expiration, permet d’intro-
duire facilement des techniques de relaxation (4). 
 L’art de la profession consistera à marier ces techniques 
en tenant compte de toutes les pathologies associées et 
manifestations corporelles qu’exprime le patient et en res-
pectant les contre indications.

Précautions particulières lors de toute séance de 
soins physiothérapeutiques à visée palliative
Le patient étant extrêmement fatigable, il s’agira pour le 
professionnel d’avoir une écoute active des plaintes expri-
mées par le patient.

1 Physiothérapeute hospitalier, HUG, Genève
2 Physi othérapeute indépendante
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 Ceci permettra de cibler avec précision les bilans tant en 
techniques analytiques que globales afin d’établir un plan 
de soins répondant dans un premier temps à la probléma-
tique initiale (ou tout au moins essayer d’y répondre). 
 Les séances devront être courtes et ciblées. 
 Les objectifs seront fixés, avec le patient partenaire, à 
court terme et régulièrement évalués.
 L’introduction des techniques utilisées se fera tou-
jours progressivement afin d’évaluer leurs effets au fil des 
séances. 

Importance de la communication
Que la prise en charge s’effectue à domicile, ou à l’hôpital, 
la communication entre les différents partenaires de soins 
est primordiale; de nombreux articles en attestent (5) (6). 
Mais existe-t-il des différences fondamentales pour le phy-
siothérapeute hospitalier ou domiciliaire?
 La confrontation de nos expériences montre que les dif-
férences ne portent pas sur l’importance de cette commu-
nication, mais sur les modèles, les outils et les partenaires 
de la communication.
 A l’hôpital, la communication se fait entre le patient, les 
professionnels de soins et les proches. L’équipe de soins, 
présente 24h/24, est comme un pivot central, garant de 
la gestion de l’information (7). Le physiothérapeute peut 
aisément communiquer avec elle, comme les autres inter-
venants, donnant et recevant les informations dans un lan-
gage professionnel. Dans ce cas, toutes les précautions à 
prendre (positionnement, recommandations lors de trans-
ferts, …) sont relayées au sein de l’équipe.
 Il en est tout autrement à domicile où les premiers 
partenaires après le patient sont les proches aidants pour 
assurer un relai de ce qui peut être délégué dans la prise 
en soins. Ici, la difficulté réside dans la manière de formuler 
les attentes dans un vocabulaire compréhensible pour des 
non professionnels. La présence du médecin et des autres 
soignants n’étant pas en continu, il devra leur transmettre 
le résultat de ses bilans et tout changement dans la situa-
tion clinique. Chacun de ces professionnels est, de fait, un 
rouage ponctuel mais essentiel, garant de la continuité et 
de la cohérence des soins.

Illustration par deux exemples cliniques hospitalier 
et à domiciliaire

Monsieur A.
Né en 1945, architecte de profession, M. A est un homme 
longiligne, hospitalisé dans un service de soins palliatifs. 
Il souffre d’un cancer avec métastases osseuses dont un 
envahissement métastatique au niveau de la région cervi-
cale. M. A est adressé en physiothérapie pour douleurs de 
nuque et névralgie cervicobrachiale gauche entraînant une 
perte fonctionnelle du membre supérieur gauche et une 
hypo-mobilité générale.
 Les bilans analytiques démontrent une diminution des 
amplitudes actives de tous les mouvements de l’épaule 

associée à une douleur constante que le patient chiffre 
à 7/10. Les douleurs de la nuque au repos sont égale-
ment chiffrées par le patient à 8/10 (8). A la palpation, les 
muscles cervicaux sont tendus et douloureux.
 Les bilans de postures montrent notamment une épaule 
gauche haute en enroulement antérieur, une inclinaison 
de la nuque homolatérale.
 Le traitement proposé en physiothérapie sera une ap-
proche analytique sur la région concernée composée de 
massages (9),(10), d’étirements doux de la région nuccale, 
de mobilisation activo-passive du bras gauche. Progressi-
vement dans les séances, le patient sera mis en posture 
globale d’étirement du plan musculaire postérieur. Sur une 
table de traitement les membres inférieurs seront mis pro-
gressivement en flexion de hanche, genoux tendus. 
 Les membres supérieurs sont positionnés en rotation 
externe. Des expirations lentes et totales, glotte ouverte 
(comme pour faire de la buée), permettent des étirements 
doux et progressifs des chaînes antéro-latérales.
 Lors de ces expirations, le patient met en flexion dor-
sale ses 2 articulations tibio-tarsiennes et essaie de faire 
toucher avec le plan d’appui chaque partie de sa colonne 
lombaire dorsale et cervicale. Ces étirements sont associés 
à une technique de relaxation ce qui permet au patient de 
rester toujours dans des auto-étirements confortables. 
 Au fil des séances le patient décrit l’impression que «sa 
tête sort de ses épaules», les douleurs ont diminué de 
moitié et les tensions musculaires, certes encore bien pré-
sentes, permettent une meilleure mobilité du bras gauche 
et de la nuque. Une adaptation des positions de repos 
couché et assis permettent de consolider les progrès ainsi 
obtenus. 
 Les conditions de mobilité, l’évaluation de la douleur et 
une stabilisation de son état général permettent à M. A 
une sortie à domicile. Il sera ré-hospitalisé quelques mois 
plus tard dans un autre établissement hospitalier où il dé-
cèdera. 

Madame B
Née en 1928, ancien mannequin de renom, Mme B. a été 
opérée d’une hernie discale ayant engendré une parésie 
des releveurs du pied gauche. Elle est adressée en physio-
thérapie pour rééducation fonctionnelle à la suite de ce 
déficit, ayant notamment pour conséquence des difficul-
tés à la marche. Une faiblesse des extenseurs de hanche 
à droite survient quelques semaines plus tard, puis Mme 
B. exprime des plaintes de diminution de force dans les 
muscles moteurs des deux épaules qui sont confirmées au 
testing musculaire. 
 Le médecin traitant, nouveau dans la situation, fait faire 
les examens complémentaires nécessaires qui permettent 
de confirmer un diagnostic de sclérose latérale amyotro-
phique.
 D’une prescription de rééducation fonctionnelle en vue 
de récupérer de l’indépendance à la marche à l’extérieur, 
en terrain accidenté (patiente passionnée de golf), le tra-
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vail en physiothérapie va consister en un accompagne-
ment progressif dans des deuils successifs jusqu’à une aide 
respiratoire destinée à  améliorer le confort de Mme B. 
dans les derniers jours de sa vie. 
 Au début de la prise en charge l’approche globale, com-
plétant l’approche analytique, a consisté en streching (11) 
doux pour conserver les alignements articulaires du tronc 
et des membres et en PNF pour un entretien musculaire et 
proprioceptif.
 A chaque étape de ces pertes, toutes les solutions de fa-
cilitation pour les gestes de la vie quotidienne, de confort 
et de réduction des douleurs sont envisagées afin de trou-
ver la mieux adaptée au moment vécu par la patiente. 
Cette remise en question permanente de l’aide proposée a 
nécessité une écoute active des plaintes de la patiente, une 
collaboration très étroite entre tous les acteurs de la prise 
en soins et de l’entourage, un partage. 
 Grâce à cette approche interdisciplinaire d’une équipe 
restreinte d’intervenants ayant une pratique libérale, Mme 
B. a pu s’éteindre doucement à son domicile, entourée des 
siens, conformément à son souhait.

Alors existe-t-il une différence pour les physiothéra-
peutes pratiquent les techniques globales en soins 
palliatifs à l’hôpital et à domicile?
La «philosophie de soins» en approche globale, c'est-à-
dire voir le corps dans un ensemble, chercher les tensions 
à distance, reste la même. 
 Associées à l’approche analytique, les approches glo-
bales décrites ont pu être effectuées dans le même esprit. 
Cependant des adaptations et concessions par rapport à 
la rigueur technique dans les méthodes enseignées sont 
nécessaires à domicile. 
 Un des avantages du domicile réside sans doute dans la 
tranquillité possible lors du soin. En effet, à l’hôpital il n’est 
pas rare que la séance soit interrompue par l’entrée dans la 
chambre de visites ou de soignants.
 Sur le plan de la communication, les modélisations sont 
différentes entre le système de pivot central que représente 
l’équipe de soins présente en continu à l’hôpital et le sys-
tème de rouage porté par chaque intervenant domiciliaire 
lors des épisodes de soins. Les outils de communication, 
les interlocuteurs (professionnels et aidants domiciliaires) 
et le langage diffèrent également.

Lors de cet article cernant deux approches physiothéra-
peutiques dans deux lieux de soins différents, à savoir le 
domicile et l’hôpital, nous avons essayé de démontrer qu’au 
niveau purement technique, elles sont presque totalement 
superposables, moyennant quelques concessions tech-
niques à domicile, et qu’il est aisé de passer de la vision 
analytique à l’approche globale, ceci quel que soit l’envi-
ronnement architectural. Par contre, une différence fonda-
mentale qui n’avait pas été envisagée lors de la formulation 
de l’hypothèse de départ, réside en effet dans l’observation 
pragmatique des systèmes de communication. 
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Gelegentlich kamen schon vor über zwanzig Jahren Physio-
therapeuten auf die Palliativstationen. Das hat sich nach und 
nach geändert. Heute sind Physiotherapeuten sowohl im Spi-
tal wie auch zuhause in die Teams integriert und tragen zur 
Versorgung des Patienten am Lebensende bei. 
 Der Artikel möchte aufzeigen, inwiefern sich die beiden 
Zugänge ergänzen und wo sie jeweils ihre Grenzen haben. 
Er will nicht die eine Technik gegen die andere auszuspielen, 
sondern sichtbar machen, inwiefern der Ort der Anwendung 
ein Hindernis oder eine Hilfe sein kann.
 Ob im Spital oder zuhause, medizinische und pflegerische 
Teams ziehen Physiotherapeuten hauptsächlich für punktuelle 

Bedürfnisse bei, die im Wesentlichen auf einem mechanisti-
schen Krankheitsbild basieren. Der Patient beschreibt – und 
das ist bedeutsam  – einen Schmerz oder eine funktionelle 
Störung nicht selten in der dritten Person. Ein ganzheitlicher 
Zugang dagegen hilft ihm, seine körperlichen Beschwerden in 
der ersten Person zu beschreiben.
 Der ganzheitliche Zugang zum Menschen ist mit dem 
analytischen nicht unvereinbar. Er ergänzt ihn vielmehr. Die 
Kunst der Fachperson besteht darin, die beiden Techniken so 
zu handhaben, dass sie allen vorhandenen Erkrankungen ge-
recht werden.
 Die «Pflegephilosophie» bleibt an beiden Orten grundsätz-
lich dieselbe, doch sind zuhause Anpassungen und Konzessi-
onen bei den gelernten Techniken notwendig. Ebenso ist es 
problemlos möglich, je nach Bedarf von einem analytischen 
zu einem ganzheitlichen Zugang überzugehen.
 Was die Entspannung betrifft, ist eine Behandlung zuhause 
zweifelsohne vorteilhaft. Sie geschieht in aller Ruhe. Im Spital 
dagegen wird die Sitzung nicht selten durch Besuche oder 
Pflegende unterbrochen, die ins Zimmer kommen.
 Was die Kommunikation betrifft, sind die Modelle ver-
schieden. Im Spital ist das ständig anwesende Pflegeteam das 
kommunikative Zentrum, während zuhause jede Fachperson 
beim Besuch ihr eigenes Kommunikationssystem mitbringt. 
Die Kommunikationsmittel, die Gesprächspartner (Fachleute, 
pflegende Angehörige) und die Sprache sind ebenfalls ver-
schieden.

Dieser Artikel möchte zwei sich ergänzende physiotherapeutische Zugänge 

vorstellen. Der eine wird im Spital angewendet, der andere zuhause. Beide 

haben zum Ziel, den Patienten mit seinem kranken Körper zu versöhnen. Beide 

Zugänge sind vergleichbar, nicht aber die jeweilige Kommunikation.

Didier Marcant, Claudine Marcant-Pittet

Physiotherapeutische Techniken in der 

Palliative Care im Spital und zuhause: von 

der analytischen Sichtweise zum ganzheit-

lichen Zugang 

(Zusammenfassung)

L’arrivo puntuale dei fisioterapisti nei servizi di cure pallia-
tive risale a più di venti anni fa e si è progressivamente tra-
sformato. Oramai i fisioterapisti sono integrati nelle équi-
pes, siano esse ospedaliere o domiciliari e contribuiscono 
al progetto di cura del paziente in fine di vita.
 Questo articolo intende tentare di analizzare due ap-
procci fisioterapici che sono intesi come complementari e 
che hanno lo scopo terapeutico di «riconciliare il paziente 
con il suo corpo malato», di circoscriverne la complemen-

Questo articolo intende analizzare due approcci fisioterapici complementari che hanno 

lo scopo terapeutico di «riconciliare il paziente con il suo corpo malato» all’ospedale e 

a domicilio. Se i due approcci sono paragonabili non è lo stesso per la comunicazione.

Didier Marcant, Claudine Marcant-Pittet

Tecniche di fisioterapia in cure palliative 

in ospedale e a domicilio: dalla  

visione analitica all’approccio globale 

(Riassunto)

tarietà ed i limiti in ogni situazione di cura. Non ha la pre-
tesa di promuovere tale tecnica piuttosto che tal altra, ma 
semplicemente di vedere se in uno stesso tipo di presa a 
carico il luogo di cura (ospedale e domicilio) è un freno o 
un aiuto.
 In un primo tempo le équipes di cura e/o mediche ospe-
daliere e a domicilio fanno appello alle competenze dei 
fisioterapisti per dei bisogni puntuali basati su una clinica 
essenzialmente meccanicista. Ma non è raro né anodino 
sentire un paziente esprimersi in terza persona per de-
scrivere un dolore o un disturbo funzionale. Un approccio 
globale del paziente lo aiuterà ad esprimersi sulle sue diffi-
coltà fisiche parlando in prima persona. 
 L’approccio globale della persona non è in opposizione, 
ma è complementare all’approccio analitico. L’arte della 
professione consisterà nell’utilizzare queste tecniche te-
nendo conto di tutte le patologie associate. 
Ma sia all’ospedale che a domicilio, la «filosofia delle cure» 
resta la stessa. Tuttavia, a domicilio sono necessari degli 
adattamenti e delle concessioni in rapporto al rigore tecni-
co nei metodi insegnati.
 In una prospettiva di rilassamento, uno dei vantaggi del 
domicilio risiede senza dubbio nella tranquillità possibile 
durante la cura. In effetti all’ospedale non è raro che la se-
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duta venga interrotta a causa dell’arrivo in camera di visite 
o di curanti.
 Sul piano della comunicazione, i modelli sono diversi tra 
il sistema di perno centrale che rappresenta l’équipe pre-

sente di continuo all’ospedale e il sistema di ingranaggio 
portato da ogni operatore durante le cure a domicilio. Gli 
strumenti della comunicazione, gli interlocutori (professio-
nisti e aiuti a domicilio) e il linguaggio pure differiscono.

Wenn ich zu Beginn versuche, eine theoretische Grundlage 
zu geben, dann eigentlich nur mit dem Ziel, zu zeigen, wie 
komplex und vielfältig die Thematik ist, zu komplex, als dass 
sie sich in einen strengen Rahmen einfügen liesse. So treffen 
in der Psychoonkologie nicht nur Krebs und Sexualität aufei-
nander, sondern auch der Aspekt eines möglichen Abschied-
nehmens, der bei jeder Krebserkrankung mitschwingt.
 Sexualität und Krebs ist gemeinsam, dass zwar in den Me-
dien viel darüber geschrieben und gesprochen wird, dass die 
persönliche Ebene aber tabuisiert ist, wobei die Tabuisierung 
der Krebserkrankungen in den letzten Jahren deutlich abge-
nommen hat. Beim Thema Sexualität ist auffallend, dass in 
unserer Sprache dafür entweder die Vulgärsprache verwendet 
wird oder Infantilismen, oder aber ein gehobener Wortschatz, 
der aus dem Lateinischen oder Griechischen stammt − Aus-
druck dafür, dass nicht nur Patienten, sondern auch Pfle-
gende und Ärzte Mühe haben, eine angemessene Sprache 
für Sexualität zu finden. Sexualität ist schambesetzt. In einer 
Studie aus dem British Journal of Cancer (2003) wurde eine 
kleine Anzahl von Frauen befragt, welche an einem Ovarial-
karzinom litten, sowie die sie betreuenden Pflegenden und 
Ärzte. Alle Patientinnen hätten gerne schriftliche Informatio-
nen zum Thema sexuelle Fragen bei Ovarialkarzinom gehabt, 
und die meisten hätten sich ein Gespräch darüber gewünscht. 
Bei den Betreuenden meinten fast alle, dass das Thema hätte 
angesprochen werden sollen, aber nur 20% sprachen es tat-
sächlich an. Folgende Gründe, es nicht anzusprechen, wurden 
angegeben: Verlegenheit, zu wenig Zeit, Unsicherheit, Tabu-
thema, Angst, Patientin zu verletzen, Patientin zu alt.
 Ganz zu Beginn einer Krebserkrankung steht die Sexualität 
in der Regel nicht im Vordergrund. Fragen zur Sexualität und 

Wenn Themen rund um die Sexualität in einem psychoonkologischen Gespräch 

aufbrechen, ist die weitere Entwicklung immer spannend, oft sehr berührend und 

fast immer nicht voraussehbar, weil so viele Faktoren Einfluss nehmen, die auf 

eine überraschende Weise den weiteren Verlauf beeinflussen. Die Fallbeispiele 

werden es deutlich machen.

Dr. Therese Hofer1

Sexualität und Krebs  

Fertilität ergeben sich oft vor oder während der Behandlung 
und tauchen häufig nach Abschluss einer Therapie auf. Wer 
sollte das Thema aufgreifen, der Chirurge, der Urologe oder 
die Gynäkologin, die Onkologin, der Radioonkologe oder 
der Hausarzt? In meiner Erfahrung bemühen sich Ärzte dar-
um, Patientinnen und Patienten gut zu informieren, aber oft 
bleibt es bei einem Informationsgespräch. Es gibt aber auch 
Patientinnen, Patienten und Paare, bei denen das Thema Se-
xualität nicht thematisiert wird, auch nicht im Rahmen einer 
psychoonkologischen Beratung, sei es, dass andere Probleme 
im Vordergrund stehen, sei es, dass das Paar trotz der Erkran-
kung eine für sie befriedigende Sexualität lebt, sei es, dass die 
Sexualität im Einverständnis beider Partner in der Beziehung 
nicht gelebt wird, sei es, dass ich als Psychoonkologin den 
Zugang in diesem Bereich nicht finde.
 Bei onkologischen Patienten sind organische Ursachen 
sexueller Störungen häufig offensichtlich. So bewirkt eine 
allgemeine Verschlechterung des körperlichen Befindens, 
zum Beispiel als Folge einer Chemotherapie mit Schmerzen 
und Übelkeit, eine Einschränkung der sexuellen Beziehung. 
Bleibende Schädigungen der Geschlechtsorgane wie zum 
Beispiel eine Vulvektomie schränken die Sexualität sehr ein, 
wie auch eine Bestrahlung der Vagina, die zu Vernarbungen 
führen kann, oder auch Medikamente wie die Gonadotropin-
releasing-hormone-Analoga, die eine hormonelle Kastration 
bewirken. Äussere Veränderungen wie Tumorerkrankungen 
der Brust können Frauen in ihrem Selbstwertgefühl beein-
trächtigen, was sich auf die Sexualität auswirken kann. Das 
Anlegen eines Stomas oder auch ausgedehnte Operationen 
im ORL-Bereich können das Körperbild so beeinträchtigen, 
dass Gefühle von Scham oder Ekel auftreten, was eine se-
xuelle Beziehung gefährdet. Bei jungen Patientinnen können 
Chemotherapien zu einem Verlust der Ovarfunktion führen, 
so dass ein allfälliger späterer Kinderwunsch unerfüllt bleibt, 
was eine Beziehung belasten kann. 
 Wird das Thema Sexualität im Gespräch aufgegriffen, zeigt 
sich aber oft, dass die Unterteilung in organische beziehungs-
weise nicht organische Störungen nicht sinnvoll ist. Bei einer 
sexuellen Störung sind der Zeitpunkt des Auftretens, die Be-
ziehungsfähigkeit eines Paares, die Geschichte des einzelnen 
Partners und ihre gemeinsame Geschichte so verwoben mit ei-
nem möglichen organischen Defekt, dass es immer notwendig 
ist, die vorliegende Störung so ganzheitlich wie möglich zu be-
trachten, auch besonders im Hinblick auf Ressourcen des Ein-
zelnen und des Paares. Ein Paar, das vor einer Krebserkrankung 
eine gute Beziehung mit einer sie erfüllenden Sexualität hat-p
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te, wird sich gemeinsam bemühen, die durch die Erkrankung 
entstandenen sexuellen Schwierigkeiten anzugehen, und wird 
mit grosser Wahrscheinlichkeit lernen, damit umzugehen. Es 
gibt viele Faktoren, welche die im Rahmen einer Krebserkran-
kung entstandenen sexuellen Störungen beeinflussen (siehe 
Figur 1), aber neben der persönlichen Reife des/der Betroffe-
nen spielt der Partner, die Partnerin die wichtigste Rolle. In der 
Psychoonkologie sind sexuelle Störungen oft im Rahmen eines 
Entwicklungsschrittes zu sehen, nicht als isolierte Störung, wie 
in den folgenden Beispielen deutlich wird. 

Erlöschen des sexuellen Bedürfnisses − 
Anstoss zu einem Entwicklungsschritt
Das erste Fallbeispiel illustriert, dass im Rahmen einer Krebser-
krankung das sexuelle Bedürfnis erlöschen kann, dass aber 
der Umgang damit im Zusammenhang mit Krebs unerwartet 
ist und einen Entwicklungsprozess anstossen kann. Ein Paar 
mit einer guten Beziehung verfügt oft über Ressourcen, so 
dass es auch bei einer veränderten Sexualität seine gute Be-
ziehung bewahren kann. 
 Ein Ehepaar − die 49-jährige Gattin litt an einem metasta-
sierenden Mammakarzinom, der Gatte war 52-jährig − suchte 
eine psychoonkologische Betreuung, da beide darunter litten, 
dass die Sexualität in ihrer Beziehung keine Rolle mehr spielte, 
nachdem sie früher ein gutes sexuelles Verhältnis gehabt hat-
ten. Im weiteren Verlauf wurde deutlich, dass die Frau unter 
der Belastung der Erkrankung depressiv geworden war und 
deswegen keine Freude mehr an Sexualität hatte. Nachdem 
das Ehepaar den Zusammenhang zwischen der Depression 
der Patientin und ihrer Ablehnung gegenüber der Sexuali-
tät erkannt hatte, fiel es beiden leichter damit umzugehen. 
Der Gatte empfand die Ablehnung der Frau nicht als eine 
Ablehnung seiner Person, sondern als Folge der Krankheit, 
und auch die Gattin verstand ihr Verhalten besser. Unter der 
Therapie besserte sich der psychische Zustand der Patientin, 
das Paar lernte, über seine sexuellen Bedürfnisse zu reden. Die 
beiden entdeckten für sich Zärtlichkeit, die Sexualität spielte 
eine untergeordnete Rolle. Der Gatte stützte seine Frau mehr 
als bisher. Beiden fiel auf, wie sie selbst sagten, dass ihre im-
mer schon enge Beziehung noch enger geworden war: «Wir 
verstehen es nicht, aber jedem von uns ist wohl, wenn das an-
dere da ist». Leider kam es zu einer weiteren Progredienz des 

Krebsleidens. In dieser Situation kam es zwischen den beiden 
zu sehr eindrücklichen Gesprächen über Tod und Abschied. 
Beide konnten ihren Schmerz äussern und auch ihre Angst. 
Der Gatte meinte kurz vor dem Tod seiner Frau: «Wir sind 
wegen eines anderen Grundes gekommen, wegen unserer 
Sexualität, und jetzt ist die irgendwie nicht mehr so wichtig, 
wir sind zärtlicher zueinander, und ich liebe meine Frau mehr 
denn je». Interessanterweise fanden beide, dass es ihnen ge-
holfen habe, über die Sexualität zu sprechen, dadurch hätten 
sie die Erfahrung gemacht, dass sie sich über intime Anliegen 
offen austauschen können, und so hätten sie auch mehr Mut 
und Vertrauen gehabt über Tod, Abschied und Beerdigung zu 
sprechen und diesen schweren Weg gemeinsam zu gehen.
 Durch das gemeinsame Tragen der Krebserkrankung 
und das gemeinsame Überwinden der vorübergehenden 
Ablehnung der Sexualität wurde bei diesem Paar, das im-
mer eine gute Beziehung gehabt hatte, die Beziehung 
noch besser. Wenn Menschen es wagen, sich auf Sexu-
alität und Krebs einzulassen, lernen sie vielleicht ihre Be-
ziehungsfähigkeit zu verbessern und Gefühle auszuhal-
ten wie Angst, Scham, Schmerz und dabei auch Liebe zu  
erleben.

Verarbeiten einer Brustamputation – 
Bedeutung der Paarbeziehung
Das zweite Fallbeispiel zeigt, wie das Verarbeiten einer 
Brustamputation durch die Partnerschaft beeinflusst werden 
kann. Das Verarbeiten selbst verläuft sehr unterschiedlich. Aus 
der Literatur weiss man, dass 10 bis 50% der Frauen, die eine 
Mastektomie durchgemacht haben, noch ein bis zwei Jahre 
später sich in ihrer Weiblichkeit als «defekt» erleben. Frau-
en, die vor der Operation psychisch stabil sind und von ihren 
Partnern liebevoll unterstützt werden, können einen Verlust 
einer Brust besser verarbeiten. Sich vom Partner trotz einer 
Brustamputation begehrenswert zu fühlen, ist dabei sehr hilf-
reich. Frauen, die sich in ihrer Geschlechtsidentität schon vor 
der Erkrankung nicht sicher fühlten, bekunden mehr Mühe. 
Eine 39-jährige Frau suchte psychoonkologische Hilfe, weil sie 
den Eindruck hatte, alles wachse ihr über den Kopf und dass 
sie sehr unter den Auseinandersetzungen mit ihrem Gatten 
leide. Sie war das jüngste von vier Kindern. Ihre Mutter hätte 
lieber einen Sohn gehabt und wertete sie als Mädchen ab. 
Mit 24 Jahren heiratete die Patientin. Ihr Gatte hatte Verlu-
stängste. Seine Eltern hatten sich früh getrennt und seine 
Mutter war nicht im Stande gewesen, eine stabile Beziehung 
zu ihm aufzubauen. Mit 34 Jahren erkrankte die Patientin 
an Brustkrebs und musste sich eine Brust amputieren lassen. 
Der Gatte hatte grosse Angst, seine Frau zu verlieren. Anstatt 
darüber zu sprechen, begann er, sie aus seiner Angst heraus 
einzuschränken. Zum Beispiel rief er sie bis zu 20-mal an, 
wenn sie abwesend war. Die Patientin versuchte anfänglich, 
sich ihm anzupassen. Der Gatte fürchtete sich davor, seine 
Frau nackt zu sehen, was die sexuelle Beziehung belastete. 
Enttäuscht zog sich die Patientin zurück. Es kam vermehrt zu 
Paarkonflikten. Im Verlauf der Therapie konnte das Paar seine 
Muster erkennen und glücklicherweise verändern. Es wurde 

Figur 1. Einflussfaktoren auf Sexualität und Körper-
wahrnehmung. Die wichtigsten darunter sind Partner/
Partnerin, Einstellung zur Sexualität vor der Erkrankung 
sowie persönliche Reife.
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möglich über die Angst zu sprechen, was dazu führte, dass 
das Paar liebevoller miteinander umging und die Beziehung 
enger wurde. Der Mann lernte seine brustamputierte Frau 
wieder in den Arm zu nehmen, wodurch sich auch die sexu-
elle Beziehung normalisierte. Im Rahmen dieser Entwicklung 
konnte die Patientin ihrem Gatten erstmals von ihrer Trauer 
über den Verlust der Brust erzählen und wie schmerzlich für 
sie seine vermeintliche Ablehnung gewesen war. 
 Bei diesem Fallbeispiel verhinderten einerseits die Angst 
des Partners, andererseits der Eindruck der Patientin, abge-
lehnt zu werden – so  wie früher durch die Mutter – eine  
Verarbeitung der Brustamputation. Dank der Entwicklung, die 
das Paar durchmachte, blieb die Beziehung bestehen. 

Verlust der Potenz − organische und nicht organische 
Sichtweise berücksichtigen
Das dritte Fallbeispiel zeigt, dass auch dann, wenn die organi-
sche Seite einer durch Krebs bedingten sexuellen Funktionsstö-
rung im Vordergrund steht, wie zum Beispiel die Beeinträch-
tigung der Erektionsfähigkeit nach einer Prostatektomie bei 
Prostatakarzinom, die damit verbundenen psychischen Fakto-
ren wichtig sind. Eine Erektionsstörung bedroht bei einem Pa-
tienten seine Männlichkeit und sein Selbstwertgefühl. Wenn 
ein Paar in die Sprechstunde kommt und erzählt, dass beim 
Gatten eine Prostatektomie wegen eines Karzinoms bevor-
steht, stellt nicht selten der Gatte Fragen nach Methoden, wie 
eine mögliche Potenzschwäche nach der Operation angegan-
gen werden kann, während seine Frau die Beziehung in den 
Vordergrund stellt und darüber zu sprechen versucht, wie eine 
Beziehung mit einer veränderten Sexualität aussehen könnte. 
Wenn es dem Paar gelingt, gemeinsam diese Veränderungen 
anzugehen, die je nach Alter und Umständen verschiedener 
Art sind, kann eine Entwicklung eingeleitet werden, die nicht 
nur durch den Aspekt des Verlustes geprägt wird. Aber auch 
im Fall eines Verlustes der Potenz können die Gründe für die 
Trauer oder die Schwierigkeiten der Verarbeitung durch die 
persönliche Geschichte eines Patienten beeinflusst sein.
 Ein 68-jähriger Patient mit einer totalen Prostatektomie bei 
Prostatakarzinom erlitt nach der Operation eine Depression 
mit starken Schamgefühlen. In der psychoonkologischen Be-
treuung stand anfänglich die Depression im Vordergrund. Erst 
nach längerer Zeit begann der Patient über seine Impotenz 
sprechen. Als Kind hatte er früh seine Mutter verloren und 
sein Vater, ein erfolgreicher Geschäftsmann, hatte wenig Zeit 
für ihn. Der Patient hatte Angst verlassen zu werden, er hei-
ratete früh, hatte aber Aussenbeziehungen. Er sagte, diese 
habe er lenken und kontrollieren können, wodurch er seine 
Verlustängste zu mildern gesucht habe. In den letzten Jah-
ren sei eine Veränderung in seiner Beziehung zu seiner Frau 
geschehen. Er sei sich der Verbundenheit mit seiner Frau be-
wusst geworden, und er habe gerade auch durch das intime 
sexuelle Erleben mit seiner Frau Wärme, Geborgenheit und 
Sicherheit erlebt, die er so lange vermisst habe. Die Operation 
habe ihn nun wieder zurückgeworfen. Er habe das Gefühl 
der Verbundenheit wieder verloren, zusätzlich schäme er sich 
der Aussenbeziehungen und empfinde Trauer über die durch 

die Aussenbeziehungen verlorene Zeit mit seiner Frau. In die-
sem Beispiel wird deutlich, dass die Verarbeitung der Impo-
tenz nach Prostatektomie zusätzlich durch die persönliche Ge-
schichte des Patienten und des Paares beeinflusst sein kann.

Früherer sexueller Missbrauch und Krebserkrankung
Eine Krebserkrankung kann Gefühle von Ohnmacht und Hilf-
losigkeit aktivieren. Bei Frauen, welche Opfer eines sexuellen 
Missbrauchs waren, kann damit auch das damalige Gesche-
hen wieder deutlicher ins Bewusstsein treten. 
Im vierten Fallbeispiel geht es um eine 45-jährige Frau, die 
als Kind Opfer eines sexuellen Missbrauchs war und an ei-
nem metastasierenden Adenokarzinoms des Kolons litt. Sie 
war verheiratet und hatte zwei schulpflichtige Kinder. Die Pa-
tientin berichtete, dass sie sich seit der Erkrankung von ihrem 
Gatten zu wenig unterstützt fühle. Sie hätten viele Auseinan-
dersetzungen und eine schlechte sexuelle Beziehung. Wäh-
rend der Mann seit Beginn ihrer Ehe passiv und angepasst 
war, war die Patientin aktiv und achtete auf ihre Unabhän-
gigkeit. Im Verlauf der Betreuung erzählte die Patientin von 
ihrem sexuellen Missbrauch − er war bisher nie bearbeitet 
worden − und dass ihr bewusst geworden sei, dass sie des-
halb einen schwachen Mann gewählt habe, den sie lenken 
könne, weil sie Angst vor Nähe habe. Während Jahren habe 
sie ihren Gatten bewusst fern gehalten. Jetzt sei sie wegen 
der zunehmenden Einschränkungen durch die Krankheit – 
die Patientin war müde und in ihrer Gehfähigkeit behindert 
− mehr als früher auf die Unterstützung ihres Gatten ange-
wiesen. Abhängig zu sein, mache ihr Angst, doch spüre sie, 
dass sie auf Hilfe angewiesen sei und eigentlich Nähe zulassen 
möchte. In mehr als zwei Jahren lernte sie ihrem Gatten, der 
auch psychotherapeutisch unterstützt wurde, zu vertrauen 
und ihm Verantwortung abzugeben. Sie erlebte Zuneigung 
und Unterstützung, «ohne dass man etwas von ihr will», wie 
sie es ausdrückte. Die Auseinandersetzungen nahmen ab und 
die Beziehung wurde besser. Sie empfand dabei Trauer, dass 
sie diese Erfahrung nicht schon früher hatte machen dürfen.
 Früherer sexueller Missbrauch kann spätere Beziehungen 
beeinflussen. Menschen, die Missbrauch erlebt haben, kön-
nen mehr Mühe haben, Nähe zuzulassen und sich auf Be-
ziehungen einzulassen. Es ist beeindruckend, dass es der Pa-
tientin unter dem Druck einer Krebserkrankung gelang, ihre 
Missbrauchsgeschichte soweit abzuschliessen, dass sie Nähe 
und neue Beziehungserfahrungen zulassen konnte. Wichtig 
war sicher, dass ihr Gatte sich parallel zu ihr entwickelte.  

Grenzen der psychoonkologischen Betreuung − 
Sexualtherapie
Eine 45-jährige Patientin erlitt während einer Chemotherapie 
bei Brustkrebs eine schwere Depression, die sich über ein Jahr 
hinzog. Die dadurch beeinträchtigte Sexualität war für die Pa-
tientin und ihren Gatten kein Thema. Nachdem die Patientin 
die Depression überwunden hatte, begann sie sich neue Pri-
oritäten zu setzen, wie dies recht oft nach Abschluss einer 
Therapie beobachtet wird. Eine ihrer Prioritäten war, dass sie 
ihre sexuelle Beziehung zu ihrem Gatten verbessern wollte. p
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Diese sei ihr früher nicht so wichtig gewesen, aber nach der 
Erfahrung der Krebserkrankung und der Depression wolle sie 
ihr Leben farbiger gestalten und dazu gehöre die Sexualität. 
Diesem Paar vermittelte ich eine Sexualtherapeutin.
 Bei dieser Patientin war das Thema Sexualität erst nach Ab-
schluss der Therapie aufgetaucht, sozusagen als ein Schritt ins 
Leben. Mit einer psychoonkologischen Sichtweise wäre ich ihr 
nicht gerecht geworden, da diese auf den Zusammenhang 
von Sexualität und Krebs und die sich dabei verändernde Be-
ziehung fokussiert.

Schlussfolgerungen
Abschliessend kann man sagen, dass menschliche Sexualität 
mehr ist als ein biologisches Bedürfnis, mehr als ein Trieb – aber 
sie ist auch ein Trieb. Eine Krebserkrankung kann ausgeprägte 
Müdigkeit, Schmerzen oder auch eine Depression bewirken, 
die diesen Trieb zum Erlöschen bringen. In der Sexualität spie-
geln sich Beziehungsgestaltung und Beziehungsfähigkeit eines 
Paares wider, die in der Kindheit geprägt wurden. Erlebte zum 
Beispiel jemand als Kind Verunsicherung in der Zuwendung 
wichtiger Bezugspersonen, wird er bei einer Verunsicherung in 
der sexuellen Beziehung schneller mit Verlustängsten reagie-
ren als jemand, der eine konstante liebevolle Zuwendung als 
Kind erhalten hat. 

 Eine Krebserkrankung beeinflusst eine Paarbeziehung im-
mer. In den genannten Fallbeispielen erfolgten Entwicklungs-
schritte von Paaren, die zu einer gemeinsamen Bewältigung 
der Probleme führten. Leider ist dies nicht immer der Fall. Ist 
bei einem Paar vor der Krebserkrankung die Beziehung aus 
irgendwelchen Gründen beeinträchtigt, sei es, dass der eine 
Partner sich unsicher fühlt und den anderen zu seiner Bestäti-
gung braucht, sei es, dass das Paar unterschiedliche Werte hat, 
sei es, dass der eine Leid und Schwierigkeiten grundsätzlich zu 
vermeiden sucht, kann es zu einem Abbruch der Beziehung 
kommen. So suchte sich zum Beispiel der Gatte einer Patientin, 
die eine Brustamputation durchgemacht hatte, eine Geliebte, 
weil er, wie er sagte, nur bei einem intakten Körper Sexualität 
gut erleben könne. Eine jüngere Frau trennte sich von ihrem 
Gatten, der an einem Zungenkarzinom erkrankt war, Mühe 
hatte zu essen, Speichel verlor und undeutlich sprach − sie sei 
zu jung, um ein Leben mit einer schwierigen Sexualität an der 
Seite eines Behinderten zu leben. 
Krebs fordert die Beziehung heraus, Sexualität auch. Sexualität 
leben wir als Mann oder Frau, das heisst, die Erfahrung eines 
Menschen mit seiner Männlichkeit beziehungsweise Weiblich-
keit schlägt sich darin nieder. Männer und Frauen mit einer 
unsicheren Geschlechtsidentität haben oft Angst kein richtiger 
Mann beziehungsweise keine richtige Frau zu sein und be-
fürchten, sexuell zu versagen. Eine Krebserkrankung, welche 
sie in der Geschlechtsidentität bedroht, steigert diese Ängs-
te massiv. Sexualität in der Psychoonkologie darf nie isoliert 
gesehen werden, sondern immer im Zusammenhang mit der 
Krebserkrankung und mit der Geschichte des/der Betroffenen 
respektive des betroffenen Paares. Sexualität und Beziehung 
sind nicht zu trennen und eine sexuelle Störung kann mithel-
fen, eine notwendig anstehende Entwicklung eines Paares an-
zustossen, was überraschen mag. 
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La sexualité et le cancer
La sessualità e il cancro

N’oublions pas qu’un cancer est toujours associé à une mort 
possible. Certes, la sexualité comme le cancer reçoivent une 
large place dans les médias – mais sur le plan personnel, la 
sexualité comme le cancer sont toujours tabouisés, le cancer 
peut-être un peu moins. D’autre part nous avons de la peine 
à trouver pour la sexualité un langage adéquat. La sexualité a 
une connotation honteuse. Il n’est donc pas étonnant, dans 
la littérature, de trouver la remarque que les médecins comme 
les soignants ont tendance lors d’un cancer, à éviter le sujet de 
la sexualité, même si de nombreux patients désireraient avoir 
des informations à ce sujet. Il existe toutefois des patients et 
des couples chez qui il existe diverses raisons de ne pas abor-
der le sujet. Tout au début d’un cancer, la sexualité n’est géné-
ralement pas au premier plan. Les questions sur la sexualité et 
la fertilité apparaîtront plutôt avant ou au cours de la thérapie, 
souvent aussi après la fin d’une thérapie. 
 En lien avec la sexualité et le cancer, on pensera tout d’abord 
à des altérations des organes. La dégradation générale de 
l’état de santé, à la suite d’une chimiothérapie par exemple, 
limitera les relations sexuelles. Le dommage causé aux organes 
sexuels, une vulvectomie ou une prostatectomie par exemple, 
limitent beaucoup la sexualité. D’autres dégradations exté-
rieures, telles que les cancers du sein, la pose d’un stoma ou 
des opérations étendue dans le domaine ORL peuvent porter 
atteinte à l’image corporelle au point de provoquer la honte 
ou le dégout, ce qui met également en danger les relations 
sexuelles. Les chimiothérapies peuvent, chez de jeunes pa-
tientes, mener à la perte de la fonction des ovaires, ce qui plus 
tard rendra impossible le désir d’un enfant et charger ainsi une 
relation. En parlant de la sexualité, il s’avère souvent peu utile 

Con l’aiuto di esempi concreti mostriamo sotto quali forme 
variate e sorprendenti può apparire il tema della sessualità 
nel corso di una malattia tumorale e l’importanza che rive-
ste allora il sostegno da parte del partner. Non dimentichia-
mo che il cancro è sempre associato  anche ad una possibile 
morte. Certo, la sessualità così come il cancro hanno un 
grande spazio nei media – ma, sul piano personale, questi 
temi sono sempre un tabù, il cancro forse un po’ meno. 
D’altra parte abbiamo difficoltà a trovare un linguaggio 
adeguato per la sessualità anche a causa del pudore che la 
circonda. Non sorprende dunque, nella letteratura, di con-

A l’aide d’exemples concrets, nous montrons sous quelles formes variées et sur-

prenantes le thème de la sexualité peut apparaître au cours d’une maladie cancé-

reuse et l’importance qui revient alors au soutien de la part du partenaire.

Therese Hofer

La sexualité et le cancer 

(Résumé)

Con l’aiuto di esempi concreti mostriamo sotto quali forme, a volte sorprendenti, 

può apparire il tema della sessualità nel corso di una malattia tumorale e l’impor-

tanza che riveste il sostegno da parte del partner.

Therese Hofer

La sessualità e il cancro

(Riassunto)

de distinguer entre des dysfonctions organiques ou non. Lors 
de difficultés avec la sexualité, le moment où celles-ci appa-
raissent, la qualité de la relation du couple, la biographie de 
chacun des partenaires et leur histoire commune se mêlent si 
étroitement au dommage organique qu’il faut toujours voir le 
problème de manière aussi globale que possible, surtout en 
cherchant les ressources dont ils disposent, chacun et en com-
mun. Un couple qui, avant le cancer, avait une bonne relation 
et une sexualité heureuse cherchera ensemble à aborder les 
difficultés sexuelles provoquées par la maladie et il trouvera 
très probablement sa manière de vivre avec. Pour cela, le sou-
tien du partenaire est d’une importance décisive.
 Les exemples concrets provenant de notre cabinet psy-
cho-oncologique montrent que les difficultés sexuelles sont à 
considérer souvent dans le cadre d’un développement général 
et non comme un problème isolé. En parlant de ses désirs 
sexuels, un couple pourra ainsi améliorer sa faculté d’échan-
ger sur des sujets difficiles et être plus facilement prêt à parler 
également de la maladie et de la mort (exemple 1). Se retrou-
ver soi-même après une amputation du sein peut demander 
plus de temps lorsque la relation est difficile (exemple 2). La 
biographie du patient peut lui rendre plus difficile de faire son 
deuil de la perte de sa virilité (exemple 3). Un cancer peut pro-
voquer des sentiments d’impuissance et charger la relation en 
ravivant des souvenirs chez des patientes ayant subi des abus 
sexuels (exemple 4). Ces exemples montrent les pas qui dans 
ces couples peuvent permettre de surmonter les problèmes. 
Cela, malheureusement, n’est pas toujours le cas. Lorsque les 
relations d’un couple sont détériorées déjà avant le cancer, 
la maladie peut provoquer la rupture de la relation. Les dif-
ficultés sexuelles peuvent alors être prises pour motif de la 
rupture. Un cancer constitue un défi pour une relation – la 
sexualité aussi.

statare che i medici ed i curanti hanno tendenza ad evitare 
il tema della sessualità, anche se molti pazienti desidere-
rebbero avere delle informazioni in merito. Ci sono anche 
dei pazienti e delle coppie che non affrontano il tema per 
diverse ragioni. All’inizio di una malattia tumorale la sessua-
lità non è generalmente in primo piano. Le domande sulla 
sessualità e la fertilità appariranno piuttosto prima o duran-
te la terapia, sovente anche al termine delle cure. 
 In relazione alla sessualità e il cancro, si penserà prima di 
tutto a delle alterazioni degli organi. Il degradamento ge-
nerale dello stato di salute, ad esempio a seguito di una 
chemioterapia, limiterà le relazioni sessuali. I danni causa-
ti agli organi genitali, ad esempio una vulvectomia o una 
prostatectomia, limitano molto la sessualità. Altri cambia-
menti esteriori, a seguito di un cancro del seno, stomia o 
operazioni estese nell’ambito ORL, possono portare danno 
all’immagine corporea al punto da provocare vergogna o 
disgusto e ciò mette anche in pericolo una relazione sessua-
le. Le chemioterapie possono, nelle pazienti giovani, porta-



33

Psychosomatische Trauerphänomene – das Potenzial der Trauer
Ein Bericht aus der Praxis von emotionalCare®

Articoli originali
Fachartikel

re alla perdita della funzione delle ovaie, ciò che più tardi 
renderà impossibile il desiderio di un figlio e gravare così 
una relazione. Parlando della sessualità si rivela poco utile 
distinguere tra le disfunzioni organiche o non organiche. 
In caso di difficoltà con la sessualità, il momento in cui esse 
appaiono, la qualità della relazione di coppia, la biografia 
di ciascun partner e la loro storia comune si mischiano così 
strettamente al danno organico che occorre sempre vedere 
il problema nella maniera più globale possibile, cercando 
soprattutto le risorse di cui i partners dispongono singo-
larmente e insieme. Una coppia che, prima della malattia, 
aveva una buona relazione e una sessualità felice cercherà 
di affrontare insieme le difficoltà sessuali e troverà proba-
bilmente la sua maniera di convivere con il problema. Per 
questo il sostegno del partner ha un’importanza decisiva.
 Gli esempi concreti che provengono dall’attività di psi-
co-oncologia mostrano che le difficoltà sessuali sono da 
considerare spesso nell’ambito di uno sviluppo generale e 

non come un problema isolato. Parlando dei suoi desideri 
sessuali, una coppia potrà così migliorare la sua capacità di 
avere uno scambio su temi difficili e essere più facilmente 
pronta a parlare anche della malattia e della morte (esempio 
1). Ritrovarsi dopo un’amputazione del seno può richiede-
re più tempo quando la relazione è difficile (esempio 2). 
La biografia del paziente può causare maggiore difficoltà 
a fare il lutto della perdita della sua virilità (esempio 3). La 
malattia tumorale può provocare dei sentimenti di impoten-
za e di abbandono e risvegliare dei ricordi nelle pazienti che 
hanno subito degli abusi sessuali (esempio 4). Questi esem-
pi mostrano i passi che in queste coppie possono permet-
tere di superare i problemi. Ciò, purtroppo, non è sempre 
il caso. Quando le relazioni di una coppia sono deteriorate 
già prima del cancro, la malattia può provocare la rottura 
della relazione. Le difficoltà sessuali possono allora essere 
considerate il motivo della rottura. Il cancro costituisce una 
sfida per una relazione – la sessualità anche.

Einführung
Seit über zehn Jahren begegne ich in meiner Arbeit Menschen 
in Verlust- und Krisen-situationen und Fachpersonen in Insti-
tutionen des psychosozialen Bereichs, welche in ihrer Arbeit 
mit Trauer und Trauerphänomenen in Berührung kommen, 
auch Pflegefachpersonen im Palliativbereich. Sie suchen meist 
nach praktischen Hilfen für mehr Sicherheit in der Begegnung 
mit Verlust, Trauer und Trauerphänomenen und für die Beglei-
tung ihrer Klienten, Patienten.
 Die einleitenden Worte dieses Artikels sind Aussagen über 
die Erfahrung von Trauer, wie Frauen und Männer, Kinder 
sie in ihrem Prozess beschreiben. Ich möchte mich an diesen 
Aussagen orientieren, um darüber einige körperliche Auswir-

kungen von (verhinderten) Trauerprozessen sowie das ihnen 
innewohnende Potenzial aufzeigen. Mit Beispielen aus der 
Begleitung emotionalCare möchte ich einige Impulse und Ide-
en für einen Praxistransfer mitgeben. Dies kann jedoch nur 
einen bescheidenen Teil von Möglichkeiten wiedergeben.

Psychosomatische Trauerphänomene sind etwa:
1.  Kognitive Leistungseinschränkungen, Wahrnehmungsbe-

einträchtigung
2.  Atemnot, Unruhe, Übelkeit, Appetitlosigkeit
3.  Kopfschmerzen, Schultern-, Nacken-, Rückenprobleme
4.  Herzschmerzen, und -rythmusstörungen, Verhärtung, 

Versteinerung
5.  Schwindel, Ängstlichkeit, Panikattacken,
6.  Kompensationsversuche, Suchtmittel, Arbeitswut, 
 Ersatzstrategien
7. Hals- und Stimmprobleme, Verstummen, Depression

Die bildhaften Beschreibungen des Empfindens von Trauer-
prozessen weisen direkt auf den erlebten Schmerz und das 
Potenzial einer möglichen Transformation durch begleitende 
Massnahmen hin. Diese Zuordnungen entstammen meiner 
Erfahrung und Praxisarbeit und haben weder Anspruch auf 
Allgemeingültigkeit noch können sie als wissenschaftliche Be-
weise gelten. Doch viele Fachpersonen, welche sich mit Trauer 
und Trauerphänomenen befassen, kommen zu ähnlichen Er-
kenntnissen über mögliche Zusammenhänge von Verluster-
fahrungen, verhinderte Trauerprozesse und körperlich erlebte 
Konsequenzen. 
 Dr. J. Canacakis: «Der Leib des Menschen ist der Ort der 
Erinnerung, der Ereignisse, der Gefühle, der Entstehung von 
Trauer, der Verdrängung oder Aufbewahrung von Trauer, des 
Ausdrucks von Trauer, des Verstehens von Trauer, des Trans-
formierens und kreativen Gestaltens von Trauer.»

Durch lange Jahre Palliativpflege, Sterbebegleitung und durch den Tod meiner bei-

den Zwillingstöchter erlebte ich am eigenen Körper den Schmerz, den Trauer meint. 

Heute kenne ich das Potenzial, das darin verborgen liegt, wenn es möglich wird, 

diesem Schmerz voll und ganz zu begegnen. – Wenn Menschen trauern, dann er-

zählen sie meist in Bildern, wie sie empfinden: «…wie wenn schwarze Wolken die 

Sonne verdunkeln», «…dann reisst der Himmel entzwei», «…es bricht das Herz», 

«…wie Ertrinken im Meer», «…ein Fallen ohne Ende», «…ein Schrei ohne Echo».

Monica Lonoce

Psychosomatische Trauerphänomene – 

das Potenzial der Trauer

Ein Bericht aus der Praxis von  

emotionalCare®

Monica Lonoce
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Prozess- und Trauerbegleitung oder einfach 
«emotionalCare®»
Trauerbegleitung ist die Kunst, gefühlte Räume zu schaffen, in 
denen Individuen und Gruppen in Verbindung mit kreativen 
Angeboten Zeit, Schutz, Struktur und Wertschätzung erleben 
und die Erlaubnis haben, all ihren (Trauer-)Gefühlen einen 
individuellen sowie gemeinschaftlichen Ausdruck zu geben. 
Dabei müssen vorhandene Ressourcen erkannt und individu-
elle Möglichkeiten berücksichtigt werden. Dazu gehört die 
gesamte Lebenserfahrung samt kulturellen, religiösen und 
individuellen Werten eines Menschen. Das Ziel ist, Verluste 
und dazu gehörende Emotionen sichtbar, nochmals fühlbar, 
teilbar und dadurch integrierbar zu machen. 
 Dr. PD S. Gilligan: «All in us has to be humanized» (Alles 
in uns muss humanisiert werden. Dies kann nur geschehen, 
wenn Menschen das zum Ausdruck gebrachte sehen und an-
erkennen.)

Wenn Trauer über den Menschen kommt – 
…verdunkeln schwarze Wolken die Sonne
Kognitive Leistungsfähigkeit und Prozesse sind teilweise 
eingeschränkt. «Wie schwarze Löcher in meinem Kopf», 
beschreiben Menschen dieses Erleben. «Alles ist in Nebel 
gehüllt…» Solche Bilder weisen auf eine eingeschränkte 
Wahrnehmungsfähigkeit hin. Dieser Zustand kann sich über 
Wochen oder Monate hinziehen. Er ist aber eine vorüberge-
hende Erfahrung. Nicht umsonst gab es das Trauerjahr, eine 
Schonzeit bis der Verlust integriert und der Mensch in seiner 
neuen Lebenssituation angekommen ist.

Potenzial:
Die Einschränkung kognitiver Prozesse und der Leistungsfä-
higkeit im bisherigen Lebensalltag verlangen nach einer be-
wussten Phase der Reduktion, des teilweisen Rückzugs und 
der Konzentration auf andere, nicht primär auf der kognitiven 
Ebene angelegte Fähigkeiten. Sich bewusster auf Körperbot-
schaften konzentrieren, Basisressourcen wie Aufenthalte und 
Bewegung in der Natur, Schlafen, nährende und stärkende 
Gespräche und Handlungen sowie andere regenerierende 
Tätigkeiten wären angesagt. Die Anpassung an die aktuelle 
Situation verlangt, sich auf eigene Bedürfnisse einzulassen. 
Trotzdem ist der trauernde Mensch meist durchaus in der 
Lage, seinen Alltag zu bewältigen, jedoch in angepasstem 
Masse und, wo nötig, mit entsprechender Unterstützung. 
Psychopharmaka oder Naturheilmittel können als Unterstüt-
zung auf Zeit in Anspruch genommen werden, wenn andere 
Ressourcen nicht vorhanden sind oder erst neu aufgebaut 
werden müssen. 

emotionalCare
Fragen Sie nach, ob, wo und wie eine Leistungsminderung 
erlebt wird. Informieren Sie die Person und interessierte An-
gehörige darüber, dass dies eine bekannte, normale und auch 
sinnvolle Reaktion des Organismus ist und wieder vorbeigeht. 
Laden Sie Ihre Patienten ein, eine Lebenslinie aufzuzeichnen 
und darauf wichtige Stationen und insbesondere Verluste ein-

zuzeichnen. Dies dient zur eigenen Orientierung, zur Aktivie-
rung der Erinnerung, zur Integration und als bildliche Grund-
lage für Gespräche. Ein Trauertagebuch, Briefe an aktuelle 
oder vergangene Beziehungen usw. sind ebenfalls hilfreiche 
Erinnerungs-, Ordnungs- und Integrationsmethoden.

…reisst der Himmel entzwei
Die Wucht der Schmerzempfindung und Gefühle wie Ver-
zweiflung, Wut, Ohnmacht können im Zusammenhang mit 
Verlust und Trauer sehr stark sein. Diese geballte Kraft sucht 
nach einer Möglichkeit für Ausdruck und Entlastung. Durch 
oberflächliches Atmen und ein Verkrampfen von Brust und 
Bauchregion kann der Gefühls- und Schmerzausdruck zu-
rückgehalten werden. Die Konsequenzen sind: flaches Atmen 
(Atemnot), Übelkeit, Appetitlosigkeit, Verdauungsstörungen 
durch Verkrampfung von Zwerchfell, Magen und Darm, Un-
ruhe und Schlaflosigkeit aus Angst, dass durch die Entspan-
nung in Ruhe- und Einschlafphasen zurückgehaltene Gefühle 
ins Rollen gebracht werden könnten. 

Potenzial:
Es geht im Trauern (Loslassen) – ähnlich  wie bei einer Geburt 
– um ein Entlassen in die Welt, wo das Geborene aufgenom-
men wird. Bei einem Verlust ist es der emotionale Schmerz, 
der nach Öffnung verlangt, damit das Verlorene gezeigt und 
mit anderen gemeinsam betrauert werden kann. Ähnlich den 
Wehen drückt sich Trauer in wiederkehrenden, wellenartigen 
Strömen aus. 

emotionalCare:
Versuchen Sie, Ausdrucksmöglichkeiten in kleinen Einheiten 
zu schaffen und den Druck in kleinen Schritten abzubauen. 
Atemübungen, Massage für Brust und Bauchraum können 
auf der körperlichen Ebene die Verkrampfungen lösen. Fra-
gen Sie zum Beispiel: «Gibt es ein Ereignis, welches sie einmal 
traurig gemacht hat und niemand weiss etwas davon?» Be-
ginnt darauf jemand zu erzählen oder zu weinen, hören Sie 
aufmerksam zu, bleiben Sie präsent, bestätigen Sie nonver-
bal durch Kopfnicken und verbal mit «Ja» den Ausdruck als 
Zeichen vorbehaltsloser Wertschätzung. Achtung: keine Rat-
schläge, keine Perspektiven, keine Lösungen, keine Verglei-
che, Interpretationen und Tröstungsversuche. Sondern: «Oh 
Ja, das ist wirklich sehr, sehr traurig.» Diese Anerkennung der 
Gefühle ist der Trost, nach dem gesucht wird und der Entlas-
tung schenkt.

…erdrücken mich Berge
Trauerprozesse verlangen einen enormen Kraftaufwand, je 
nachdem wie stark man sich mit dem Verlorenen identifi-
ziert – sei dies nun ein Mensch, eine Beziehung, ein Projekt, 
ein Wunschtraum oder eben das eigene Leben, in dem all 
dies und unendlich weitere Möglichkeiten, auch das eigene 
Selbst und dessen Ausdruck enthalten sind. Das Bild einer 
Bergbesteigung bietet sich an. Wenn diese Herausforderung 
unerwartet, unvorbereitet unbegleitet – und also ungeteilt – 
ansteht und es dafür keine Ausdrucksformen und -möglich-
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keiten gibt, dann lastet sie auf Schultern, Nacken und Rücken. 
Eine gebeugte Haltung, ein nach vorne geneigter Kopf zeu-
gen von dieser Last. 

Potenzial:
Auf einen Trauerprozess bezogen meint dieses Bild, dass der 
trauernde Mensch aktiv wird und seinen Verlust in Bewegung 
oder eine andere körperlich spürbare Entsprechung umsetzt, 
um danach in einem neuen Alltag anzukommen. Trauerritu-
ale setzten früher dieses Bedürfnis um: auf dem Weg zum 
Beispiel, den eine Trauergemeinde vom Haus des Verstorbe-
nen bis zur Kirche und von dort zum Friedhof unternahm. 
Der Sarg wurde von nahestehenden männlichen Trauern-
den auf den Schultern getragen. Eine Erfahrung von gross-
er Belastung und Schmerz auf Schultern und Rücken: eine 
Form, um den Schmerz körperlich und situationsbezogen zu 
erleben. So bekam der Schmerz des Verlustes eine fühlbare 
Entsprechung. Die Entlastung nach dem Abgeben des Sarges 
und dem Übergeben an die Erde wurde körperlich erlebt. An 
Grenzen kommen und Grenzen überwinden löst im Men-
schen auch Triumphgefühle aus. Diese tragen die Botschaft in 
sich, dass schwierige Situationen überwindbar sind – in jedem 
Fall – und dass dafür Ressourcen und Kräfte zur Verfügung 
stehen, insbesondere auch durch das Erleben von Gemein-
schaft und geteilter Last.

emotionalCare
Finden Sie eine einfache, sinnvolle Handlung, die für die 
trauernde Person möglich ist. Zum Beispiel: symbolische In-
haltsträger von einem Ort zu einem anderen bringen. Wenn 
jemand nicht mehr in der Lage ist, das Bett zu verlassen, dann 
können symbolische Gegenstände (z. B. verschiedene Steine 
für verschiedene Verluste) selbst oder mit Unterstützung von 
der Bettdecke und damit vom Körperempfinden (Belastung/
Entlastung) in ein Gefäss übergeben werden. Dieses könnte 
dann eine beauftragte Vertrauensperson je nach Wunsch der 
Erde oder dem Wasser übergeben. Dass die symbolischen 
Gegenstände vorher in Gesprächen benannt und geklärt und 
vielleicht bemalt, beschrieben oder mit einem schönen Band 
umwickelt wurden, gehört zur Vorbereitung auf jede symbo-
lische Handlung.

…bricht mein Herz
…und es blutet. Solche Aussagen und Bil-
der setzen das Herz als ranghöchstes Organ 
ins Zentrum des Trauerprozesses. Das Herz 
schmerzt im selben Masse wie es mit seinem 
Herzblut mit dem Verlorenen verbunden war. 
Beim sterbenden Menschen geht es um sein 

Leben, um alles, was es ausmachte und damit um sein Herz-
Blut. Wird diese (Verlust-)Wunde an diesem zentralen Ort 
nicht erkannt und angemessen behandelt, so droht ein stän-

diges Wieder-aufbrechen, Verhärtung, Vernarbung, Erkaltung 
bis zum Versagen dieses Liebes- und Lebensquells. Wird sol-
cher Herz-Schmerz von anderen oder auch vom trauernden 
Menschen selber zurückgewiesen oder negiert, so können 
Herzrhythmusstörungen darauf hinweisen, dass das Herz un-
erkannt vor sich hin blutet.

Potenzial:
Mit dem Bild des Herzens kommt ein mächtiges (Heils-)Poten-
zial mit ins Geschehen. Dem Herzen wird Liebe und Weisheit 
zugeordnet, Liebe im überpersönlichen Sinn. Und der Liebe 
wiederum wird die Kraft zugesprochen, alles zu überstrahlen, 
zu verbinden und letztendlich zu heilen, ganz werden zu las-
sen. Ist also das Herz durch den Verlust gebrochen, so kann 
letztendlich nur die verbindende Qualität der Liebe aus die-
sem Herzen sich selbst wieder zusammen fügen und wieder 
ganz (heil) werden lassen. Diese Fähigkeit zu entwickeln ist ein 
natürlicher Lebens- und Reifungsprozess.

emotionalCare:
In der Methode emotionalCare®, die meiner 
Arbeit als Grundlage dient, stehen für fünf ver-
schiedene Gefühlsqualitäten (Herzensgefühle, 
Wutgefühle, Trauergefühle, Gemeinschafts-

gefühle und Triumphgefühle) je eine entsprechende symbo-
lische Form auf einem Blatt Papier zur Verfügung. In diese 
Form hinein können Erinnerungen und Empfindungen gemalt 
oder geschrieben werden. Laden Sie jemanden ein, in die 
Herzform all das hinein zu malen oder zu schreiben, was ihm 
am Herzen liegt: Menschen, Natur, Spiritualität, Beziehungen 
usw. Diese bildliche Form konkretisiert, schützt und bewahrt 
gleichzeitig die Herz-Aspekte (Ressourcen) eines Lebens, so-
dass die Gefahr des Ausblutens gebannt wird. Der kognitive 
Anteil erkennt darin konkret, was es zu integrieren und auf 
eine andere Stufe von Erleben zu bringen gilt.1

…ein Fallen ohne Ende
Wenn ein Verlust bewusst wird, verlieren Menschen den Bo-
den unter den Füssen. Zittern der Knie, Schwindelgefühle, 
ein Empfinden von Absacken oder Lähmung begleiten den 
Moment des Erkennens. Oft tritt der Moment des Fallens 
erst mit einer Zeitverzögerung auf, zum Beispiel dann, wenn 
alles vorbei ist oder noch später. Dieser Schwäche kann ein 
entsprechender körperlicher Gegenpol gegeben werden. Un-
sicherheit, Schwindel, Bodenlosigkeit werden gemildert bzw. 
abgefangen, sodass sich diese Empfindungen nicht unbe-
merkt in den Alltag einschleichen und sich im schlimmsten 
Fall zu unterschwelliger Ängstlichkeit bis hin zu Panikattacken 
auswachsen. 

Potenzial:
Das Niedergehen (Fallen-lassen) auf die Erde ist mit dem An-
kommen auf dem Grund des eigenen Seins gleichzusetzen. 
Mit anderen Worten: auf dem Boden (der Tatsachen) anzu-
kommen ist gleichzeitig die Aktivierung einer Basis-Ressource, 
welche die basale Empfindung von Getragen-sein vermittelt. 

1 Die erwähnten Formen für Gefühlsqualitäten erhalten Sie im Arbeitsheft 
von emotionalCare® (siehe Literaturliste).
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Nach der Tsunamikatastrophe 2006 ging ein 
Pressebild um die Welt. Es zeigte eine junge 
Frau aus der Vogelperspektive auf der Erde 
liegen, in Embryostellung, mit ausgestreck-
ten Armen und den Handflächen offen nach 
oben  Auf der Ebene der Körperintelligenz 

und des natürlichen Ausdrucks nimmt sie die Stellung ein, die 
mit jeder Faser ausdrückt, was sie gerade erlebt: vollkomme-
ne Hingabe, Getragensein von der Erde, Loslassen von allem 
Schmerz, bevorstehende Neugeburt und Geborgenheit im 
Nichts.

emotionalCare:
Erkennen Sie den Boden (die Erde) als den sichersten Ort auf 
dieser Welt. «Hier bist du sicher, hier gibt es einen Platz für 
Dich, hier kannst Du Dich niederlassen und Deinen Schmerz 
erleben, ohne zu fallen.» Wird diese tiefe Phase von Loslassen 
geschützt begleitet und ermöglicht, dann kann die Trauernde 
erleben, dass sie schwach sein kann und nicht verloren ist. 
Begleiten Sie das Aufrichten bewusst. So wird dieser Moment 
zu einem symbolischen Ritual, von Niedergehen und Sich-
wieder-aufrichten. Aus eigener Kraft oder, wenn nötig, mit 
Unterstützung. Es wird ein Impuls auf Körperebene in den 
Prozess gegeben, der bei weiteren Zusammenbrüchen das 
Aufrichten leichter macht. Sorgen Sie dafür, dass die begleite-
te Person trotz ihrer Verzweiflung bewusst in Kontakt, im Hier 
und Jetzt und im Dialog mit der Aussenwelt bleibt.

…ertrinke ich in einem Sturm auf offener See
In einem Meer von Tränen zu ertrinken, in einem Sturm von 
Gefühlen Schiffbruch zu erleiden, ist eine Angst, die viele 
Trauernde bewusst oder unbewusst in sich tragen. Unge-
weinte und ungesehene Tränen sammeln sich an zu einem 
grossen Meer im Innern und jeder noch so feine Wind kann 
einen Sturm auslösen. Die gesamten Ressourcen werden mo-
bilisiert, um jedem Lüftchen auszuweichen. Innerlich kämpft 
der Organismus ständig gegen das Ertrinken, gegen Überflu-
tung und sucht für den Überdruck, der sich aufbaut, eine Ent-
lastung. Ablenkungs-, Beschäftigungs-, Vermeidungs- oder 
Kompensationsstrategien sind Versuche, sich von dieser inne-
ren Bedrohung zu befreien. 

Potenzial: 
Tränen sind Ausdruck für tiefes Empfinden, für Berührung, für 
emotionale Verbindung. Tränen sind ein nonverbales Kommu-
nikationsmittel des Körpers und brauchen ein Gegenüber, wel-
ches diese Botschaft empfangen, fühlen und sie zurückspiegeln 
kann. Kleine Kinder – bevor sie die Erfahrung von Bewertung 
machen – weinen mit offenen Augen und suchen sofort eine 
Bezugsperson, um sich mitzuteilen. Erst durch Bewertung, 
Negierung, Drohungen oder Auslachen werden Gefühle wie 
Scham und Schuld im Zusammenhang mit Weinen entwickelt. 

emotionalCare:
Heissen Sie Tränen als kostbaren Ausdruck willkommen. Trä-
nen sind nur dann heilsam, wenn sie gezeigt und gesehen 

Fachartikel
Psychosomatische Trauerphänomene – das Potenzial der Trauer
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werden. Fragen Sie nach, was diese Tränen sagen. Wenn je-
mand nicht mehr weinen kann, dann bieten Sie die Tränen-
Figur (die Form für Trauergefühle aus dem Arbeitsheft von 
emotionalCare®) an, sodass ungeweinte Tränen auf kreative 
Art, durch Malen oder Schreiben einen angemessenen Aus-
druck finden. Lassen Sie sich gemalte Bilder oder Geschriebe-
nes erklären, vorlesen und bestätigen Sie die ausgedrückten 
Trauergefühle. Tränen ohne Inhalt, d. h. ohne Geschichte, 
ohne Zuordnung zu einem Ereignis bleiben im inneren Meer 
so lange bis sie erkannt und anerkannt werden. 

…ein Schrei ohne Echo
Nur selten geben in unserer Gesellschaft Menschen ihren Ge-
fühlen über die Stimme Ausdruck. So bleibt diese Form des 
Ausdrucks als basales und mächtiges Instrument des Körpers 
ungenutzt. Im Klang der Stimme ist hörbar, wenn Schmerz un-
terdrückt wird. Sie klingt brüchig, gepresst, leise, es entsteht 
eine unangenehme bis schmerzhafte Empfindung – wie ein 
Kloss im Hals –, Unsicherheit beim Sprechen, weil das Zittern 
in der Stimme erkannt, sich zu einem Weinen entfalten und 
dann die Stimme ganz versagen könnte. Da ist auch die Angst, 
der Schrei – würde er tatsächlich ausgestossen – könnte ge-
hört und dann mit entsetztem, strafenden Blick belegt oder 
unerhört und ohne Echo bleiben. So bleibt der Ausdruck unter 
Kontrolle, zensuriert und stumm. Depression macht sich breit.

Potenzial:
Wenn ich höre, dass die Stimme leidet, frage ich manchmal, 
bis wohin der Schrei zu hören wäre, wenn er diesen Schmerz 
ausdrücken würde. «Bis ans Ende der Welt, bis zur Sonne, 
bis an den Rand des Universums«, lauten dann die Antwor-
ten meistens. Darin kann die Kraft erahnt werden, welche im 
Körper zurückgehalten werden muss. Hier lässt sich erkennen, 
dass dem Menschen in der Trauer eigentlich ein riesiges Ener-
giepotential zur Verfügung stünde, um der Veränderung, dem 
Schmerz und dem Verlust zu begegnen und ihn zu integrieren. 

emotionalCare:
Finden Sie ein einfaches «Klagelied» oder Gedicht, welches 
durchaus dem Bedürfnis angepasst werden darf, das jedoch 
grundsätzlich dem Schmerz und der Hoffnungslosigkeit der 
Trauer Ausdruck gibt  (Oh du lieber Augustin…). Oder ani-
mieren Sie Patienten ein eigenes «Klagelied» zu einer ein-
fachen Melodie zu finden, um es gemeinsam zu singen. Es 
geht darum, die Gefühle, welche in einem Schrei geballt zum 
Ausdruck kommen würden, auf andere, kreative Weise ab-
zuholen und das Element Stimme zu involvieren. Bekannte 
Lieder aus dem Leben eines Patienten können als Impuls zum 
Mitsingen, Mitsummen und als Grundlage zum Erinnern und 
Erzählen dienen. Klang hat die Fähigkeit, Menschen mit ihren 
Gefühlen zu verbinden. Im geschützten Rahmen ist dies eine 
heilsame Erfahrung, vor allem wenn andere mitsingen.

Abschliessende Gedanken
Trauer erfasst den ganzen Menschen, sie manifestiert sich 
auf der Ebene des körperlichen Befindens, des Fühlens, des 
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Denkens und des Verhaltens. Trauerarbeit auf der körperlichen 
Ebene bietet sich als direkteste Erlebensform an. Auf der kör-
perlichen Ebene finden sich viele Möglichkeiten für einfache, 
sinnvolle Erfahrungen. Sie stellen den fruchtbaren Boden für 
neues Verstehen und Erkennen bereit. Meist kommen von 
Verlust betroffene Menschen und Fachpersonen zu meinen 
Seminaren, weil sie nach wirkungsvollen, praktischen Möglich-
keiten für eine heilvolle Begegnung mit Trauer suchen. Trau-
erprozesse lassen sich nicht alleine im Gespräch fördern. Das 
wirksamste Potenzial von Trauerarbeit liegt in entsprechenden 
körperlichen, spielerischen und kreativen Erfahrungen. 

Ich vertraue in meiner Arbeit darauf, 
dass im Menschen ein weiser Leben-
simpuls – auch durch tiefste Verluste 
hindurch – lebendig und unverletzt 
bleibt. Das gilt für Erwachsene genau-
so wie für Kinder. Das Einzige, was es 
zu tun gilt, ist, dieser Weisheit zu ver-
trauen, sie einzuladen in gestaltete und 

gefühlte Räume, welche das Individuum in seinem Prozess 
unterstützen.
 «Um was trauerst Du?» fragte die Liebe. –  «Um den Ver-
lust», antwortete die Trauer. – Da legte die Liebe ihren Arm 
um die Trauer.

Nachtrag: 
Während ich diesen Fachartikel schreibe, trauert eine ganze 
Nation, Norwegen, um viele junge Menschen, welche bei ei-
nem brutalen Massaker getötet wurden. In den vielen Pres-
sebildern von trauernden Menschen lässt sich genau diese 
innere Weisheit im Menschen erkennen. Sie gehen aus dem 

Haus in die Öffentlichkeit, zeigen ihren Schmerz und geben 
ihm in gemeinschaftlichen Handlungen Ausdruck. Sie stützen 
sich gegenseitig, sie teilen ihre Gefühle. Ja selbst Persönlich-
keiten aus Regierung und Führung sind dabei und zeigen ihre 
Tränen. Das Potenzial der Liebe und der Kraft, das in dieser 
Trauer liegt, zeigt sich ebenfalls in Rosenmärschen, in den vie-
len Herzformen und in der Klarheit, mit der nun noch mehr 
Wert auf die Grundwerte dieses Landes gelegt wird. Dem 
Schrecken wird mit Kraft und Solidarität begegnet, der Trauer 
und dem Schmerz mit Liebe und heilbringenden Aktionen. 
Wie die betroffenen Angehörigen und die Überlebenden des 
Massakers mit dem Verlust und dem Trauma umgehen kön-
nen hängt stark davon ab, wie viel Ausdruck und Solidarität 
sie auch über eine längere Zeit erleben können.

Literaturhinweise:
M. Lonoce – Marco entdeckt seine Gefühle, Zürich 2010 (mit begleiten-
dem Arbeitsheft, erhältlich über www.traurig.ch)
E. Hipp – Help for the hard times – Getting through loss / Center City 1995
J. Canacakis – Ich begleite Dich durch Deine Trauer / Ich sehe Deine 
Tränen,  Stuttgart 1993
Spiegel, Y., Der Prozeß des Trauerns − Analyse und Beratung, Gütersloh 1992
Bowlby, J., Verlust, Trauer und Depression, Frankfurt/M. 1991
Jerneizig, R. u. a., Leitfaden zur Trauertherapie und Trauerberatung, 
Göttingen 1991
Kast, V., Trauern − Phasen und Chancen des psychischen Prozesses, 
Stuttgart 1982

Kontakt:
Monica Lonoce, Fachstelle für Trauer & Emotionskultur
Postfach, 8034 Zürich, Tel. 043 819 37 32
info@traurig.ch, www.traurig.ch

Les personnes en deuil s‘expriment la plupart du temps en 
images qui tentent de décrire le ressenti et qui signalent les 
possibilités de transformation au cours du processus de deu-
il.  «…comme des nuages qui obscurcissent le soleil», « …
le ciel se déchire», «…des montagnes m’écrasent», «…mon 

Après de nombreuses années de soins palliatifs, d’accompagnement de patients 

en fin de vie et par le décès de mes deux filles jumelles, j’ai ressenti dans mon 

propre corps la douleur que le deuil provoque. Aujourd’hui, je connais le potentiel 

qui peut apparaître, lorsqu’il est possible de rencontrer pleinement cette douleur.

Monica Lonoce

Phénomènes psychosomatiques du deuil 

–  Le potentiel du deuil 

Quelques exemples de la pratique de 

emotionalCare® 

(Résumé)

cœur se brise», «…comme une noyade en mer»,  «…une 
chute sans fin»,  «…un cri sans écho».

… des nuages qui obscurcissent le soleil
Les moyens et les processus cognitifs sont partiellement 
restreints. Les personnes décrivent ainsi cette expérience: 
«Comme des trous noirs dans ma tête» , «tout est dans 
un brouillard». De telles images signalent une capacité de 
perception restreinte. Cet état peut durer des semaines ou 
des mois. Mais il est quand-même limité dans le temps. 
Il exige une phase consciente de réduction. La personne 
en deuil est néanmoins tout à fait à même de maîtriser sa 
vie quotidienne. Posez des questions et dites qu’il s’agit là  
d’une réaction connue, normale et, judicieuse de l’organi-
sme et que cette phase prendra fin.

… le ciel se déchire
La violence de la douleur et des sentiments peut être très 
grande. Cette force condensée cherche à s’exprimer et à 
trouver ainsi un soulagement. Par une respiration superfi-
cielle, une crispation de la poitrine et de la région abdo-
minale, il est possible retenir l’expression de la douleur et 



p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
3/

 2
01

1

38

Phénomènes psychosomatiques du deuil –  Le potentiel du deuil
Quelques exemples de la pratique de emotionalCare® Articles originaux

des sentiments avec pour conséquences une suffocation, 
des nausées, un manque d’appétit, des troubles digestifs, 
l’anxiété et l’insomnie. Tentez de réduire la pression pe-
tit à petit. Des exercices respiratoires, des massages de la 
poitrine et de la région abdominale peuvent dissoudre les 
crispations. Demandez: «Avez-vous vécu un événement 
qui vous a rendu triste et que personne ne connaît?» Si 
la personne se met alors à raconter ou à pleurer, écoutez 
attentivement mais: sans conseils, sans perspectives, sans 
solutions, sans comparaisons! «Oh oui, c’est vraiment très, 
très triste«. Cette attention apportera la consolation re-
cherchée  donc un soulagement.

… des montagnes m’écrasent
Les processus de deuil représentent une énorme dépense 
d’énergie. L’image d’une ascension en montage vient à 
l’esprit. Si ce défi est inattendu, non préparé, non accom-
pagné – donc global – il pèse sur les épaules, la nuque et 
le dos. Une attitude courbée, la tête penchée vers l’avant 
témoignent de ce fardeau. Ceci est le signe que, dans son 
deuil, la personne transfert sa perte sur son corps. Autre-
fois, des rites du deuil illustraient ce phénomène: La pa-
renté ou les amis portaient le cercueil sur leurs épaules. Le 
soulagement après avoir déposé le cercueil était lui aussi 
perçu physiquement. Trouvez une action simple qui puisse 
avoir un sens pour la personne en deuil. On pourrait en-
terrer ou jeter à l’eau des objets symboliques (p. ex. des 
pierres). Des entretiens préalables et éventuellement la 
décoration de tels objets font partie des préparatifs.

… mon cœur se brise
De telles images mettent le cœur, l’organe le plus noble, 
au centre du processus de deuil. La douleur du cœur est 
à la mesure de la relation avec ce qu’on a perdu. Si cette 
plaie n’est pas reconnue, il est à craindre qu’elle ne s’ouvre 
toujours à nouveau. Un durcissement, des cicatrices, une 
apathie, des arythmies en sont le signe. Finalement, seule 
la qualité de l’amour peut panser un tel cœur. Développer 
cette faculté constitue un processus naturel de vie et de 
maturité. Invitez une personne à peindre ou à écrire ses 
désirs et ses peines dans un dessin en forme de cœur.

… une chute sans fin
Lors d’un décès, les proches perdent pied. Des genoux qui 
tremblent, des vertiges, un sentiment de désespoir ou de 
paralysie accompagnent le moment de l’évidence. Souvent 
le moment de la chute est retardé jusqu’à ce que tout soit 
terminé. L’arrivée sur la terre signifie l’arrivée au fond de 

soi-même, sur le sol de la réalité. Ceci comporte simul-
tanément le sentiment fondamental d’être porté. Faites 
faire l’expérience du sol comme de l’endroit le plus sûr 
du monde. «Tu peux ici vivre ta douleur sans danger de 
chute«. Ce moment devient alors un rite symbolique de 
chute et de remise sur pied. Veillez à ce que la personne 
accompagnée demeure consciemment en contact avec le 
monde extérieur.

… je me noie dans une tempête en pleine mer
Se noyer dans une mer de larmes, dans une tempête de 
sentiments; faire naufrage est une peur que de nombreu-
ses personnes en deuil portent consciemment ou inconsci-
emment en elles. L’organisme cherche à soulager le sur-
plus de pression intérieure … Des stratégies de diversion, 
d’activisme, d’évitement ou de compensation constituent 
des essais de se libérer de cette menace intérieure. Les lar-
mes sont un moyen de communication non-verbale. Elles 
ont besoin d’un vis-à-vis qui puisse recevoir et refléter leur 
message. Les larmes ne sont salutaires que si elles sont 
montrées et reçues. Recevez donc les larmes comme une 
précieuse expression et demandez quel en est le sens …

… un cri sans écho
Dans notre société, les personnes n’expriment que rare-
ment leurs sentiments à haute voix. La tonalité de la voix 
indique une douleur réprimée. Elle sonne cassée, com-
primée, faible. De cette façon l’expression en reste sous 
contrôle. Puis, il s’ensuit une dépression. Lorsque j’enten-
ds une voix souffrante, je demande parfois jusqu’où on 
pourrait entendre ce cri s’il exprimait toute la douleur con-
tenue. Trouvez une simple «complainte» ou un poème qui 
exprime la douleur et le désespoir ou animez les patients à 
composer leur propre complainte et à la chanter en com-
mun. Il s’agit, de façon créative, d’exprimer les sentiments 
contenus en condensé dans ce cri!

En conclusion
Le deuil saisit l’être tout entier, il se manifeste au niveau 
de la santé physique, des sentiments, de la pensée et du 
comportement. Travailler le deuil au niveau physique con-
stitue la forme la plus directe d’une telle expérience. Alors, 
de nombreuses expériences simples et permettant de don-
ner un sens aux événements imaginables. «Quel est ton 
deuil?» demande l’amour – «Je porte le deuil de ce que 
j’ai perdu», répond le deuil. L’amour pose alors son bras 
autour du deuil.
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Fenomeni psicosomatici del lutto – il potenziale del lutto
Alcuni esempi della pratica di emotionalCare® Articoli originali

Le persone in lutto si esprimono spesso attraverso delle imma-
gini che cercano di descrivere il vissuto e mostrano le possibi-
lità di trasformazione durante il processo del lutto. «…come 
delle nuvole che oscurano il sole», «…il cielo si lacera», «…il 
cuore si spezza», «…come annegare in mare», «…una cadu-
ta senza fine», «…un grido senza eco».

…delle nuvole che oscurano il sole
Le capacità e i processi cognitivi sono parzialmente limitati. Le 
persone descrivono così questa esperienza: «come dei buchi 
neri nella mia testa», «tutto è nella nebbia». Tali immagini 
segnalano una capacità di percezione limitata. Questo stato 
può durare settimane o mesi. Ma è limitato nel tempo. Ne-
cessita di una fase cosciente di riduzione. La persona in lutto 
è spesso tuttavia in grado di far fronte alla vita quotidiana. 
Fate delle domande e dite che si tratta di una reazione cono-
sciuta, normale e comprendibile dell’organismo e che questa 
fase terminerà.

…il cielo si lacera
La violenza del dolore e delle sue emozioni può essere mol-
to grande. Questa forza condensata cerca di esprimersi e 
di trovare sollievo. Attraverso la respirazione superficiale, la 
contrazione del petto e della regione addominale è possibi-
le trattenere l’espressione del dolore e delle emozioni con 
la conseguenza di affanno respiratorio, nausea, mancanza 
di appetito, disturbi digestivi, ansia e insonnia. Cercate di 
ridurre la pressione poco a poco. Degli esercizi respiratori, 
dei massaggi nella regione addominale possono sciogliere le 
contrazioni. Domandate: «Avete vissuto qualcosa che vi ha 
reso triste e che nessuno conosce?» Se la persona comincia 
a raccontare o a piangere, ascoltate attentamente ma: senza 
consigli, senza prospettive, senza soluzioni, senza paragoni! 
«Oh sì, è veramente molto, molto triste». Questa attenzione 
porterà la consolazione cercata, dunque un sollievo.

…le montagne mi schiacciano
I processi del lutto rappresentano un enorme dispendio di 
energia. Viene in mente l’immagine di un’ascensione in mon-
tagna. Se questa sfida è inattesa, non preparata, non accom-
pagnata – dunque non condivisa – essa è un peso sulle spalle, 
sulla nuca e sulla schiena. Una postura curva, la testa che pen-

Dopo molti anni di cure palliative, di accompagnamenti di pazienti in fine di vita 

e a seguito del decesso delle mie due figlie gemelle, ho provato nel mio corpo il 

dolore che il lutto provoca. Oggi, riconosco il potenziale che può emergere quan-

do è possibile incontrare pienamente questo dolore.

Monica Lonoce

Fenomeni psicosomatici del lutto – 

il potenziale del lutto

Alcuni esempi della pratica di 

emotionalCare®  

(Riassunto)

de in avanti testimoniano questo fardello. Questo è il segno 
che, nel suo lutto, la persona trasferisce la sua perdita sul suo 
corpo. Una volta i rituali del lutto illustravano questo fenome-
no: i parenti o gli amici portavano la bara sulle loro spalle. Il 
sollievo nel depositare la bara era anche percepito fisicamen-
te. Trovate un’azione semplice che possa avere un senso per 
la persona in lutto. Si potrebbe sotterrare o gettare in acqua 
degli oggetti simbolici (p. es. delle pietre). Dei colloqui prelimi-
nari e eventualmente la decorazione di questi oggetti fanno 
parte dei preparativi.

…il mio cuore si spezza
Queste immagini mettono il cuore, l’organo più nobile, al 
centro del processo del lutto. Il dolore del cuore è la misura 
della relazione con ciò che si è perso. Se questa ferita non è 
riconosciuta, si deve temere che essa possa sempre venire ria-
perta. Irrigidimento, cicatrizzazione, raffreddamento, disturbi 
del ritmo cardiaco ne sono il segno. Finalmente, solo la qua-
lità dell’amore può medicare questo cuore. Sviluppare questa 
capacità costituisce un processo naturale di vita e di maturità. 
Invitate una persona a dipingere o a scrivere i suoi desideri e le 
sue pene in un disegno a forma di cuore.

…una caduta senza fine
In caso di decesso le persone perdono il terra sotto i piedi. Le 
ginocchia che tremano, le vertigini, la sensazione di dispera-
zione o di paralisi accompagnano il momento della presa di 
coscienza. Sovente il momento della caduta è ritardato fino a 
quando tutto è finito. La caduta sulla terra significa giungere 
al fondo di sé stessi, sul suolo della realtà. Questo comporta 
allo stesso tempo il sentimento fondamentale dell’essere por-
tato. Fate fare l’esperienza del suolo come del luogo più sicuro 
del mondo. «Qui sei al sicuro, qui puoi vivere il tuo dolore 
senza pericolo di caduta«. Questo momento diventa allora un 
rituale simbolico di caduta e di rimessa in piedi. Prestate atten-
zione a che la persona accompagnata resti coscientemente in 
contatto con il mondo esterno.

… annego in una tempesta in mare aperto
Annegare in un mare di lacrime, in una tempesta di emozioni; 
fare naufragio è una paura che molte persone in lutto porta-
no coscientemente o incoscientemente con sé. L’organismo 
cerca di lenire la pressione eccessiva che proviene dall’interno. 
Le strategie di diversione, d’attivismo, di evitamento o di com-
pensazione sono dei tentativi di liberarsi da questa minaccia 
interiore. Le lacrime sono un mezzo di comunicazione non 
verbale. Esse necessitano che qualcuno le possa ricevere e 
riflettere il loro messaggio. Le lacrime sono salutari se sono 
mostrate e ricevute. Ricevete dunque le lacrime come una 
preziosa espressione e domandate cosa vogliono dire.

…un grido senza eco
Nella nostra società le persone esprimono raramente i loro 
sentimenti a gran voce. La tonalità della voce indica un dolore 
represso. Essa suona rotta, compressa, debole. In questa ma-
niera la sua espressione resta sotto controllo. La depressione si 
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avvicina. Quando sento una voce sofferente, domando a volte 
fino a dove si potrebbe sentire questo grido se esprimesse 
tutto il dolore contenuto. Trovate una semplice «cantilena» 
o un poema che esprime il dolore e la disperazione o incitate 
i pazienti a comporre il loro proprio lamento e a cantarlo in-
sieme. Si tratta, in maniera creativa, di esprimere le emozioni 
contenute e condensate in questo grido.

In conclusione
Il lutto colpisce la persona nella sua interezza, si manifesta 
a livello della salute fisica, delle emozioni, del pensiero e del 
comportamento. Lavorare il lutto a livello corporeo costituisce 
la forma più diretta di una tale esperienza. Sono immagina-
bili molte possibilità per delle semplici e sensate esperienze. 
«Qual è il tuo lutto?» domanda l’amore – «porto il lutto di ciò 
che ho perso», risponde il lutto. L’amore mette allora il suo 
braccio intorno al lutto.

Jedes Jahr findet auf europäischer Ebene ein Kongress der 
European Association for Palliative Care (EAPC) statt, bei 
dem wichtige Forschungsaktivitäten aus allen europäi-
schen, aber auch aussereuropäischen Ländern präsentiert 
werden. Die Schweiz ist seit vielen Jahren vertreten. Auf-
fällig ist allerdings die relativ grosse Konstanz der Namen, 
die dort erscheinen. Dies ist ein Indiz dafür, dass es in den 
letzten Jahren nicht gelungen ist, die Gruppe der Forschen-
den im Bereich der Palliative Care wesentlich zu stärken 
bzw. zu erweitern. Im internationalen Vergleich fällt weiter 
auf, dass die grösste Forschungsaktivität in der Schweiz in 
Sachen Palliative Care im medizinischen Bereich stattfindet. 
Deutlich weniger Forschung, gerade auch im Vergleich zu 
anderen Ländern, ist im Bereich der Pflege, aber auch der 
Soziologie, der Public Health und der Psychologie festzu-
stellen. 

Aktuelle Forschungsthemen 
Die Zusammenstellung der Arbeitsgruppe «Forschung» 
von «palliative ch» ergibt folgende aktuelle Schwerpunk-
te:3 Fragestellungen am Lebensende unter Einschluss von 
Entscheidungsprozessen und Patientenverfügungen, Be-
treuung von Sterbenden, palliative Sedation und Aspekte 

Die «Nationale Strategie Palliative Care 2010 bis 2011»1 hat die Förderung der 

Forschung im Bereich der Palliative Care in der Schweiz zu einer der dringlichen 

Aufgaben gemacht. Diese Priorisierung ist richtig und wichtig.

Dr. Steffen Eychmüller 2

Palliative-Care-Forschung in der Schweiz

des assistierten Suizides. Daneben gibt es grössere For-
schungstätigkeiten zu häufigen Symptomen in der Palliati-
ve Care (v. a. Müdigkeit, Kachexie, und Schmerzen) sowie 
einige Projekte mit spezifischen Fragestellungen im Bereich 
der Neurologie, Kardiologie, Intensivmedizin, Demenz und 
Pädiatrie. Bereits deutlich weniger Aktivitäten finden sich 
im Bereich der sogenannten Versorgungsforschung. Grund 
dürfte vor allem sein, dass durch die kantonale Organisati-
on des Gesundheitswesens (und den Schwierigkeiten, Pa-
tientenpfade zu verfolgen), einer derartigen Forschung in 
der Schweiz klare Grenzen gesetzt sind. Hier sind andere 
Länder mit einem nationalen Gesundheitssystem deutlich 
aktiver.
 Bezüglich Patientengruppen fällt auf, dass Forschungs-
aktivitäten bei Patienten mit onkologischen Diagnosen 
weiterhin am häufigsten sind. Dies entspricht nur teilweise 
einem internationalen Trend. In den letzten Jahren haben 
andere Länder in der Palliativforschung deutlich mehr Ge-
wicht auf die Integration von Patientengruppen mit Herz-
Kreislauferkrankungen, Lungenerkrankungen, aber auch 
mit neurologischen Erkrankungen (insbesondere Demenz) 
gelegt. 
 In der Palliative Care ist bereits durch die Definition der 
WHO4 vorgegeben, dass in Bezug auf klinische Praxis und 
Forschung nicht nur medizinische Fragestellungen berück-
sichtig werden sollten. Doch bleibt die Forschung im nicht-
medizinischen Bereich bisher deutlich unterrepräsentiert. 
Durch das neu ausgeschriebene nationale Forschungs-
projekt 67 «Lebensende» mit seiner breiten thematischen 
Ausrichtung besteht nun die berechtigte Hoffnung, dass 
hier eine Änderung in der Zukunft möglich sein sollte. 

Attraktivität der Forschung – Nachwuchsförderung
In der Palliative Care besteht das Ideal, dass Forschungs-

1 BAG/ GdK: Nationale Strategie Palliative Care 2010–2012:  
http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/06082/10907/index.
html?lang=de

2 Leitender Arzt Palliativzentrum am Kantonsspital St.Gallen
3  Bericht Arbeitsgruppe von «palliative ch»: über die Geschäftsstelle von 

palliative ch: www.palliative.ch

4 WHO Definition palliative care (2002): http://www.who.int/cancer/
 palliative/definition/en/
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projekte sehr stark praxisorientiert bzw. bedürfnisorien-
tiert sein sollten. Die leisen Stimmen der Schwerkranken 
und Sterbenden sowie ihrer betreuenden Personen sollen 
durch Forschung verstärkt werden. Diese Idee des «bot-
tom up» oder der sogenannten «Grassroots»-Forschung 
imponiert und überzeugt üblicherweise durch eine hohe 
Nachhaltigkeit. In der Praxis ist diese Idee jedoch meist 
nicht durchführbar, d. h. primär klinisch-praktisch tätige 
Fachpersonen sind häufig zeitlich, aber auch wegen feh-
lender Forschungsressourcen kaum in der Lage, erfolgrei-
che Forschungsprojekte einzureichen und durchzuführen. 
Partner bzw. Motoren aus dem akademischen Bereich sind 
hier dringend notwendig und könnten − zumindest the-
oretisch − zu einem sehr erfolgreichen Mix aus Praxisori-
entierung und akademischer Kompetenz avancieren und 
gemeinsam brillieren. Bezüglich dieser Chancen befindet 
sich die Schweiz aber im internationalen Vergleich in ei-
nem ausgeprägten Rückstand. An den Universitäten gibt 
es bis heute nur einen einzigen Lehrstuhl für Palliative Care 
(Stiftungslehrstuhl an der Universität Lausanne), der zudem 
über einige Jahre nicht besetzt werden konnte. Weitere 
Lehrstühle sind derzeit nicht in Planung. 
 Auch an Fachhochschulen gibt es für die Forschung 
in Palliative Care kaum spezialisierte Einrichtungen bzw. 
Fachpersonen, die dieses Thema als ihren Schwerpunkt 
haben. Auch in den beruflichen Curricula, insbesondere 
der Medizin und der Pflege, gibt es bis dato keinerlei spe-
zialisierte Programme, die zu einem staatlich anerkannten 
Titel führen. Letztlich braucht es aber klare Weiterbildungs-
Curricula, um jüngere Fachpersonen nicht nur für ein 
neues Fachgebiet zu begeistern, sondern ihnen auch eine 
attraktive Weiterentwicklung anbieten zu können. Weiter 
wäre es im Sinne der Definition von Palliative Care auch nur 
konsequent und logisch, interprofessionelle Lehrstühle für 
Pflegende und Mediziner einzurichten (eventuell auch für 
Public Health oder andere Bereiche), die dann gemeinsam 
das breit gefächerte Spektrum der Palliative Care bearbei-
ten und die Forschung entsprechend fördern würden. 

Forschung in den verschiedenen Sprachregionen 
Es ist und bleibt so: Macht man erste Schritte in einem 
neuen Bereich (bspw. der Forschung in der Palliative Care), 
ist es von grossem Vorteil, wenn man dies in der eigenen 
Muttersprache tun kann. Sich in eine Forschungsmethodik 
hinein zu denken, sich mit Statistik und Forschungsdesigns 
auseinanderzusetzen, gelingt am besten, wenn man die In-
halte auch wirklich gut versteht, und da ist auch Englisch 
als Forschungssprache nicht immer dienlich. So ist es nur 
zu verständlich, dass sich die Angehörigen verschiedener 
Sprachregionen in der Schweiz für diese ersten Schritte in 
der Forschung zusammentun. So entstand 2010 die soge-

nannte «Platforme latine de recherche en soins palliatifs et 
fin de vie». Diese Plattform vereinigt in vorbildlicher Weise 
nicht nur Forschende von akademischen Institutionen, son-
dern ganz besonders auch Forschungsinteressierte aus kli-
nisch-praktischen Institutionen, vom Spital über die Spitex 
und bis hin zu den Pflegeheimen. Dies ist ein erster Schritt, 
um nicht nur die Barrieren zwischen akademischen Insti-
tutionen und der praktischen Welt der Patientenbetreu-
ung und -versorgung zu überwinden, sondern auch der 
Versuch, in der eigenen Sprache (die Plattform steht auch 
französischsprachigen Kollegen und Kolleginnen aus dem 
Tessin offen) möglichst effizient und verständlich mitein-
ander zu kommunizieren. Eine vergleichbare Plattform ist 
auch für den deutschsprachigen Bereich geplant und soll 
im September 2011 ins Leben gerufen werden. Beide Platt-
formen sollen in der Zukunft gemeinsam die Forschung im 
Bereich der Palliative Care in der Schweiz im Rahmen von 
«palliative ch» abbilden. 

Internationale Kooperation
Eine weitere Möglichkeit, die nationale Forschungskapazi-
tät in Palliative Care auf- und auszubauen, ist die Koope-
ration mit internationalen Partnern. Hier bestehen bereits 
vielfältige Beispiele. Sie reichen von der Zusammenarbeit 
im Rahmen der Euro-Sentinella-Kollaboration (Hausärzte) 
über die Kooperation mit Kanada (Lausanne) bis hin zu Pro-
jekten mit der EU. Hier konnten in den vergangenen Jahren 
insbesondere zwei Projekte in St.Gallen (EPCRC, OPCARE9) 
sehr profitieren, um eigene Forschungskapazitäten aufzu-
bauen.5 Diese Projekte im Rahmen des 7. EU-Frameworks 
sind Glücksfälle, erlauben sie doch über mehrere Jahre eine 
intensive Zusammenarbeit mit klarer Zielsetzung und soge-
nannter «capacity building». Daraus hervorgegangen sind 
weitere Projekte, die ebenfalls auf internationaler Ebene 
geplant sind. Dabei wird aber auch klar, dass ohne eine 
gute Verankerung im akademischen Bereich die Palliative-
Care-Forschung in der Schweiz in der Zukunft kaum kon-
kurrenzfähig bleiben dürfte. Die Phase der Pioniere, auch 
in der Forschung, muss nun dringend konsolidiert werden 
durch eine Phase der Implementierung und Integration der 
Palliative Care in die nationale Forschungslandschaft. Nur 
dann kann weiterhin die Teilnahme an grösseren interna-
tionalen Projekten mit erheblichen potenziellen Synergien 
für die nationale Forschung gewährleistet werden.

Finanzierung der Forschung 
Aufgrund meiner Erfahrungen ist auch bei der Finanzie-
rung die Zeit der Pioniere abgelaufen. In den letzten Jah-
ren konnten erste Forschungsprojekte noch mit sehr viel 
«Goodwill» ausserhalb von sogenannten kompetitiven For-
schungsgeldern eine finanzielle Unterstützung finden. Dies 

4 European Palliative Care Research Collaborative EPCRC: www.epcrc.org 
sowie European Collaboration to improve Care of the dying OPCARE9: 
www.opcare9.eu

6 Europarat Resolution 1649 (2009): http://www.dgpalliativmedizin.de/ima-
ges/stories/pdf/downloads/090128%20Europarat%20Res%201649%20
Palliative%20Care%20Provisional%20edition.pdf
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hat sich nun merklich geändert. Unsere Forschungsprojekte 
müssen in allen Bereichen den üblichen Anforderungen ge-
nügen. Dies ist qualitativ sicherlich zu begrüssen, doch gibt 
es nur wenige Reviewer, welche die spezifischen Aspekte 
der Palliative Care kennen und anerkennen, (Interprofes-
sionalität, Multidisziplinarität und spezifische Methodik 
samt ihren Einschränkungen in der Forschung in diesem 
Bereich). «Spezial-Förder-Programme» könnten hier ein 
wichtiger Schritt sein. Auch die Frage, inwiefern Stiftungen 
für diesen weiterhin stark vernachlässigten Bereich der For-
schung Engagement und Interesse zeigen, ist offen. 
 Der Europarat hat im Januar 2009 eine Resolution zur 
Palliative Care verabschiedet, welche die Palliative Care als 
«a model for innovative health and social policies» einstuft.  
Diese Idee könnte und sollte auch als Vorbild für die zu-
künftige Ausgestaltung der Forschung der Palliative Care 
in der Schweiz fungieren: ein innovatives Modell für inter-
professionelle Forschung, auch in den Grenzbereichen von 
Gesundheitswesen, Soziologie, Public Health, Ökonomie, 
Ethik, Philosophie und vielen anderen Bereichen. Das neue 
nationale Forschungsprojekt «Lebensende» kann hier Zei-

chen setzen, aber es bedarf schon jetzt paralleler Anstren-
gungen, um auch weniger kompetitive Projekte zu fördern. 
 Die Palliative Care begeistert durch ihr breites Spek-
trum und ihre gesellschaftliche Relevanz ist hoch, ganz 
besonders in Anbetracht der weiteren soziodemographi-
schen Entwicklung in der Schweiz. Ein wesentliches Ziel 
der nächsten Jahre muss der Aufbau einer starken For-
schungsgemeinschaft sein. Diese soll die verschiedenen 
Ebenen repräsentieren und beleben, ob klinisch-praktische 
Forschung oder philosophische Aspekte, verschiedene re-
gionale Schwerpunkte im Sinne eines virtuellen nationalen 
Forschungsinstitutes oder die internationale Zusammenar-
beit. Dazu ist einer feste Verankerung in der akademischen 
Welt in der Schweiz erforderlich, am besten durch moderne 
interprofessionelle Lehrstühle für Palliative Care. So könnte 
meiner Ansicht nach Palliative Care auch im Bereich der 
Forschung als innovatives Modell weiterentwickelt werden.

Dieser Artikel erscheint in abgewandelter Form auch im

 Forschungsbericht der Krebsliga Schweiz.

ANZEIGE
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La recherche en soins palliatifs en Suisse Recherche

Chaque année a lieu au niveau européen un Congrès de 
l’Association Européenne des Soins Palliatifs (EAPC) qui pré-
sente les principales activités de la recherche dans les pays 
européens et dans certains pays extraeuropéens. La Suisse 
y est présente depuis de nombreuses années. On remarque 
toutefois que les noms des personnes qui y présentent leur 
projets restent largement les mêmes. Ceci est un indice qui 
montre que nous ne sommes pas parvenus, ces dernières 
années, à réellement renforcer et élargir le groupe des cher-
cheurs en soins palliatifs. En comparaison avec d’autres pays, 
il est frappant que la plupart des activités de recherche en 
soins palliatifs proviennent du secteur médical, et nettement 
moins du secteur des soins, de la sociologie, de la santé pub-
lique ou de la psychologie.

Les sujets actuels de la recherche en soins palliatifs 
en Suisse
Le groupe de travail Recherche de palliative ch a fait un re-
levé des principaux sujets de recherche actuels en Suisse (2). 
On y trouve nombre de sujets ayant trait à la fin de la vie 
tels que la prise des décisions, les déclarations anticipées, les 
soins aux mourants, la sédation palliative et différents aspects 
du suicide assisté. Il y a d’autre part une relativement impor-
tante activité de recherche dans le domaine de symptômes 
fréquents tels que la fatigue, la cachexie et la douleur, ainsi 
que quelques projets en rapport avec des questions tenant 
à la neurologie, à la cardiologie, à la médecine des soins in-
tensifs, à la démence et à la pédiatrie. On observe par contre 
une activité nettement moindre dans la recherche qui analyse 
la couverture des besoins. L’organisation cantonale de notre 
système de santé et la difficulté à suivre les étapes parcourues 
par les patients limitent beaucoup ce type de recherche en 
Suisse. D’autres pays, connaissant un système national de la 
santé, sont nettement plus actifs dans ce domaine.
 Pour ce qui est des groupes de patients, on remarquera 
que les recherches concernent le plus souvent des patients 
avec un diagnostic oncologique. Ceci ne correspond qu’en 
partie aux tendances internationales. Ces dernières années, 
d’autres pays se sont nettement plus efforcés à intégrer des 
groupes de patients avec des pathologies du système cardio-
vasculaire, des poumons, mais aussi neurologiques, la dé-
mence en particulier.
 La définition de l’OMS (3) devrait déjà, à elle seule, avoir 
pour conséquence qu’en soins palliatifs les questions médi-
cales ne devraient pas être les seules à intéresser la pratique 
clinique et la recherche. Toutefois la recherche en soins pallia-

La «Stratégie Nationale en matière de Soins Palliatifs 2010 – 2012» considère 

le développement de la recherche dans le domaine des soins palliatifs en Suisse 

comme une des tâches les plus urgentes. Une telle priorité est juste et importante.   

Dr. Steffen Eychmüller 1
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tifs dans les domaines non-médicaux est toujours nettement 
sous-représentée jusqu’ici. Il reste à espérer que le nouveau 
Programme national de recherche 67 sur la fin de la vie, qui 
a une visée très large, permettra à l’avenir de remédier à cet 
état.

L’attractivité de la recherche en soins palliatifs, 
promotion de la relève
Surtout en soins palliatifs, on considère que les projets de 
recherche devraient avoir un lien étroit avec la pratique et 
ses besoins. Il s’agit, par la recherche, de renforcer la frêle 
voix des personnes gravement malades ou mourantes. L’idée 
d’une recherche «bottom-up» et au raz du sol impressionne 
et convainc généralement par la durabilité de ses résultats. 
En pratique toutefois, cette idée s’avère le plus souvent ir-
réalisable, car les spécialistes travaillant surtout en clinique 
ne disposent généralement ni du temps ni des ressources 
financières pour présenter et réaliser avec succès des projets 
de recherche. Nous avons donc un urgent besoin de parte-
naires ou de moteurs dans le monde académique. Ils pourrai-
ent – en théorie – constituer un duo qui par son orientation 
vers la pratique et par sa compétence académique pourrait 
rapidement promis à un brillant succès. La Suisse a toute-
fois pris un net retard sur d’autres pays dans la mise sur pied 
de pareilles chances. Nos universités ne connaissent jusqu’ici 
qu’une seule chaire de soins palliatifs (la chaire de fondation 
à l’Université de Lausanne), qui, de plus, n’a pas pu être pour-
vue durant plusieurs années. D’autres chaires ne sont pas en 
vue pour l’instant. 
 Les hautes écoles ne disposent guère, pour la recherche 
en soins palliatifs, ni d’installations spécialisées, ni de spé-
cialistes en la matière. Parmi les curricula de formation pro-
fessionnelle spécialisée en médecine ou en soins infirmiers 
en particulier, il  n’en existe aucun jusqu’ici qui mènerait à 
un titre reconnu par l’Etat. Afin de pouvoir non seulement 
enthousiasmer de jeunes spécialistes pour une spécialité 
nouvelle, mais leur offrir aussi des possibilités attrayantes 
de développement, nous avons enfin besoin de curricula 
clairement définis de formation post-grade. Dans l’esprit 
de la définition des soins palliatifs, il ne serait que logique 
et conséquent de créer des chaires interprofessionnelles: 
une position académique commune pour des profession-
nels des soins infirmiers et de la médecine, éventuellement 
de la santé publique ou d’autres domaines, qui pourraient 
travailler et encourager ensemble la recherche sur la large 
palette recouverte par les soins palliatifs.
 
La recherche en soins palliatifs dans 
les différentes régions linguistiques de Suisse 
Il est bien vrai que lorsqu’on fait les premiers pas dans un do-
maine nouveau (la recherche en soins palliatifs, par exemple), 
il est d’un grand avantage de pouvoir le faire dans sa langue 
maternelle. S’accoutumer à une méthode de recherche, se 
préoccuper de statistiques et mettre sur pied un programme 
de recherche, tout cela va pour le mieux lorsqu’on en com-
prend bien les contenus. Or même l’anglais, la langue de la 

1 Médecin responsable au Centre de soins palliatifs à l’Hôpital cantonal de 
Saint Gall 
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recherche, n’est pas toujours utile à cet effet. Il est donc bien 
compréhensible qu’en Suisse, les chercheurs des différentes 
régions linguistiques se retrouvent pour faire ces premiers pas 
dans la recherche.
 C’est ainsi qu’en 2010 s’est créée la «Plateforme latine 
de recherche en soins palliatif et fin de vie». Cette platefor-
me réunit de façon exemplaire des chercheurs provenant 
non seulement d’institutions académiques, mais également 
d'institutions cliniques allant de l’hôpital aux soins à domicile 
et aux institutions de soins de longue durée. C’est là un premi-
er pas pour surmonter les barrières souvent gênantes entre les 
institutions académiques et le monde pratique des soins aux 
malades, mais aussi une tentative de communiquer dans sa 
propre langue de manière aussi efficiente et compréhensible 
que possible. (La plateforme est également à la disposition 
des collègues tessinois parlant le français). Une plateforme 
analogue est prévue pour la Suisse alémanique et sera lancée 
en septembre 2011. Ensemble, ces deux plateformes reflète-
ront à l’avenir, dans le cadre de palliative ch, la recherche en 
soins palliatifs dans toute la Suisse.

La coopération internationale
Une autre possibilité de mettre sur pied ou d’élargir la capa-
cité nationale de recherche en soins palliatifs est de coopérer 
avec des partenaires internationaux. De nombreux exemples 
existent à ce propos. Ils vont de la collaboration au sein de la 
Collaboration Euro-Sentinella (pour les médecins de famille), 
jusqu’à des collaborations avec le Canada (Lausanne) ou dans 
le cadre de projets de l’Union européenne. Durant ces derni-
ères années, deux projets saint-gallois (EPCRC, OPCARE9) par 
exemple en ont beaucoup profité. Cette collaboration leur a 
permis de créer leurs propres capacités de recherche (4, 5). De 
tels projets dans le cadre des «7th Frameworks» de l'Union 
Européenne constituent une chance particulière puisqu’ils 
permettent une intense collaboration sur plusieurs années 
avec des objectifs clairement définis et ce qu’on nomme un 
«capacity building». De cette collaboration sont issus d’autres 
projets eux aussi prévus au niveau international.
 Cela montre qu’à l’avenir la recherche en soins palliatifs 
en Suisse ne pourra guère rester concurrentielle sans être so-
lidement ancrée dans le secteur académique. Il est urgent, 
pour la recherche aussi, que la phase des pionniers soit main-
tenant suivie d’une phase de consolidation, de réalisation et 
d’intégration des soins palliatifs dans le monde national de la 
recherche. C’est la seule façon de permettre, à l’avenir, aux 
chercheurs de participer aux principaux projets internationaux 
avec toutes les synergies possibles que cela représente pour la 
recherche nationale. 

Le financement de la recherche en soins palliatifs 
en Suisse
A mon avis et sur la base des expériences faites, le temps des 
pionniers est également révolu maintenant pour le finance-
ment. Ces dernières années et grâce à beaucoup de bonne 
volonté, de premiers projets de recherche ont trouvé un sou-
tien financier en dehors des fonds de recherche dits compé-

titifs! Ceci a clairement changé aujourd’hui. Nos projets de 
recherche doivent en tout être à la hauteur des exigences ha-
bituelles. Ceci est certes à saluer du point de vue de la qualité, 
mais il faut bien voir qu'il n’existe que peu d’experts qui con-
naissent et reconnaissent vraiment les particularités des soins 
palliatifs, de l’interprofessionnalité à la multidisciplinarité, des 
particularités de la méthode aux limitations qui leur sont pro-
pres également dans le domaine de la recherche. Des «pro-
grammes spéciaux d’encouragement» pourraient constituer 
un pas important à cet effet. On peut également imaginer 
que certaines fondations pourraient s’intéresser et s’engager 
en faveur de ce domaine encore toujours très délaissé de la 
recherche.
 En 2009, le Conseil de l’Europe a adopté une résolution 
concernant les soins palliatifs. Il y nomme les soins palliatifs «a 
model for innovative health and social policies» (6). Cette idée 
pourrait également servir de modèle pour l’avenir de la re-
cherche en soins palliatifs en Suisse: un modèle innovateur de 
recherche interprofessionnelle et de recherche aux frontières 
du système sanitaire, de la sociologie, de la santé publique, de 
l’économie, de l’éthique, de la philosophie et de bien d’autres 
domaines. Le nouveau Programme National de Recherche sur 
la fin de la vie pourrait marquer un tournant à ce propos. Mais 
il nécessitera des efforts parallèles pour soutenir aussi des pro-
jets moins compétitifs.
 Les soins palliatifs sont un large domaine enthousiasmant 
et d’une grande importance pour la société, surtout lorsqu’on 
considère le futur développement sociodémographique. Un 
des principaux objectifs de ces prochaines années doit être 
de constituer en Suisse une solide communauté de recherche 
en soins palliatifs. Celle-ci doit représenter et vitaliser divers 
axes allant: de la recherche clinique pratique au niveau phi-
losophique, de divers points forts dans les régions jusqu’à la 
collaboration internationale. Et tout ceci soutenu et catalysé 
par un solide ancrage dans le monde académique suisse, de 
préférence à travers des chaires modernes et interprofession-
nelles. A mon avis, les soins palliatifs pourraient ainsi continu-
er à se développer comme un modèle innovateur également 
dans le domaine de la recherche.

Remarque: Sous une forme quelque peu différente, cet artic-
le paraîtra également dans le rapport sur la recherche de la 
Ligue suisse contre le cancer.

Littérature / Adresses Internet importantes 
1) OFSP/ CDS: Stratégie Nationale en matière de soins palliatifs 2010 
– 2012 http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/06082/10907/index.
html?lang=fr 
2) Rapport du groupe de travail de palliative ch. Secrétariat de palliative 
ch, www.palliative.ch 
3) OMS, Definition palliative care (2002) http://www.who.int/cancer/
palliative/definition/en/ 
4) European Palliative Care Research Collaborative EPCRC: www.epcrc.
org 
5) European Collaboration to improve Care of the dying OPCARE9: 
www.opcare9.eu 
6) Conseil de l’Europe, Résolution 1649 (2009): http://www.dgpalliati-
vmedizin.de/images/stories/pdf/downloads/090128%20Europarat%20
Res%201649%20Palliative%20Care%20Provisional%20edition.pdf
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Wo stehen wir in der Nationalen Strategie?
Nach der Begrüssung durch Monika Obrist, Co-Präsidentin 
von «palliative zh+sh», und den Grussworten von Susanne 
Marti Calmell, die in der Gesundheitsdirektion des Kantons 
Zürich die Umsetzung der Nationalen Strategie begleitet, 
berichtete Dr. Roland Kunz, Präsident von «palliative ch» 
über den heutigen Stand der Umsetzung. Auf der Ebene des 
Bundes sind grundlegende Dokumente erarbeitet worden, 
welche in Zukunft eine kohärente Entwicklung von Palliati-
ve Care in der Schweiz ermöglichen werden: Die Nationalen 
Leitlinien definieren Palliative Care, ihre Prinzipien und ihre 
Anwendung; die Indikationskriterien helfen, die Frage zu be-
antworten, welche Personen auf spezialisierte Palliative Care 
angewiesen sind; gegenwärtig ist ein Nationales Bildungs-
konzept in der Vernehmlassung, das für die massgeblichen 
Berufsgruppen stufengerechte Kompetenzen definiert und 
Empfehlungen zu den Lernzielen und den Vermittlungsme-
thoden enthält. In der Ausbildung der Medizinstudierenden 
finden die Vorlesungen zu Palliative Care grossen Anklang 
und sind nun erstmals auch Prüfungsstoff. Weiter ist der 
Verein für Qualität in Palliative Care gegründet worden, der 
auch bereits erste Audits durchgeführt hat. Auf der Ebene 
der Sensibilisierung wurde in verschiedenen Kantonen die 
Broschüre «Unheilbar krank – was nun?» vertrieben und die 
Nationale Informationsplattform www.palliative.ch in Be-
trieb genommen. Das Nationale Forschungsprogramm zum 
Thema «Lebensende» wird der Forschung Auftrieb geben 
und hoffentlich auch viel gutes Datenmaterial liefern.  
 Viel Arbeit bleibt auf dem Sektor Finanzierung, damit die 
Vernetzungs- und Koordinationsleistungen vergütet und 
kostendeckende Tarife für Palliativstationen, Hospize und 
den Langzeitbereich festgesetzt werden können. Sehr un-
terschiedlich gestaltet sich die Situation bei der Umsetzung 
der Nationalen Strategie in den Kantonen. Während gewisse 
Kantone schon vor der Nationalen Strategie in ihrer Versor-
gung weit fortgeschritten waren und weitere nun mit Elan 
an die Erarbeitung und Umsetzung eines kantonalen Kon-
zepts gehen, ist in anderen Kantonen noch kaum etwas von 
dieser Nationalen Strategie zu spüren. Wichtige und brand-
neue Nachrichten konnte Roland Kunz zum Schluss über-
bringen: Am Vortag hatte nämlich der Bundesrat das EDI 
beauftragt, die Verlängerung der Nationalen Strategie über 
das Jahr 2012 hinaus zu prüfen, und bei einer Unterredung, 
die Roland Kunz Ende Mai mit Bundesrat Burkhalter hatte, 
liess dieser durchblicken, dass er einer solchen Verlängerung 
durchaus positiv gegenüber steht.

Genau zur Halbzeit der Nationalen Strategie hat «palliative zh+sh» am 30. Juni 

2011 zum dritten Mal Mitglieder und Interessenten zu einer Fachtagung ins alte 

Chemiegebäude der ETH Zürich eingeladen, diesmal mit einem deutlich politi-

schen Schwerpunkt. Mit grossem Interesse verfolgten die rund 200 Teilnehmen-

den die aufschlussreichen Referate, die Podiumsdiskussion und die Workshops.

Claude Fuchs

Halbzeit in der Nationalen Strategie  

Palliative Care – Ist das Ziel in Sicht?

Der Kanton Thurgau im Vorwärtsgang
Der Thurgau ist einer der Kantone, aus dem bei unseren Vor-
stössen noch vor Kurzem jeweils der Bericht kam: «Palliative 
Care – das machen wir doch schon längst…!» Dank einer 
Volksinitiative, die dann vom kantonalen Parlament opposi-
tionslos durchgewinkt wurde, ist nun aber im Rahmen der 
Nationalen Strategie sehr viel geschehen. Darüber berichtete  
Dr.Christoph Tobler, der Gesamtprojektleiter des Umset-
zungskonzepts Palliative Care und Präsident des Spitex Ver-
bandes Thurgau. Eine Palliativstation im Kantonsspital Müns-
terlingen mit acht Betten ist seit Anfang 2011 in Betrieb. 
Ein interprofessionelles mobiles Spezialistenteam («Palliative 
Plus») aus Mitarbeitenden der Palliativstation ist seit dem 
1. Mai 2011 sowohl spitalintern wie auch spitalextern zur 
Unterstützung der Grundversorgenden tätig. Zu deren Auf-
gaben gehört auch die Weiterbildung von Ärzten und Pflege-
fachpersonen in der Grundversorgung. Die Zusammenarbeit 
und Koordination an den Schnittstellen soll noch allgemein-
verbindlich geregelt werden. Für die Aufbauphase (inklusive 
Ausbildungskosten) hat der Kanton 7,1 Millionen Franken 
vorgesehen, später dann 4 Millionen Franken für die jährlich 
wiederkehrenden Kosten. Und dies obwohl ein Teil davon ei-
gentlich von den Gemeinden getragen werden müsste!

Palliative Care bei Kindern
Dr. Eva Bergsträsser hat am Kinderspital Zürich die Pädiatri-
sche Palliative Care (PPC) aufgebaut. Seit 2008 leitet sie im 
Auftrag der Gesundheitsdirektion des Kantons Zürich dieses 
neue Kompetenzzentrum. In ihrem Referat schilderte sie die 
Besonderheiten der PPC. Diese hängen mit dem unterschied-
lichen Alter der Kinder (von extremen Frühgeburten bis zu 
Jugendlichen) und mit den sehr unterschiedlichen medizini-
schen und sozialen Situationen zusammen, in denen sie sich 
befinden. Deshalb macht auch eine eigene Palliativstation am 
Kinderspital Zürich wenig Sinn. Die Kinder bleiben in ihren 
«angestammten» Abteilungen, das Team der PPC berät und 
coacht aber die verschiedenen Abteilungs-Teams. Ebenso ist 
es für die Aus-, Weiter- und Fortbildung sowie für Forschung 
und Qualitätssicherung zuständig. Eine Schwierigkeit besteht 
darin, dass diese Angebote von den Abteilungen auch wahr-
genommen und genutzt werden müssen. Dies bedarf einer 
ständigen Präsenz auf diesen Stationen. Ein wichtiger und 
am Kinderspital neuer Bereich, den das Team von PPC eben-
falls anbietet, ist die Trauerbegleitung, und zwar sowohl bei 
der Trauer von Eltern um ihre sterbenden oder verstorbenen 
Kinder als auch bei der Begleitung von Kindern beim bevor-
stehenden Tod eines Elternteils.

Ist spezialisiere Langzeitpflege und 
-behandlung überhaupt möglich?
Schliesslich berichtete Erika Hüsler, die Geschäftsleiterin des 
Hospiz Zürcher Lighthouse, vom Spannungsfeld, in dem 
sich das Zürcher Lighthouse einerseits als Hospiz und and-
rerseits als Kompetenzzentrum Palliative Care befindet. Die 
Entwicklung vom Sterbehospiz hin zum Kompetenzzentrum 
war zwar eine grosse kulturelle, soziale und technisch-inst-
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rumentale Herausforderung. Die mit dem Leistungsauftrag 
aus dem Jahr 2006 verbundene Anerkennung als spezialisier-
te Palliative-Care-Anbieter war aber für das Lighthouse ein 
auch finanziell existenzsichernder Schritt. Dank der Motiva-
tion der Mitarbeitenden und ihrer vorbildlichen interprofes-
sionellen Zusammenarbeit, aber auch dank der technischen 
Zusammenarbeit mit dem Kompetenzzentrum für Palliative 
Care am Universitätsspital Zürich und dem Einsatz eigener 
Spendengelder geniesst das Lighthouse mit seinen 10 Betten 
überall einen sehr guten Ruf. Es leistet es sich, dort wo dies 
notwendig und sinnvoll erscheint, Bewohner auch über die 
minimale Zeit eines Spitalaufenthaltes hinaus aufzunehmen – 
ein Angebot, das immer wieder sehr geschätzt wird. Mit dem 
Spitalfinanzierungsgesetz des Kantons Zürich und der neu-
en Pflegefinanzierung wird das Lighthouse nun aber klar als 
Pflegeheim eingestuft. Die Gesundheitsdirektion des Kantons 
wird ihm Ende dieses Jahres deswegen den Leistungsauftrag 
entziehen. Mit reinen Pflegeheimtarifen wird das Lighthouse 
sein bisheriges Angebot jedoch unmöglich aufrechterhalten 
können und wird sich einmal mehr wandeln müssen. Opti-
mistisch fragte Frau Hüsler zum Schluss: «Erzeugt existenziel-
ler Druck Kreativität?» Wir hoffen es mit ihr.

Das Podiumsgespräch
Nach einer Pause war das Kernstück der diesjährigen Tagung 
an der Reihe: das von Urs Leuthard, von der «Rundschau» 
des Schweizer Fernsehens, originell und sehr professionell 
moderierte Podiumsgespräch. Daran nahmen neben Mar-
ti Calmell, Dr. Roland Kunz und Dr. Christoph Tobler auch 
Jörg Kündig, Gemeindepräsident von Gossau (ZH) und 
Verwaltungsratspräsident der Gesundheitsversorgung Zür-
cher Oberland (Spital Wetzikon), sowie Dr. Markus Schär-
rer, Dienststellenleiter des Gesundheitsamtes des Kantons 
Schaffhausen, teil. Im zweiten Teil konnten sich dann auch 
die Tagungsteilnehmer an der Runde beteiligen. Schon die 
Antworten auf die Einstiegsfrage – «Wenn man die Umset-
zung der Nationalen Strategie mit einem Marathon von 42 
Kilometern vergleicht, bei welchem Kilometer befinden wir 
uns heute?» – zeigten die unterschiedlichen Einschätzungen: 
Bei Kilometer 30, meinten die Optimistischsten unter den Po-
litikern, bei Kilometer 10, der einzige Praktiker in der Runde. 

Bund, Kantone, Gemeinden
Eine ganz wesentliche Schwierigkeit in der praktischen Um-
setzung der Nationalen Strategie stellen offensichtlich die 
unterschiedlichen Kompetenzen von Bund, Kantonen und 
Gemeinden dar, denn mit diesen Kompetenzen geht auch 
die Pflicht zur entsprechenden Finanzierung Hand in Hand. 
Da ist es immer leicht, der Nationalen Strategie grundsätz-
lich zuzustimmen, den Schwarzen Peter der Finanzierung 
aber den anderen zuzuschieben. Im Kanton Zürich etwa ist 
die Gesundheitsdirektion ausschliesslich für den Spitalbereich 
zuständig, die Gemeinden aber für Pflegeheime und Spitex. 
Für die 80% der Palliative Care, die von den Grundversorgern 
übernommen werden sollen, kann der Kanton also höchs-
tens eine gewisse Anschubfinanzierung leisten (wie etwa 

für die Pilotphase des mobilen Teams in Winterthur). Auch 
darf er den Leistungsauftrag für das Zürcher Lighthouse nicht 
verlängern. Hier zeigt allerdings das Thurgauer Modell, dass 
die Grenzen zwischen Kanton und Gemeinden bei entspre-
chender politischer Unterstützung auch flexibler ausgelegt 
werden können. 

Sensibilisierung
Um eine angemessene Unterstützung zu sichern, muss aber 
ein ständiger «Druck von unten» aufgebaut werden. Und 
hier hapert es noch sehr im Bereich der Sensibilisierung. 
Gerade in der deutschen Schweiz – das zeigte letztes Jahr 
eine Studie des Bundes − wissen die Menschen noch viel zu 
wenig, was Palliative Care ist, welche Angebote bestehen 
und welche wo noch fehlen. Somit sind sie auch nicht in 
der Lage, das Recht auf Palliative Care wirklich einzufordern. 
Es wäre also falsch, sich auf diesem Gebiet mit dem neuen 
Internetportal und der Broschüre zu begnügen. Vielmehr ist 
eine systematische und effiziente Medienarbeit aufzubauen 
mit der «Bevölkerung» und den «Fachleuten» als wichtigsten 
Zielgruppen. Dass die Moderation des heutigen Podiums mit 
Urs Leuthard einem ebenso bekannten wie professionellen 
Fernsehmoderator anvertraut wurde, war auch in diesem 
Sinn bereits eine sehr überzeugende Massnahme.

 Was macht den Unterschied?
Gegen Schluss stellte Urs Leuthard die Frage, warum denn in 
gewissen Kantonen und Gemeinden gut und effizient an der 
Umsetzung der Nationalen Strategie gearbeitet wird, wäh-
rend an anderen Orten kaum etwas geschieht. Das dürfte 
sehr häufig an den positiven Erfahrungen liegen, die politisch 
Verantwortliche gemacht haben, ob ganz persönlich oder im 
familiären und sozialen Umfeld. Und der Auslöser sein, um 
sich praktisch und politisch zu engagieren. So jedenfalls die 
Vermutung. An uns also, den Fachleuten und Leistungser-
bringern, liegt es, mit qualitativ hochstehendem fachlichem, 
aber auch menschlichem Engagement solche positiven Erfah-
rungen immer wieder zu ermöglichen!

Workshops und Generalversammlung
Der Nachmittag war zehn verschiedenen Workshops gewid-
met. In zwei Blöcken konnte der eine oder andere Aspekt aus 
dem Vormittagsprogramm praxisnah vertieft werden.
Im Anschluss an die Tagung fand die Generalversammlung 
von «palliative zh+sh» statt. Bei der Vorstellung der Jahres-
rechnung 2010 wurde auf das beträchtliche Legat hinge-
wiesen, das dem Verein von einem verstorbenen Patienten 
zugewiesen worden ist. Der Vorstand hat über dessen Ver-
wendung noch nicht entschieden. Ferner wurde Claudine 
Freudiger, Mitarbeiterin und Vorstandsmitglied der ersten 
Stunde, wegen ihrer Pensionierung mit herzlichen Dankes-
worten der Co-Präsidentin aus dem Vorstand verabschiedet. 
An ihrer Stelle wurde Ilona Schmidt, die Leiterin Pflegedienst 
im Zürcher Lighthouse, in den Vorstand von «palliative 
zh+sh» gewählt. Ein kleiner Apéro setzte diesem aufschluss-
reichen und spannenden Tag ein geselliges Ende. 
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1er Congrès International Francophone 2011 à Lyon Manifestations

Entre le 28 et le 30 juin 2011, Lyon a accueilli les 2692 congressistes de 29 natio-

nalités différentes qui ont participé au 1er Congrès International Francophone et 

au  17ème Congrès National de la SFAP (Société Française d’Accompagnement 

et de Soins Palliatifs). L’idée d’une rencontre internationale est née en 2008 et 

le nombre important de participants de pays différents confirme son succès. La 

Suisse était représentée par une centaine de participants actifs dans un rôle d’ora-

teurs, d’animateurs d’ateliers et d’exposants de posters.

Dr. Petra Vayne-Bossert1, Dr. Sophie Pautex, Laurence Déramé, Dominique Ducloux, 

1er Congrès International Francophone 

2011 à Lyon 

La deuxième intervention, tenue par le Dr. B. Laurent, 
médecin à St. Etienne, nous mène à travers la douleur, 
l’anxiété qu’elle provoque, et leur conditionnement. Ce 
dernier peut être à l’origine de la réapparition de la dou-
leur sans véritable substrat douloureux. Dans ce sens, un 
placebo fonctionne comme une suggestion, une anticipa-
tion positive. Le comportement du médecin peut égale-
ment induire des réponses positives, respectivement diffé-
rées chez les patients. 
 La plénière est suivie par deux intervenants. Le Dr. F. 
di Conno, médecin à Milan, qui nous présente les nou-
velles guidelines sur «la recommandation de l’utilisation 
des opiacés» de l’EAPC (3ème update 2011). Le Dr. W.K. 
Scholten, médecin à Genève, nous révèle les barrières de 
contrôle des médicaments dans le monde, notamment 
pour les opioïdes, ainsi que les directives qui ont été éta-
blies à ce sujet par l’OMS.

 «Participation des malades de SLA à une discussion 
anticipée sur le traitement en fin de vie»,  atelier diri-
gé par le Dr Danel-Brunaud2 
La SLA, maladie incurable est marquée d’handicaps crois-
sants comme la privation d’autonomie d’action et une 
insuffisance respiratoire qui conduit au décès. L’assistance 
ventilatoire mécanique prolonge la durée de vie, mais 
n’influe pas sur l’évolution de la maladie. Cette technique 
renforce l’espoir de maîtriser la maladie, mais au moment 
d'une décompensation, la ventilation invasive par trachéo-
tomie s’impose. Alors intervient la décision d’arrêt théra-
peutique, prise dans une logique sacrificielle (un poids… 
un fardeau… une charge…).
 Par respect du principe d’autonomie (sauf si le malade a 
refusé d’en être informé), il est recommandé d’anticiper et 
de discuter avec le soigné, avant toute menace vitale, de 
l’intérêt ou non d’une assistance vitale visant à allonger la 
durée de sa vie. 
 Une étude observationnelle de 66 cas consécutifs de 
personnes malades de SLA, suivies et décédées (63) ou tra-
chéotomisées (3) entre le 1er avril 2006 et le 15 septembre 
2007 a montré que 88% des personnes désirent être in-
formées, 41% ne souhaitent pas anticiper sur l’évolution 
péjorative et intervenir dans une discussion thérapeutique 
anticipée. 

Les résultats de cette étude montrent l’importance d’une 
relation médecin-malade fondée sur: 
–  la reconnaissance de la souffrance 
–  le respect des décalages entre l’évolution de la maladie, 

le soigné, le praticien, les soignants, son entourage…
–  la prudence: le praticien contribuera à créer une déli-

bération ouverte dans le temps avec une attention à la 
singularité de la personne (temporalité, mécanisme de 
défense, choix et objectifs de la personne) et une analyse 
du contexte (liens de la personne, facteurs affectifs).

1 Equipe Mobile Antalgie et Soins Palliatifs (EMASP), Hôpital de Bellerive, 
Service de Médecine Palliative, Hôpitaux Universitaires de Genève 2 Centre SLA de Lille 

Nous étions enchantés par un programme riche et varié 
représentatif de l’interdisciplinarité dans les soins pallia-
tifs. Les thèmes des plénières ont été approfondis dans 
des ateliers interactifs allant des bases essentielles, vers un 
perfectionnement, avec des rencontres d’experts pour un 
partage d’expérience à travers des regards croisés et des 
travaux de recherche. 

Les cinq thèmes abordés ont été:
–  la douleur
–  l’accompagnement de la personne malade et de ses 

proches
–  l’histoire des pratiques de soins, des législations et des 

politiques de santé en soins palliatifs
–  l’agonie et moment de la mort
–  la mort provoquée, la sédation, la limitation de traite-

ments

Faire un résumé du contenu en quelques lignes est impos-
sible et ne rendrait pas hommage à la qualité des présenta-
tions. Pour donner un aperçu du congrès, nous avons donc 
choisi des extraits de plénières et d’ateliers.

La douleur (Plénière 1)
Le Dr. Garcia-Larrea, médecin à Lyon, nous explique les dif-
férentes zones cérébrales impliquées dans la perception, 
le traitement et l’intégration de la douleur. Il faut bien 
distinguer entre la perception immédiate, ne durant que 
quelques secondes traduisant la nociception de la douleur 
et les étapes suivantes qui donnent un contexte, une colo-
ration affective, différée et un souvenir à la douleur. Le Dr. 
Garcia décrit ce processus qui passe de la nociception à la 
douleur comme du texte au contexte. Puis il élargit son ex-
posé à la perception de la douleur chez l’autre et partage 
avec nous des expériences qui ont montré qu’en voyant 
la douleur chez l’autre, les mêmes zones cérébrales sont 
activées. En plus, même les patients qui ne ressentent pas 
de douleurs activent les zones de l’empathie. En revanche, 
cette empathie disparaît si on n’aime pas l’autre.
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–  l’ouverture à des tiers qui illustre la mise en œuvre 
d’une pluridisciplinarité telle qu’elle s’inscrit dans la Loi 
Leonetti, laissant la responsabilité au médecin, mais 
encadrant cette responsabilité par l’expression de la 
personne malade et la collégialité de la délibération.

 «Est-il possible d’anticiper la fin de sa vie?» Atelier 
dirigé par Eric Fourneret, philosophe3

Un autre éclairage sur les directives anticipées, celui du phi-
losophe qui soulève le paradoxe «Comment pouvons-nous 
penser au présent un événement futur imprévisible comme 
celui de la fin de vie?». Il nous montre les difficultés poten-
tielles et le  risque de «la substitution de la loi à l’éducation, 
à la sensibilité, à l’attention aux vies en grand désarroi». 
Finalement, l’idée des directives anticipées peut se suffire à 
elle-même si elle repose sur «l’appréciation intime que l’on 
se fait de soi, pour indiquer ce qui est bien pour soi». 

«Histoire des pratiques, des législations et des poli-
tiques de santé en soins palliatifs»  Atelier sur la re-
cherche 
Cet atelier consacré aux processus de développement de 
la recherche a attiré plus d'une centaine de personnes. 
Les objectifs du nouvel observatoire français de la fin 
de vie avec ses défis pour les prochaines années ont été 
présentés par Luc Morin. Des informations seront bien-
tôt disponibles sur leur site internet. Lors de la deuxième 
intervention Sophie Pautex a souligné les différents déve-
loppements en Suisse, en particulier le programme natio-
nal de recherche 67 et la mise en place des deux plate-
formes de recherche. Finalement le Prof. S. Daneault, du 
Canada, a souligné l'importance que le financement de 
la recherche en soins palliatifs reste soumis à des condi-
tions similaires aux autres domaines, mais aussi que les 
membres des comités d'évaluation soient sensibilisés aux 
particularités de la recherche dans ce domaine. 

 Gériatrie (Atelier)
Une après-midi entière a été dédiée à la gériatrie sous 
forme de deux ateliers successifs. Trois réseaux de soins 
palliatifs de la région Rhône-Alpes ont interrogé 110 mai-
sons de retraite de la région (taux de réponse 55%) sur 
leurs difficultés et leurs besoins en lien avec les soins pal-
liatifs. Les difficultés soulignées sont: les relations avec les 
familles des résidants, les prises en charge nocturne en 
l’absence d’infirmières, la collaboration avec les médecins 
traitants et finalement la gestion des urgences. L’impor-
tance de la collaboration avec les réseaux de soins pallia-
tifs a été soulignée en particulier pour la formation des 
professionnels et la mise en place de référentiels et de 
procédures. 
 Dans un deuxième temps, un médecin gériatre, a souli-
gné à l’aide d’une étude prospective contrôlée les difficul-

tés en lien avec la prise de décision concernant l’introduc-
tion ou non d’une thromboprophylaxie primaire chez les 
patients âgés hospitalisés en unité de soins palliatifs. Fina-
lement, le Prof. Swine de Belgique a présenté une revue 
de littérature sur la prise en charge palliative des patients 
atteints de démence sévère.

Mort provoquée, sédation, limitation des traitements 
(Plénière 5)
La Dre Blondeau, professeure en sciences infirmières et 
éthicienne au Quebec, ouvre cette dernière plénière. Le 
sujet controversé de la sédation palliative (SP) est abordé 
avec la présentation des travaux de recherche dans ce 
domaine. En Belgique et aux Pays-Bas, une diminution de 
l’euthanasie a été observée en parallèle à une augmenta-
tion des SP. Elle se demande donc si la SP est une autre 
réponse à la demande d’euthanasie? Son exposé nous 
conduit à travers trois réflexions: 1) La différence entre 
l’euthanasie et la SP. 2) La banalisation de la pratique de la 
SP. 3) La pathologisation de la souffrance existentielle qui 
est humaine, mais qui devient un nouveau diagnostic et 
demande donc une intervention.
 Le Prof. Kahn, président de l’Université René Descartes à 
Paris, partage avec nous son point de vue sur «suicide, eu-
thanasie, ultime liberté?». Il élucide le paradoxe de l’ultime 
liberté du suicide. Lorsqu’une personne se suicide, ce n’est 
pas un choix parmi plusieurs, il passe au contraire à l’acte 
parce qu’il ne voit aucune autre solution pour échapper à 
sa souffrance profonde. D’ailleurs, 60% des personnes qui 
ont fait une tentative de suicide ne récidivent plus. La vraie 
liberté comporte le choix et la liberté de changer d’avis.
 M.J.M. Longneaux, philosophe et éthicien à Namur en 
Belgique nous parle du sens et du non-sens en fin de vie. 
Il comprend le développement des soins palliatifs comme 
réponse à une médecine devenue de plus en plus puis-
sante, mais également comme conséquence  de la peur et 
du non-sens que l’être humain ressent face à la mort. En 
ayant des «professionnels» qui s’occupent de la fin de la 
vie, la personne se croit dispensée d’y penser elle-même. 
Mais le déni de la mort persiste. Et le non-sens de la mort, 
de l’agonie devient évident en cas de mort difficile. Donc, 
quelle est la réponse? Il faut trouver un sens et c’est le rôle 
des soignants en soins palliatifs. Ce sont des créateurs de 
sens même si ce n’est qu’avec un simple geste ou une pré-
sence. Ce sens est à défendre sans connaître sa raison, ni 
si les autres l’approuveront et sans savoir si cela marchera. 
 Ces trois journées riches d’enseignement ont fait éma-
ner beaucoup de réflexions et de questions. Certaines ont 
pu être partagées et débattues entre les participants lors 
du congrès. D’autres subsistent en nous et vont enrichir 
une pratique quotidienne toujours à la recherche de ques-
tionnement et d’innovation.

Manifestations1er Congrès International Francophone 2011 à Lyon

3 Centre universitaire de recherche sur l'action publique et le politique à 
Amiens, France.
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St.Galler Weiterbildungscurriculum Level B2 – 
von der Praxis für die Praxis Institutionen

Die Weiterbildungslandschaft in der Palliative Care kommt 
nicht zuletzt durch die neue nationale Strategie in Bewe-
gung. Eine grosse Zahl an Kursen wird heute angeboten. 
Die Arbeitsgruppe «SwissEduc» von «palliative ch» ver-
sucht einerseits durch die Definition der Kompetenzlevels 
(A1 bis C) eine Einordnung und Übersicht der Angebote 
zu ermöglichen, andererseits gibt es seitens der Fachorga-
nisationen der Fachpflege (SBK) und Ärzteschaft (FMH) bis 
heute keine klaren Weiterbildungscurricula, die zu einem 
Diplom oder Zusatztitel der spezialisierten Palliative Care 
führen.
 Angebote der Aus- und Weiterbildung in der allgemei-
nen Palliative Care (Level A1 und A2) gibt es heute viele, 
und auch zunehmend im akademischen Bereich (Zertifi-
katslehrgänge bzw. Masterstudiengänge). Die Rückmel-
dungen der Mitarbeitenden rund um das Palliativzentrum 
am Kantonsspital St.Gallen bestärkten uns in der Idee, 
gezielt ein Curriculum für Fachpersonen unterschiedlicher 
Berufsgruppen der Palliative Care gemäss dem Kompe-
tenzlevel B2 zusammenzustellen und diese Lücke zu schlie-
ssen. Nicht alle Fachleute wünschen oder benötigen einen 
Masterabschluss, um sich weiter zu qualifizieren. Folgende 
Punkte wurden deshalb beim Design des Curriculums be-
sonders berücksichtigt:
–  Zielgruppe sind Fachpersonen, die Palliative Care als 

ihre Haupttätigkeit in verschiedenen Settings ausführen 
(bspw. Palliativstationen, Mobile Dienste, Hospize).

–  Der Schwerpunkt liegt in der palliativen Praxis und weni-
ger in der Vermittlung des theoretischen Hintergrunds, 
wie es Schwerpunkt der akademischen Angebote ist.

Die Palliativakademie am Kantonsspital St.Gallen bietet eine Reihe von wichtigen 

Weiterbildungen an. So eine interdisziplinäre Weiterbildung auf Level B2. Nach 

einer Einführung, welche Gründe und Ziele dieser Weiterbildung beschreibt, ge-

ben zwei  Teilnehmerinnen ihre persönlichen Eindrücke wieder. Neu im Angebot 

ist auch eine Weiterbildung für Seelsorgerinnen und Seelsorger.

Dr. Steffen Eychmüller1

St.Galler Weiterbildungscurriculum Level 

B2 – von der Praxis für die Praxis

–  Eine Mischung aus Lehrveranstaltungen im «Klassen-
zimmer» (141 Stunden) und im klinischen Umfeld (93 
Stunden inkl. Supervision; 46 Stunden Selbststudium) 
bildet diese schwerpunktmässige Gewichtung der prak-
tischen Fertigkeiten ab.

–  Die Lehrveranstaltungen werden alle interprofessionell 
angeboten. Das gilt für die Dozentinnen und Dozenten 
sowie auch für die Kursteilnehmerinnen und 

 -teilnehmer.

Das Weiterbildungscurriculum Level B2 an der Palliativaka-
demie am Kantonsspital St.Gallen soll mittelfristig Anerken-
nung durch die Fachorganisationen finden. Es positioniert 
sich klar als Angebot für Fachpersonen, die Kenntnisse der 
spezialisierten Palliative Care anstreben. Voraussetzung 
für die Kursteilnahme ist der Besuch eines Basiskurses. 
Das Curriculum ist modular aufgebaut mit obligatorischen 
und fakultativen Angeboten, mit teilweiser Wiederholung 
einzelner Module zu verschiedenen Zeitpunkten, um eine 
möglichst grosse Flexibilität bei der individuellen Planung 
zu ermöglichen. Die Gesamtdauer (inkl. Praxisteil) beträgt 
ca. 2 bis 3 Jahre. Das Curriculum ist im Autoevaluations-
verfahren von SwissEduc («Standards and Stars») deklariert 
und publiziert worden.
 Seit Januar 2010 finden bereits Unterrichtseinheiten 
statt. Das Feedback ist sehr ermutigend. Dem Bedürfnis der 
Teilnehmenden nach Praxisnähe und gleichzeitig fundierter 
Wissensauffrischung bzw. -vertiefung scheint das Angebot 
im hohen Mass gerecht zu werden. Es wird nicht nur von 
Pflegenden, sondern auch von Ärztinnen, Ärzten und an-
deren Berufsgruppen (bis hin zur klinischen Pharmakolo-
gie!) wahrgenommen. Wir hoffen damit, einen wichtigen 
Baustein auf dem Weg zu einer offiziellen Anerkennung 
von Fachcurricula der spezialisierten Palliative Care gelegt 
zu haben.

Weitere Informationen finden Sie unter: 
http://www.palliativ-sg.ch/index.php/bildung

1 Leitender Arzt Palliativzentrum am Kantonsspital St.Gallen
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Ziel: eine führende Rolle als Spezialistin in Palliative Care 
Allein unter Pflegefachfrauen Institutionen

Dr. med. Christel Nigg

Der interprofessionelle Ansatz erweitert 

die Perspektive

Alleine als Medizinerin unter zwanzig Pflegefachfrauen 
– das war mein persönlicher Einstieg in den «Interprofes-
sionellen Lehrgang für spezialisierte Palliative Care». Das 
kalte Wasser, in das ich fiel, war ungefähr so kalt wie der 
Februartag im verschneiten St.Gallen. Inzwischen sind die 
Weiterbildungstage ein fixer Bestandteil meiner Agenda, 
und ich habe sehr viel über Palliative Care gelernt – von 
den motivierten und kompetenten Dozierenden, aber 
auch vom anregenden Erfahrungsaustausch mit den Teil-
nehmenden. Sicherheit im Umgang mit belastenden Sym-
ptomen und ein besseres Erfassen der Komplexität jedes 
einzelnen Patienten bereichern meine tägliche Arbeit – 
und der interprofessionelle Ansatz hat meine Perspektive 

erweitert. Eine grosse Bereicherung stellt die Auseinander-
setzung mit den ethischen Fragestellungen im Bereich der 
Palliativmedizin dar. Fragen wie Patientenautonomie, auch 
in Bezug auf das Sterben, haben zu einer Entwicklung in 
meiner medizinischen und persönlichen Haltung geführt, 
was nicht zuletzt auch meiner eigenen Psychohygiene 
zugutekommt.
 Aufgrund des in Zukunft steigenden Bedarfes an Pfle-
genden und Ärzten mit palliativmedizinischen Kenntnis-
sen, die über die Basiskompetenzen hinausgehen, wurde 
dieser Lehrgang von der Akademie des Palliativzentrums 
ins Leben gerufen. Ein Weiterbildungsangebot mit enger 
Verknüpfung von Theorie und Praxis mit modularem 
Aufbau soll Fachpersonen befähigen, eine zentrale Rolle in 
spezialisierten Palliative-Care-Teams einzunehmen. Neben 
dem Kontaktstudium trägt ein praktischer Ausbildungsteil 
diesem Ziel Rechnung. Die vertiefte Auseinandersetzung 
mit dem Gebiet ermöglicht zum einen die individuelle 
Anwendung beim Patienten, zum anderen werden auch 
systemische Veränderungen im Arbeitsumfeld möglich 
gemacht.

Der modulare Studiengang zum Level B2 in Palliative Care 
verbindet die Theorie eng mit der Praxis. Der Lehrgang ist 
interdisziplinär, was ich sehr spannend finde. So erlebe ich 
Situationen nicht nur aus meiner Sicht, sondern lerne auch 
die Sichtweise eines Arztes kennen. Entsprechend ist das 
Niveau hoch. Das Wissen der Grundkurse wird vorausge-
setzt. Auch braucht es eine gewisse Praxiserfahrung, damit 
der Transfer von der Theorie in die Praxis gelingt. Das The-
menspektrum ist sehr breit. Es reicht von den Grundlagen 
der Palliative Care über Symptomkontrolle, onkologische 
und nicht onkologische Aspekte bis hin zu psychischen, 
sozialen, spirituellen, ethischen Aspekten und dem Thema 

Patricia Marsano-Fontanive2

Ziel: eine führende Rolle als Spezialistin 

in Palliative Care

Sterben, Tod und Trauer. Gerade das Thema «Symptome 
und Symptommanagement» brachte mir persönlich sehr 
viel und erweiterte meinen Handlungsspielraum als Pfle-
gende ohne medikamentöse Therapie, die ärztlich verord-
net werden müsste. Aber auch im Bereich Pharmakologie 
und Schmerzmanagement konnte ich viel profitieren. Ich 
erlangte mehr Sicherheit, so dass ich in der interdisziplinären 
Zusammenarbeit besser argumentieren kann, gerade in der 
Pädiatrie, wo Medikamente oft nur sehr zaghaft eingesetzt 
werden.
 Grundsätzlich kann man von einer Studiendauer von 
zwei Jahren ausgehen, sofern alle Module ohne Unterbruch 
besucht werden. Die Unterrichtseinheiten finden jeweils 
abends statt oder vereinzelt an zwei aufeinanderfolgenden 
ganzen Tagen. Das Zertifikat mit dem Titel Experte/Expertin 
für Spezialisierte Palliative Care erhält man, wenn alle obli-
gatorischen Module besucht und die praktischen Arbeiten 
absolviert und bestanden wurden. Dieser Studiengang zur 
Spezialistin im Palliative Care befähigt mich, in einem spezia-
lisierten Palliative-Care-Team eine tragende bzw. führende 
Rolle einzunehmen.2 Dipl. Pflegefachfrau HF am Ostschweizer Kinderspital St. Gallen
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Basiskurs Palliative Care für Seelsorger innen und Seelsorger:
Kompetenzen erweitern für die inter professionelle Begleitung von 
chronisch erkrankten und sterbenden Menschen

Institutionen

Spiritualität ist eine wichtige Ressource für Menschen in 
Krisenzeiten. Im Rahmen von Palliative Care hat darum die 
Seelsorge einen wichtigen Stellenwert in der Begleitung 
Schwerkranker und Sterbender: «Seelisches und körper-
liches Leid [können] einander verstärken [...]; indem man 
das eine lindert, kann man auch das andere erträglicher 
machen» (Cicely Saunders, Gründerin des St Christopher‘s 
Hospice, London).  
 Die 2009 verabschiedete Nationale Strategie Palliative 
Care wird nun auf kantonaler Ebene umgesetzt. «Im Rah-
men von Palliative Care hat jede Person Anrecht auf Seel-
sorge, ebenso deren Angehörige.», so u. a. das Konzept Pal-
liative Care Thurgau vom 1.11.2010. Um den seelsorglichen 
Aspekt kompetent einbringen und nutzen zu können, ist 
eine verstärkte Einbindung der Seelsorgerinnen und Seel-
sorger in die bereits bestehenden bzw. nun zu bildenden 
interdisziplinären Palliative Care-Teams notwendig. 

Karin Kaspers-Elekes

Basiskurs Palliative Care für Seelsorger-

innen und Seelsorger:

Kompetenzen erweitern für die inter-

professionelle Begleitung von chronisch 

erkrankten und sterbenden Menschen 

Die Palliativakademie am Kantonsspital St.Gallen bietet 
daher in Kooperation mit den evangelischen und katholi-
schen Landeskirchen der Kantone St.Gallen und Thurgau 
einen Basiskurs für Seelsorgende an, der für diese Aufgabe 
qualifiziert. Vom Besuch dieser Weiterbildung dürfen Teil-
nehmende eine Erweiterung ihrer seelsorgerlichen Kompe-
tenz für die interdisziplinäre Umsetzung von Palliative Care 
und die somit notwendige interprofessionelle Arbeit erwar-
ten. Dozenten aus dem medizinisch-pflegerischen, dem 
psychologischen und seelsorgerlichen Tätigkeitsbereich von 
Palliative Care aus dem In- und Ausland werden im Team-
Teaching das Kursangebot gestalten. 
 Der Basiskurs (A2), der an fünf Einzeltagen von Januar 
bis Juni 2012 stattfindet, gibt Gelegenheit zur Aneignung 
von Basiswissen im Bereich Palliative Care, zur bewussten 
aktualisierenden Auseinandersetzung mit dem eigenen 
Seelsorge- und Rollenverständnis im Blick auf interprofessi-
onelles Arbeiten sowie zur Erweiterung von Kenntnissen im 
Bereich spezieller Herausforderungen in der Seelsorge  (Spi-
ritual Care, Seelsorge und Demenz, Begleitung in der letzten 
Lebensphase). 

Die Kursteilnahme steht 22 Seelsorgerinnen und Seelsor-
gern mit abgeschlossener theologischer Ausbildung offen. 
Interessierte erhalten gerne weitere Informationen von 

Gabriela Hilber
Mail: gabriela.hilber@kssg.ch
Tel. 071 494 35 59

ANZEIGE
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«Wir ergänzen das Betreuungsteam und unterstützen die Betroffenen» –  
Ein Interview mit der Leiterin des Krebstelefons

Partner

Frau Gardi, Sie sind Teamleiterin des Krebstelefons und 
beraten auch selber. Wird Ihnen dabei nicht manchmal 
das Herz schwer?
Die Anrufe und Mails, die uns erreichen, sind sehr unter-
schiedlicher Natur. Einerseits werden konkrete Fragen zur 
Therapie oder Lebensqualität in der letzten Lebensphase 
gestellt. Andererseits rufen uns Menschen an, die einfach 
verzweifelt sind. Sie benötigen in erster Linie ein offenes Ohr. 
Jemand, der ihnen hilft, die Gedanken wieder zu ordnen. 
Wenn ich Sätze höre wie «Wir würden den Wunsch unserer 
Mutter gerne erfüllen, aber es übersteigt unsere Kräfte …», 
dann rührt einen das natürlich an. Es gehört aber zu unserer 
Aufgabe als professionelle Beraterinnen zuzuhören, mit den 
Menschen über ihre Ängste und Unsicherheiten und über 
ihr ganz persönliches Erleben der Krankheit zu sprechen. In 
einem zweiten Schritt muss es unser Ziel sein, sie bei der Ent-
scheidungsfindung zu begleiten und so konkret zu beraten, 
dass sie die nächsten Schritte selber gehen können.

Das erfordert breites Fachwissen. 
Wer arbeitet im Team des Krebstelefons?
Wir sind sechs Pflegefachfrauen mit teils jahrelanger Berufs-
erfahrung im Bereich der Onkologie und in verschiedenen 
Teilbereichen wie Radiologie oder Palliative Care oder des 
Ambulatoriums. Einige von uns sind zudem spezialisiert: auf 
Komplementärmedizin, in den Bereichen Psychoonkologie, 
Public Health oder ressourcenorientierte Beratung, sowie als 
«Breast Care Nurse» oder «Pain Nurse». 

Wer nutzt das Angebot?
Das Krebstelefon wird von Krebspatientinnen und -patien-
ten wie von Angehörigen gleichermassen genutzt. In der 
Regel suchen mehr betroffene Frauen als Männer Unterstüt-
zung. Aber auch Fachpersonen nutzen unser Netzwerk im 
Bereich der Onkologie.

Krebsbetroffene und ihre Angehörigen sind in der Re-
gel in ein Beratungs-, Betreuungs- und Pflegesystem 
eingebettet. Worin besteht die spezifische Rolle des 
Krebstelefons? 
Krebs ist für Betroffene und Menschen, die ihnen nahe 
stehen, ein ständiger Begleiter. Viele ihrer Fragen brechen 
deshalb spontan auf – also nicht zeitgleich mit einem Arzt- 
oder Ambulatoriumsbesuch. Das Angebot des Krebstelefons 
ergänzt das bestehende System, indem wir fünf Tage die 
Woche von 10 bis 18 Uhr per Telefon oder Mail für Infor-
mationen und Beratung zur Verfügung stehen. Oft ist es für 
die Menschen wichtig, mehrmals einen Ratschlag von un-
terschiedlicher Seite zu hören, auch wenn es der gleiche ist. 

Das Krebstelefon steht aber auch Fachpersonen zur 
Verfügung. Wie profitieren sie vom Angebot?
Das Krebstelefon existiert seit 16 Jahren. Die Anforderung 
an die Beratung, Pflege und Begleitung von chronisch kran-
ken Menschen, zu denen auch immer mehr Krebsbetrof-
fene gehören, sind in den letzten Jahren gestiegen. Beim 
Krebstelefon erhält man Antworten zu allen Aspekten der 
Krankheit wie Prävention, Diagnostik, Therapie, Neben-
wirkungen, Komplementärmedizin, Palliative Care oder 
Forschung. Fachpersonen bieten wir zudem die Möglich-
keit, zu komplexen medizinischen Fragen zu recherchieren. 
Hierfür steht uns als Fachbeirat die medizinische Onkologie 
des Inselspitals Bern zur Seite. Und wir haben Zugriff auf 
die Datenbank, die der Krebsinformationsdienst des Deut-
schen Krebsforschungszentrums nutzt.

Ist gerade in der Beratung nicht der persönliche 
Kontakt sehr wichtig?
Wir machen die Erfahrung, dass sich Betroffene manchmal 
scheuen, Hilfe in ihrer Region anzufragen. Die Gespräche 
am Krebstelefon sind auf Wunsch anonym und haben kei-
ne Zeitlimite. Sie sind zudem kostenlos, vertraulich und 
nehmen eine neutrale Sichtweise ein. Unsere Rolle als 
«Wegweiser» zu anderen Anlaufstellen wird aber immer 
wichtiger. Insbesondere mit den kantonalen Krebsligen ar-
beiten wir eng zusammen. Sie sind gerade in den Bereichen 
der persönlichen Beratung sowie zu rechtlichen und finan-
ziellen Fragestellungen unsere wichtigsten Partnerinnen.

Haben sich die Themen am Krebstelefon über die 
Jahre verändert?
Verändert hat sich vor allem das Wissensniveau der Men-
schen, die bei uns anrufen. Wir informieren weniger grund-
sätzlich, als dass wir erklären. Thema Nummer eins waren 
und sind Fragen zum Krankheitsbild, zur Therapie und zur 
Kommunikation. Zugenommen haben aber Fragen, die 
sich mit existentiellen Themen zu Leben und Sterben be-
schäftigen. Und, wir werden häufiger zu Problemen in Zu-
sammenhang mit Körperbildveränderungen und Sexualität 
um Rat gefragt. Hier scheint eine leichte Enttabuisierung 
einzusetzen, was wir sehr begrüssen. Generell stellen wir 

Konfrontiert mit dem Befund Krebs, wird von Betroffenen heute oft erwartet, sich 

rasch den neuen Umständen zu stellen und möglichst aktiv an Entscheidungs-

prozessen teilzunehmen. Je nach Diagnose und Therapie müssen sie lernen, mit 

gravierenden körperlichen Veränderungen und Einschränkungen zu leben, im 

schlimmsten Fall mit einer nur noch begrenzten Lebenszeit umzugehen. Dabei 

trifft Krebs immer auch die Nächsten. Das Krebstelefon der Krebsliga Schweiz ist 

darauf spezialisiert, Betroffenen, ihren Angehörigen und Fachpersonen mit In-

formation und Beratung zur Seite zu stehen. Erika Gardi leitet das sechsköpfige 

Telefon-Beratungsteam.

Erika Gardi

«Wir ergänzen das Betreuungsteam und 

unterstützen die Betroffenen» – Ein Inter-

view mit der Leiterin des Krebstelefons

Erika Gardi
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«Nous complétons l’équipe soignante et soutenons les personnes touchées» – 
Une interview avec la directrice de InfoCancer Partner / Partenaires

fest, wie enorm wichtig es für Betroffene und ihnen Na-
hestehende ist, sich mit anderen Menschen in ähnlichen 
Lebenssituationen auszutauschen. Auch das Krebsforum, 
das unsere Beraterinnen seit 2005 moderieren, ist dafür 
eine ideale Plattform.

Lorsque des examens médicaux mettent un cancer en évidence, on attend souvent 

aujourd’hui de la personne touchée qu’elle s’adapte rapidement à la situation et 

participe activement aux décisions. Suivant le diagnostic et le traitement, elle devra 

apprendre à vivre avec des limitations et des changements physiques importants, 

voire se préparer à l’éventualité d’une mort prochaine. L’entourage du malade est 

lui aussi concerné par ces questions. Spécialisée dans le conseil et l’information des 

patients, des proches et des spécialistes, la ligne InfoCancer regroupe six conseil-

lères sous la direction d’Erika Gardi.

Erika Gardi

«Nous complétons l’équipe soignante et 

soutenons les personnes touchées» - Une 

interview avec la directrice de InfoCancer

Madame Gardi, vous dirigez l’équipe d’InfoCancer 
et vous conseillez vous-même les personnes qui ap-
pellent. Certaines situations ne sont-elles pas lourdes 
à porter?
Les appels et les courriels qui nous parviennent sont très 
variés. D’un côté, nous répondons à des questions concrètes 
sur le traitement ou la qualité de vie durant l’ultime phase 
de l’existence. De l’autre, nous recevons des appels de per-
sonnes désemparées qui ont avant tout besoin qu’on les 
écoute et qu’on les aide à remettre de l’ordre dans leurs 
pensées. Quand j’entends des phrases comme «Nous aime-
rions exaucer le vœu de notre mère, mais cela excède nos 
forces…», il est clair que cela me touche. Mais le fait d’offrir 
une oreille attentive et de discuter des craintes et des incer-
titudes des personnes qui nous appellent et de la façon très 
personnelle dont elles vivent la maladie fait partie de notre 
travail. Dans un deuxième temps, notre tâche consiste à 
accompagner nos interlocuteurs dans la prise de décision et 
à les conseiller concrètement pour qu’ils puissent faire eux-
mêmes les prochains pas.

Cela nécessite de vastes connaissances. Qui travaille 
au sein de l’équipe d’InfoCancer?
Nous sommes six infirmières au bénéfice, pour certaines, 
d’une longue expérience en oncologie et dans différents 
autres domaines comme la radiologie, les soins palliatifs 
ou les soins ambulatoires. Certaines d’entre nous ont par 
ailleurs une spécialisation en médecine complémentaire, en 
psycho-oncologie, en santé publique ou dans le conseil axé 
sur les ressources de leurs interlocuteurs, ou encore une for-
mation de «Breast Care Nurse» ou de «Pain Nurse». 

Qui fait appel à InfoCancer?
Notre service est sollicité aussi bien par des patientes et 
des patients que par des proches. D’une manière générale, 
les femmes cherchent plus facilement un soutien que les 
hommes. Mais il y a aussi des professionnels qui utilisent le 
réseau que nous avons constitué dans le domaine de l’onco-
logie.

En règle générale, les patients et leurs proches sont 
intégrés dans un système de conseils, de suivi et de 
soins. Quel est le rôle spécifique d’InfoCancer?
Pour les personnes touchées comme pour leurs proches, le 
cancer est une préoccupation constante. Un grand nombre 
de questions surgissent spontanément, et pas forcément 
lors de la consultation chez le médecin ou à l’hôpital. L’offre 
d’InfoCancer complète le système existant; nous sommes 
à disposition cinq jours sur sept, de 10 h à 18 h, pour des 
informations et des conseils par téléphone ou par courrier 
électronique. Pour les malades et leurs proches, il est souvent 
important d’entendre un conseil de la bouche de plusieurs 
personnes, même si le conseil en question reste le même. 

InfoCancer est également à la disposition des spécia-
listes. Dans quelle mesure profitent-ils de l’offre?
La ligne InfoCancer a été créée il y a seize ans. Ces dernières 
années, les exigences en matière de conseils, de soins et 
d’accompagnement des malades chroniques, dont de plus 
en plus de malades du cancer font partie, ont augmenté. La 
ligne InfoCancer fournit des réponses sur tous les aspects 

Fragen zu Krebs?
> Krebstelefon (Mo-Fr 10–18 Uhr): 0800 11 88 11
> Online-Beratung/Information:helpline@krebsliga.ch
> Austausch unter Betroffenen: www.krebsforum.ch
> Von Montag bis Freitag stehen auch 
die kantonalen Krebsligen für telefonische und 
persönliche Beratungen zur Verfügung. Adressen und 
Telefonnummern der kantonalen Krebsligen, Broschü-
ren und weitere Informationen auf www.krebsliga.ch.
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«Nous complétons l’équipe soignante et soutenons les personnes touchées» – 
Une interview avec la directrice de InfoCancer Partenaires

de la maladie: prévention, diagnostic, traitement, effets 
secondaires, médecine complémentaire, soins palliatifs, 
recherche… Nous effectuons aussi pour les professionnels 
des recherches sur des questions médicales complexes. Pour 
ce faire, nous travaillons en collaboration avec la clinique 
d’oncologie médicale de l’Hôpital de l’Ile à Berne. Nous 
avons également accès à la banque de données utilisée par 
le service d’information du Centre allemand de recherche 
sur le cancer.

Dans les conseils, le contact personnel n’est-il pas 
fondamental?
Nous avons constaté que les personnes touchées hésitent 
parfois à demander de l’aide dans leur région. Les entretiens 
de la ligne InfoCancer sont anonymes, si la personne le sou-
haite, et illimités dans le temps. Ils sont gratuits, confiden-
tiels et apportent un avis neutre. Nous aiguillons toutefois de 
plus en plus les personnes qui nous appellent vers d’autres 
interlocuteurs. Nous collaborons en particulier étroitement 
avec les ligues cantonales contre le cancer, qui sont nos prin-
cipales partenaires en matière de conseils personnalisés et de 
questions juridiques et financières.

Les thèmes traités par InfoCancer ont-ils changé au 
fil des ans?
Ce qui a surtout changé, c’est le niveau de connaissances 
des personnes qui nous appellent. Nous donnons moins 
d’informations générales et plus d’explications spécifiques. 
Les questions sur les symptômes, le traitement et la commu-
nication ont toujours été et restent les plus fréquentes. Mais 
d’autres questions en rapport avec des thèmes existentiels, 
avec la vie et la mort, prennent une importance croissante. 
On nous demande également souvent conseil sur des pro-
blèmes liés aux modifications de l’image corporelle et à la 
sexualité. Dans ce domaine, le tabou commence à tomber, 
semble-t-il, ce que nous saluons. D’une manière générale, 
nous voyons à quel point il est important pour les patients 
et leurs proches d’échanger avec des personnes confrontées 
aux mêmes épreuves. Le forum que nos conseillères animent 
depuis 2005 est une plateforme idéale pour ce faire.

ANZEIGE

Des questions sur le cancer?
> Ligne InfoCancer (Lu-Ve 10 h–18 h): 0800 11 88 11
> Informations et conseils en ligne: 
 helpline@liguecancer.ch
> Plateforme d'échanges pour personnes 
 concernées: www.forumcancer.ch
> Les ligues cantonales contre le cancer sont éga-
lement disponibles du lundi au vendredi pour des 
conseils personnalisés aussi bien que téléphoniques. 
Adresses et numéros de téléphone des ligues canto-
nales contre le cancer, brochures et autres informa-
tions sous: www.liguecancer.ch.
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Der biopsychosoziale Ansatz PallioScope

PallioScope
Beide Artikel stammen von George L. Engel, der in den 
USA als Internist tätig war. In dieser Funktion wurde er von 
seinen Kollegen sehr häufig bei Schmerzpatienten zu Rate 
gezogen. «Nicht selten sind es Schmerzen, für die wir kei-
ne organische Erklärung finden, oder bei denen die orga-
nische Störung den Schmerz nicht genügend erklärt oder 
der Schaden abgeheilt ist, die Schmerzen aber anhalten.» 
So die beiden Übersetzer, Herausgeber und Kommenta-
toren dieses Büchleins, Prof. em. Dr. med. Rolf H. Adler 
und Dr. med. Andreas Grögler. In einer Umgebung, in der 
seine Kollegen noch einer ausschliesslich chemisch-me-
chanistischen Medizin verpflichtet waren und nur diese als 
«wissenschaftlich» anerkannten, wagte es Engel, die Aus-
sagen seiner Patienten auch dann ernst zu nehmen, wenn 
sie nicht mit den körperlichen Befunden übereinstimmten. 
Dabei wurde ihm immer klarer, dass die Schmerzen sehr 
oft mit den Lebensumständen und Biographien seiner 
Patienten zusammenhingen und aus dieser Warte erklär-
bar wurden, etwa als unbewusste Selbstbestrafung bei 
Schuldgefühlen. Mit psychotherapeutischen Methoden 
wurden sie dann auch einer Therapie zugänglich. 
 In seinem Artikel von 1959 «Psychogenic Pain and the 
Pain Prone Patient»1 zeigte Engel dies anhand zahlreicher 
Fallbeispiele auf. In Zusammenarbeit mit zwei Psychiatern 
setzte er schon ab 1941 in Cincinatti und besonders erfolg-
reich an der Universität von Rochester (New York) die ge-

meinsame Ausbildung und Berufsausübung von Internis-
ten und Psychiatern durch. Schliesslich setzte er sich immer 
mehr auf einer grundsätzlichen, medizin-philosophischen 
Ebene für die Ablösung des rein biologischen durch ein 
biopsychosoziales Modell der Medizin ein. Bahnbrechend 
wurde dabei sein Artikel «The Need of a New Medical Mo-
del: A Challenge for Biomedicine», der 1977 in «Science» 
erschienen ist.2 Beide Artikel erscheinen nun in deutscher 
Übersetzung, je mit einem kurzen Kommentar, der die Be-
stätigung von Engels Grundthesen durch spätere Studien 
nachzeichnet. Mit einer kleinen Nachbemerkung erlauben 
sich die Herausgeber aber auch noch einen interessanten 
kurzen Abstecher in die politische Aktualität: «Dem (…) 
Leser muss jetzt klar geworden sein, dass es falsch ist, die 
Berechtigung zum Bezug von Versicherungsgeldern bei ei-
nem Schmerzpatienten auf den Nachweis eines objektiven 
Befundes abzustützen.»3 

George L. Engel, Schmerz umfassend verstehen – 
Der biopsychosoziale Ansatz zeigt den Weg
Verlag Hans Huber, Bern, 2011
109 Seiten, CHF 28.50

Der Verlag Hans Huber in Bern hat in einem kleinen Büchlein erstmals in deutscher 

Sprache zwei längere Artikel aufgelegt, die für die neuere Medizingeschichte und 

insbesondere für die Palliativmedizin von grosser Bedeutung sind.

Claude Fuchs

Der biopsychosoziale Ansatz

2 Science 1977; 196: 129-136
3 Seite 731 Am J Med 1959; 26 (1): 899-918
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PallioScopeEine Reise zu fünf elementaren Gefühlen

PallioScopeSerge Rossinski

Eine Reise zu fünf elementaren Gefühlen

Als Marco eines Tages das Bett hüten muss, erscheint ihm 
Alice. Sie wird seine Begleiterin, die ihn auf eine Reise in 
die Welt seiner Gefühle mitnimmt. So kommt Marco zum 
Berg aus lauter herzförmigen Steinen, jeder einzelne ein 
Liebesgefühl, das ein Mensch verloren hat. Hier findet 
Marco seinen eigenen Herzensstein, den er mit seinen 
Gefühlen anreichert. Die Reise von Alice und Marco geht 
weiter ins Land der Vulkane. Dort brodeln die unterdrück-
ten Wutblitze der Menschen. Hier lernt Marco, zu seinen 
Wutgefühlen zu stehen. Die beiden kommen zum Schif-
fer am Tränensee. Jede Träne bedeutet eine schmerzhafte 
Erinnerung oder einen unerfüllbaren Wunsch. Auch hier 
macht Marco eine äusserst befreiende Erfahrung: Er nimmt 
von einem unerfüllbaren Wunschbild Abschied. Die letzte 
Etappe führt in ein altes Amphitheater. In der Hand einen 
Pokal in Form einer goldenen Eins verkündet jedes Kind, 
warum es ein Sieger ist. Auch Marco steht auf dem Podest 
und posaunt seine Wünsche aus. Die Kinder applaudieren 
und machen ihm Mut. Alice begleitet Marco zurück. Als er 
aufwacht, ist er immer noch in seinem Bett. Er spürt, dass 
etwas mit ihm geschehen ist. Etwas, das ihm viel Zuversicht 
gibt – und das fühlt sich ungemein gut an.

Monica Lonoce1 erzählt eine Kindergeschichte, mit der 
sie auch erwachsene Leser, Erzähler und Zuhörer berührt. 
Kaum beginnt Marcos Reise, spürt man, dass die Geschichte 
sehr viel mit einem selbst zu tun hat. Gefühle von Liebe, 
Wut, Trauer, Gemeinschaft und Triumph melden sich wie 
von selbst. Wir spüren das Bedürfnis, diese Gefühle zuzu-
lassen und positiv mit ihnen umzugehen. Viele Fachleute, 
die sich beruflich mit Kindern befassen, haben das Buch in 
ihre Arbeit mit einbezogen. Dazu Urs G. Stauffer, ehemals 
Professor am Universitätskinderspital Zürich: «Das Buch ist 
ein geglückter Versuch über verdrängte und verborgene 
Gefühle ins Gespräch zu kommen. Es richtet sich deshalb 
zu gleichen Teilen an Kinder und Erwachsene. Die Entde-
ckungsreise von Marco zeigt einen Weg, verlorene Gefühle 
kennen zu lernen, zuzulassen und heilsam zu verarbeiten.» 

Monica Lonoce, «Marco entdeckt seine Gefühle» 
2. Aufl. 2010,  34 Seiten, CHF 39.– 
erhältlich über info@traurig.ch (www.traurig.ch) 
oder im Buchhandel.

1 Siehe den Artikel von Monica Lonoce in diesem Heft, Seiten 33-37

ANZEIGE
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Newsletter palliative ch 1-2011 Nachrichten Palliative ch

1. Nationale Strategie Palliative Care 
2010 bis 2012
Bundesrat Didier Burkhalter unterstützt die Fortfüh-
rung der Nationalen Strategie ab 2013.
Eine Delegation von palliative ch1 erhielt am 9. Juni 2011 die 
Gelegenheit zu einem Gespräch im Eidgenössischen Depar-
tement des Inneren (EDI) mit Bundesrat Didier Burkhalter in 
Anwesenheit von Vertretern2 des Bundesamtes für Gesund-
heit (BAG).
 Bundesrat Didier Burkhalter hat anlässlich dieses Treffens 
geäussert, dass er seinerseits die Fortführung der Nationalen 
Strategie für Palliative Care ab 2013 unterstützt. Eine Stra-
tegie sollte aus seiner Sicht so lange fortgeführt werden, bis 
ihre Ziele erreicht sind. Die auf Ebene Bundesrat geäusserte 
Absicht ist für uns das wichtigste und positive Signal aus 
dem Treffen in Bern. Das Gespräch hat auch gezeigt, dass 
wir für die weiteren politischen Diskussionen dringend Zah-
len aus schweizerischen Projekten der palliativen Versorgung 
als Grundlage brauchen und uns nicht nur auf ausländische 
Studienresultate beziehen können. Eine gesetzliche Veran-
kerung von Palliative Care muss in den kantonalen Gesund-
heitsgesetzen stattfinden, Bundesrat Burkhalter sieht keinen 
Bedarf für eine Gesetzesanpassung auf Bundesebene.

1.1 Teilprojekt «Versorgungsstrukturen 
und Indikationskriterien»
An einer Tagung anfangs 2012 mit Vertretern der Kantone 
sollen die Dokumente «Versorgungsstrukturen» sowie «Indi-
kationskriterien» vorgestellt. und diskutiert werden. In einzel-
nen Kantonen3 fliessen die von der Arbeitsgruppe Qualität von 
palliative ch erarbeiteten Kriterienlisten für Qualität in Palliative 
Care bereits in die Steuerung der kantonalen Strukturen für 
Palliative Care ein. 

1.2 Teilprojekt «Sensibilisierung«
Die Nationale Website www.palliative.ch wird weiterentwi-
ckelt. Der Publikumsbereich wird voraussichtlich ab August 
2011 auch in Italienisch, das Fachportal neu auch in Englisch 
verfügbar sein.Im Zusammenhang mit der Evaluation der Nati-
onalen Strategie wird palliative ch gegenüber dem BAG the-
matisieren, dass für die gewünschte Sensibilisierung einer brei-
ten Öffentlichkeit zu Palliative Care adäquate finanzielle und 
personelle Ressourcen zur Verfügung gestellt werden müssen.

1.3 Nationales Bildungskonzept
Für November 2011 ist ein Sounding Board zum  Nationalen 

Walter Brunner

Newsletter palliative ch 1-2011 Bildungskonzept Palliative Care geplant. Bis dahin sollen die  
Kompetenzkataloge von palliative ch zusammengestellt sein, 
damit sie zusammen mit anderen Dokumenten als Referenz 
im Bildungskonzept integriert werden können.

1.4 Halbzeit Strategie
Auf der Website des BAG (http://www.bag.admin.ch/palliati-
vecare) ist ein Zwischenbericht zur Umsetzung der Strategie 
aufgeschaltet.

2. Arbeitsgruppen palliative ch
2.1 Arbeitsgruppe SwissEduc
Standards & Stars 
Die Subgruppe Standards & Stars, die eng mit der Arbeits-
gruppe Qualität zusammenarbeitet, will bis zur Retraite von 
palliative ch mit Sektionen im September 2011 Vorschläge 
für eine neue Qualitätskontrolle / Akkreditierung von Aus- 
und Fortbildungsgängen in Palliative Care ausarbeiten.

Kompetenzkataloge
Bisher wurden durch die Arbeitsgruppe SwissEduc die Kompe-
tenzkataloge B 2 und C für Ärzte und Pflegende erarbeitet. Der 
DACUM-Prozess für die Erarbeitung der Kompetenzkataloge 
für die übrigen Berufsgruppen im Level B2 wird weiterlaufen.

2.2 Arbeitsgruppe Qualität
Marianne Lang hat Mitte 2011 die Co-Leitung der Arbeits-
gruppe Qualität übernommen.  

Kriterienliste C
Der Vorstand von palliative ch beschliesst, die Qualitätskrite-
rien für Palliative Care in der stationären Langzeitpflege (Kri-
terienliste C) in der Fassung vom 16. Juni 2011 freizugeben. 
Sie umfassen grundlegende Kriterien der Qualität in der Lang-
zeitpflege und darauf aufbauend spezifische Palliative-Care-
Kriterien, welche speziell gekennzeichnet sind. Sobald letzte 
formale Anpassungen ausgeführt sind und die französische 
Übersetzung vorliegt, wird die Kriterienliste C auf www.pal-
liative.ch publiziert werden. Der Vorstand von palliative ch 
bedankt sich bei Subgruppe herzlich für ihre wertvolle Arbeit. 

Aufträge
Der Vorstand von palliative ch hat am 15. Juni 2011 beschlos-
sen, dass die Arbeitsgruppe Qualität künftig die vom Vorstand 
von palliative ch in Kraft gesetzten Kriterienlisten in Zusam-
menarbeit mit dem SQPC weiterentwickeln soll. Parallel dazu 
soll die Arbeitsgruppe die Standards und Kriterienlisten mit 
den «Versorgungsstrukturen«und internationalen Doku-
mente abgleichen.

2.3 Initiative von palliative ch und Bundesamt für 
Gesundheit im Bereich Forschung: 
Am 14. September 2011 findet eine Koordinationsveran-
staltung zum Thema Forschungsplattform Palliative Care 
Deutschschweiz statt, anlässlich welcher die Themen «For-
schungsprojekte», «plateforme latine en soins palliatifs et fin 

1 Roland Kunz (Präsident), Sonja Flotron (Vizepräsidentin), 
 Hans Neuenschwander (Vizepräsident), Heike Gudat (Leiterin Arbeits-

gruppe Tarife und Vorstandsmitglied)
2 Stephan Spycher (Stellvertretender Direktor), Salome von Greyerz  

(Bereichsleitung BAG), Daniela Wäfler (Projektleiterin Palliative Care)
3 Thurgau und Zürich
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de vie»4, «Bedürfnisabklärung», sowie «Organisation und 
Aufbau der Forschungsplattform» diskutiert werden sollen. 
palliative ch wird die Weiterentwicklung der bereits erfolg-
reich lancierten «plateforme latine en soins palliatifs et fin de 
vie«mit projektgebundenen Drittmitteln des Bundesamtes 
für Gesundheit finanziell unterstützen.

2.4 Arbeitsgruppe Tarife
Der Vorstand von palliative ch hat an der Sitzung vom  
15. Juni 2011 beschlossen, dass die Arbeitsgruppe Tarife das 
Projekt PCS zur Datensammlung zusammen mit der Zürcher 
Hochschule für angewandte Wissenschaften ZHAW weiterver-
folgen soll und für dieses Projekt ein Kostendach gesprochen.
Es wird angestrebt, dass spezialisierte Palliative Care in Palli-
ativstationen und Hospizen mit Spitalstatus zukünftig mittels 
Tagespauschalen abgerechnet werden (nicht mittels Fallpau-
schalen). Priorität in der Arbeitsgruppe Tarife hat momentan 
ein entsprechender nationaler Tarif für diese Institutionen. 
Einen  derartigen Tarif gibt es bisher nicht, seine Erarbeitung 
wird aber 2-3 Jahre in Anspruch nehmen. Es drohen den 
Institutionen  Einzelverhandlungen mit Krankenkassen und 
Kantonen für einen Übergangstarif. 
 Die Arbeitsgruppe Tarife wird in Zusammenarbeit mit der 
ZHAW ein Patienten-Klassifikations-System (PCS) erarbeiten. 
Dieses wird die Datenbasis für einen nationalen Tarif liefern. 
Anhand von Leistungserfassungen in  ausgewählten Pallia-
tiv-Institutionen aller Landesteile wird untersucht,  welche 
Patienten welche Leistungen und Kosten auslösen. In einem 
Vorprojekt werden die nötigen  Assessements und Leis-
tungsbestandteile ermittelt. Mit diesem Zwischenergebnis in 
der Hand wird  palliative ch bei swissDRG beantragen, das 
Projekt mit der ZHAW weiterzuführen und zu finanzieren.  
Es wird ein Tarif angestrebt, der sich an das Tarifmodell der 
Rehabilitation anlehnt. palliative ch wird  in den nächsten 
Wochen die Institutionen anschreiben, die sich am PCS-Pro-
jekt beteiligen können.

3. Marketing
3.1 Claim für palliative ch
palliative ch führt als eine der wenigen Fachgesellschaf-
ten einen Claim ein, welcher in einer modernen Version 
von palliative ch und seinen Sektionen umgesetzt werden 
soll. Der Claim wird von palliative ch auf nationaler Ebene 
dreisprachig und von den Sektionen auf kantonaler Ebene 
einsprachig geführt werden. palliative ch wird Sektionen, 
die das Corporate Design (Logo, Claim) von palliative ch bis 
Ende 2011 übernehmen bezüglich der Anpassungsarbei-
ten finanziell unterstützen.

4. Finanzen
4.1 Jahresrechnung 2010
Der Vorstand hat an der Vorstandssitzung vom 15. Juni 2011 
Kenntnis von der definitiven, revidierten Fassung der Jahres-
rechnung 2010 von palliative ch genommen. Die Jahresrech-
nung 2010 wird der Generalversammlung von palliative ch 
vom 30. November 2011 vorgelegt werden. Die Jahresrech-
nung von palliative ch wird künftig auf Basis einer modernen, 
übersichtlichen Darstellung abgebildet werden. 

5. Weitere Beschlüsse aus der Vorstandssitzung von 
palliative ch vom 15. Juni 2011
Der Vorstand von palliative ch hat beschlossen:
–  mit einem Newsletter die Sektionen, Mitglieder und 

Partnerorganisationen über wichtige Aktivitäten und 
Beschlüsse von palliative ch zu informieren

– dass das Thema des Welthospiztages auf nationaler Ebene 
nicht bearbeitet wird, sondern im Rahmen ihrer Möglich-
keiten von den Sektionen bearbeitet werden soll

– dass die Geschäftsleitungstreffen der Sektionen künftig 
bei Bedarf von den Sektionen geplant und durchgeführt 
werden sollen

– Gilbert Zulian dafür zu mandatieren, in der Projektgruppe 
zur Gründung einer internationalen frankophonen Gesell-
schaft für Palliative Care seitens palliative ch Verhandlun-
gen für eine mögliche Zusammenarbeit zu führen4 www.plrsp.ch

Walter Brunner
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1.  Stratégie Nationale en matière de Soins Palliatifs 
2010 à 2012 
Le Conseiller fédéral Didier Burkhalter en faveur 
d’une poursuite de la Stratégie Nationale après 2013.
Une délégation de palliative ch1 a eu l’occasion, le 9 juin 
2011, d’un entretien avec le Conseiller fédéral Burkhalter 

en présence de représentants2 de l’Office fédéral de la santé 
publique (OFSP).  Au cours de cette rencontre, le Conseiller 
fédéral Didier Burkhalter a dit que personnellement il soutient 
l’idée de poursuivre la Stratégie Nationale en matière de Soins  
Palliatifs après 2013. A son avis, une stratégie doit être pour-
suivie jusqu’à la réalisation de ses objectifs.

1 Roland Kunz (président), Sonja Flotron (vice-présidente),  
Hans Neuenschwander (vice-président), Heike Gudat (présidente Groupe 
de travail tarifs et membre du comité) 

  2 Stephan Spycher (Directeur adjoint), Salome von Greyerz (Co-responsable 
de la division projets multi-sectoriels, OFSP), Daniela Wäfler (Responsable 
du projet de soins palliatifs )



59

Newsletter 1 / 2011 de palliative ch Nouvelles palliative ch

A l’issue de cette rencontre à Berne, cet avis émis par un 
Conseiller fédéral est pour nous le signal le plus important 
et le plus positif. L’entretien a également montré que dans 
nos futures discussions au niveau politique nous aurons un 
urgent besoin de pouvoir nous appuyer sur des chiffres pro-
venant de projets de soins palliatifs en Suisse et que nous ne 
pourrons pas faire appel à des résultats provenant de l’étran-
ger. Les soins palliatifs doivent trouver leur implantation 
légale dans les lois cantonales sur la santé, le CF Burkhalter 
ne voit pas la nécessité d’adapter des lois au niveau fédéral.

1.1 Domaine  «Structures de soins et critères 
d‘indication»
Les documents «Structures de soins» et «Critères d’indica-
tion» seront présentés et discutés début 2012 lors d’une jour-
née prévue avec les représentants des cantons. Dans certains 
cantons3, les listes de critères établis par palliative ch pour la 
qualité dans les soins palliatifs ont déjà fait leur chemin dans la 
définition des structures de soins palliatifs cantonales.

1.2  Domaine «Sensibilisation»
Le site internet national www.palliative.ch continue à se 
développer. A partir du mois d’août 2011, la partie destinée 
au public sera aussi disponible en italien, la partie destinée 
aux professionnels en anglais. 
 Dans le cadre de l’évaluation de la Stratégie Nationale, 
palliative ch fera remarquer à l’OFSP que la sensibilisation du 
grand public, telle qu’il la souhaite, demande de mettre à dis-
position des ressources adéquates en finances et en personnes.

1.3 Concept national de formation
Un «sounding board» est prévu en novembre 2011 sur le 
concept national de formation en soins palliatifs. D’ici là, 
les catalogues de compétences de palliative ch devraient 
être achevés pour qu’avec d’autre documents ils puissent 
être intégrés à ce concept de formation.

1.4  Mi-temps de la stratégie
Un rapport intermédiaire sur la mise en œuvre de la straté-
gie se trouve sur le site internet de l’OFSP 
 (http://www.bag.admin.ch/palliativecare) 

2.  Groupes de travail palliative ch
2.1 Groupe de travail SwissEduc
Standards & Stars 
Le sous-groupe Standards & Stars, en étroite collaboration 
avec le groupe de travail Qualité, entend présenter d’ici la 
retraite de palliative ch et des sections en septembre 2011 
des propositions pour un nouveau contrôle de qualité  et l’ac-
créditation de cours de formation et de formation continue.

Catalogues de compétences
Jusqu'ici, le Groupe de travail SwissEduc a élaboré les cata-

logues de compétences B2 et C pour les médecins et le per-
sonnel infirmier. Le processus DACUM se poursuivra main-
tenant pour les autres groupes professionnels de niveau B2.

2.2 Groupe de travail Qualité 
Marianne Lang a repris début juillet 2011 la Co-direction 
du Groupe de travail Qualité. 

Liste de critères C
Le comité de palliative ch a sanctionné les critères de 
qualité des soins palliatifs pour les soins stationnaires de 
longue durée (liste de critères C) dans leur version du 16 
juin 2011.  Ceux-ci comprennent les critères fondamentaux 
de qualité pour les soins de longue durée et, sur cette base, 
des critères spécifiques aux soins palliatifs. Après quelques 
dernières adaptations formelles et la traduction en fran-
çais, la liste de critères C sera publiée sur www.palliative.
ch. Le comité de palliative ch exprime au sous-groupe sa 
gratitude pour son précieux travail.

Mandats
Le comité de palliative ch a décidé le 15 juin 2011 qu’à 
l’avenir le Groupe de travail Qualité développera les listes 
de critères mis en vigueur par le comité de palliative ch en 
collaboration avec l’ASQSP. Parallèlement, le Groupe de tra-
vail harmonisera les standards et les listes de critères avec 
les «structures de soins» et les documents internationaux.

2.3 Initiative de palliative ch  et de l’Office fédéral de 
la santé publique dans le domaine de la recherche
Le 14 septembre 2011 aura lieu une manifestation en vue 
de coordonner la plate-forme de soins palliatifs en Suisse 
alémanique. On y discutera des «projets de recherche», 
de la «plateforme latine en soins palliatifs et fin de vie4», 
des «besoins» ainsi que de «l’organisation et la structure 
de la plate-forme de recherche». palliative ch soutiendra 
financièrement le développement de la «plateforme latine 
en soins palliatifs e fin de vie», qui a déjà été lancée avec 
succès, avec des moyens de l’Office fédéral de la santé 
publique destinés à ce projet.

2.4 Groupe de travail Tarifs
Dans sa séance du 15 juin 2011, le comité de palliative ch 
a décidé que le Groupe de travail Tarifs poursuivra avec 
la Haute école zurichoise pour les sciences appliquées  
(ZHAW) le projet PCS en vue de rassembler des données. Il 
a décidé d’une limite de crédit à cet effet.
 Le but à atteindre est que  les soins palliatifs spécialisés 
prodigués dans les unités de soins palliatifs et les maisons 
de soins palliatifs reconnues comme hôpitaux soient rému-
nérés par des forfaits journaliers (et non par des sommes 
forfaitaires par cas). L’objectif prioritaire du Groupe de 
travail Tarifs est actuellement d’arriver à un tarif national 

 4  www.plrsp.ch 3  Thurgovie und Zurich
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pour ce type d’institutions. Un tel tarif n’existe pas encore 
jusqu’ici. Son élaboration prendra toutefois 2-3 ans. Il est 
à craindre qu'entretemps les institutions auront à négo-
cier de cas en cas des tarifs provisoires avec les assurances 
maladie et les cantons.
 En collaboration avec la ZHAW, le Groupe de travail 
Tarifs va élaborer un système de classification des patients 
(PCS). Celui-ci permettra de rassembler une base de don-
nées pour un tarif national. A l’aide de relevés de presta-
tions dans des institutions de soins palliatifs dans toutes 
les régions du pays, on cherchera à savoir quels patients 
donnent lieu à quelles prestations et donc à quels coûts. Un 
avant-projet définira les points à évaluer et les éléments de 
prestations. A l'aide de résultats intermédiaires, palliative 
ch proposera à swissDRG de poursuivre et le projet avec la 
ZHAW et de le financer. On visera à un tarif qui s’appuie sur 
le modèle valable pour la réhabilitation. Dans les semaines 
qui viennent, palliative ch s’adressera aux institutions qui 
peuvent participer au projet PCS.

3.  Marketing
3.1 Un claim pour palliative ch
palliative ch est une des rares sociétés professionnelles à 
introduire un claim qui dans une version moderne caracté-
risera palliative ch et ses sections. Le claim sera trilingue au 
niveau national et en une seule langue au niveau cantonal. 
palliative ch soutiendra financièrement les travaux d’adap-
tation des sections qui adopteront le «corporate design» 

(logo, claim) de palliative ch d’ici fin 2011.

4. Finance
4.1 Comptes annuels 2010
Dans sa séance du 15 juin 2011, le comité a pris connaissance 
de la version révisée et définitive des comptes annuels 2010 
de palliative ch. Les comptes annuels 2010 seront soumis à 
l’Assemblée générale de palliative ch du 30 novembre 2011. 
A l’avenir, les comptes annuels de palliative ch se présenteront 
sous  une forme moderne et clairement structurée.

5.  Autres décisions prises lors de la séance du comité 
de palliative ch du 15 juin 2011. 
Le comité de palliative ch a en outre décidé 
–  d’informer à l’aide d’une Newsletter ses sections, ses 

membres et ses partenaires sur les activités et les déci-
sions importantes de palliative ch.

–  de ne pas traiter le sujet de la Journée mondiale des 
soins palliatifs au niveau national, mais de demander 
aux sections de le faire dans la mesure de leur possible

–  que la rencontre des secrétaires des sections sera à 
l’avenir préparée et réalisée par les sections lorsqu’elles 
s’avèrent nécessaires

–  de mandater Gilbert Zulian pour négocier au sein du 
groupe qui prépare la création d’une société franco-
phone de soins palliatifs les modalités d’une collabora-
tion possible avec palliative ch

Walter Brunner
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1. Strategia nazionale in materia di Cure Palliative 
2010-2012
Il Consigliere federale Didier Burkhalter favorevole al 
proseguimento della Strategia Nazionale dopo il 2013.

Una delegazione di palliative ch1 ha avuto l’occasione, il 9 
giugno 2011, di incontrare il Consigliere federale Burkhalter e 
alcuni rappresentanti2 dell’Ufficio federale di salute pubblica 
(UFSP).
 Nel corso dell’incontro, il Consigliere federale Didier 
Burkhalter ha affermato di sostenere l’idea di proseguire con 

la Strategia Nazionale in materia di Cure Palliative dopo il 
2013. A suo avviso, una strategia dovrebbe proseguire fino 
alla realizzazione dei suoi obiettivi.
 L’esito di questo incontro a Berna, con il parere favore-
vole di un Consigliere federale, è per noi un segnale molto 
importante ed estremamente positivo. L’incontro ha però evi-
denziato che, nelle nostre future discussioni a livello politico, 
dovremo portare dati emersi da progetti svizzeri di cure pal-
liative e che non potremo più appoggiarci a risultati di studi 
esteri. Le cure palliative devono trovare uno spazio legale nelle 
leggi cantonali, il CF Burkhalter non vede la necessità di adat-
tare le leggi federali.

1.1. Campo d’azione «Strutture di cura e criteri di 
indicazione»
I documenti «strutture di cura» e «criteri di indicazione» 
saranno presentati e discussi a inizio 2012 durante la giornata 

1 Roland Kunz (presidente), Sonja Flotron (vice-presidente), Hans Neuen-
schwander (vice-presidente), Heike Gudat (presidente Gruppo di lavoro 
tariffe e membro di comitato)

2   Stephan Spycher (direttore aggiunto), Salome von Greyerz  
(co-responsabile della divisione progetti multisettoriali, UFSP), Daniela 
Wäfler (responsabile del progetto di cure palliative)
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prevista con i rappresentanti dei cantoni. In alcuni cantoni,3 
le liste, stabilite da palliative ch, dei criteri di qualità in cure 
palliative, hanno già trovato il loro spazio nella definizione 
delle strutture di cure palliative cantonali.

1.2. Campo d’azione «sensibilizzazione»
Il sito nazionale www.palliative.ch continua a svilupparsi. A 
partire dal mese di agosto 2011, la parte destinata al pubblico 
sarà disponibile anche in italiano, la parte destinata ai profes-
sionisti lo sarà in inglese. Nel quadro della valutazione della 
Strategia nazionale, palliative ch farà presente all’UFSP che 
la sensibilizzazione del pubblico, come la vorremmo, richiede 
risorse umane e finanziarie adeguate.

1.3. Concetto nazionale di formazione
Un «sounding board» è previsto in novembre 2011 sul con-
cetto nazionale di formazione in cure palliative. I cataloghi 
di competenze di palliative ch dovrebbero essere pronti per 
quella data in modo da essere integrati nel concetto di for-
mazione.

1.4. La strategia a metà percorso
Un rapporto intermedio sulla realizzazione della strategia si può 
trovare sul sito dell’UFSP (www.bag.admin.ch/palliativecare )

2. Gruppi di lavoro palliative ch
2.1 Gruppo di lavoro SwissEduc
Standards & Stars
Il sotto-gruppo Standards & Stars, in stretta collaborazione 
con il gruppo qualità, intende presentare delle proposte per 
un nuovo controllo di qualità e per gli accrediti dei corsi di 
formazione e di formazione continua durante l’incontro di 
palliative ch e delle sezioni di settembre 2011.

Cataloghi di competenze
Fino ad ora il gruppo di lavoro SwissEduc ha elaborato i 
cataloghi di competenze B2 e C per i medici e il personale 
infermieristico. Il processo DACUM continuerà ora per gli altri 
gruppi professionali a livello B2.

2.2. Gruppo di lavoro Qualità
Marianne Lang ha preso la co-direzione del gruppo a inizio 
luglio 2011.

Lista di criteri C
Il comitato di palliative ch ha avallato i criteri di qualità in 
cure palliative per le cure stazionarie di lunga durata (lista di 
criteri C) nella loro versione del 16 giugno 2011. Compren-
dono i criteri fondamentali di qualità per le lungo degenze 
e, sulla loro base, i criteri specifici alle cure palliative. Dopo 
gli ultimi aggiustamenti formali e la traduzione in francese, 
la lista di criteri C sarà pubblicata su www.palliative.ch. 
Il comitato di palliative ch esprime ai membri del sotto-
gruppo la sua gratitudine per il prezioso lavoro svolto.

Mandati
Il comitato di palliative ch ha deciso, il 15 giugno 2011, che il 
gruppo di lavoro qualità svilupperà in futuro le liste di criteri 
elaborati dal comitato di palliative ch in collaborazione con 
l’ASQSP. Parallelamente,il gruppo di lavoro, armonizzerà gli 
standards e le liste di criteri con le «strutture di cura» e i docu-
menti internazionali.

2.3. Iniziative di palliative ch e dell’Ufficio federale 
della salute pubblica nel campo della ricerca
Il 14 settembre 2011 si organizzerà un incontro in vista del 
coordinamento della piattaforma di cure palliative in Sviz-
zera tedesca. Si discuteranno i «progetti di ricerca», della 
«piattaforma latina in cure palliative e fine della vita»4, dei 
«bisogni» così come dell’»organizzazione e la struttura della 
piattaforma di ricerca». Palliative ch sosterrà finanziariamente 
lo sviluppo della «piattaforma latina in cure palliative e fine 
della vita», che è già stata presentata con successo, grazie ai 
contributi dell’Ufficio federale della salute pubblica.

2.4 Gruppo di lavoro Tariffe
Nella sua riunione del 15 giugno 2011, il comitato di palliative 
ch ha deciso che il gruppo di lavoro Tariffe continuerà il pro-
getto PCS, in collaborazione con l’Alta scuola di Zurigo per le 
scienze applicate (ZHAW) che ha lo scopo di raccogliere dati e 
ha deciso un limite di credito.
 L’obiettivo è che le cure palliative specializzate, erogate 
nelle unità di cure palliative e nelle case di cure palliative 
riconosciute come ospedali, siano rimborsate con dei forfait 
giornalieri (e non con somme forfetarie per caso). L’obiettivo 
principale del gruppo di lavoro è quello di ottenere una tariffa 
nazionale per questo tipo di strutture. Attualmente una tale 
tariffa non esiste. Il lavoro durerà però almeno 2-3 anni. Biso-
gna supporre che, nel frattempo, le strutture dovranno nego-
ziare caso per caso delle tariffe provvisorie con le assicurazioni 
malattia e i cantoni. In collaborazione con la ZHAW, il gruppo 
di lavoro Tariffe elaborerà un sistema di classificazione dei 
pazienti (PCS). Quest’ultimo permetterà di costituire una rac-
colta di dati utile per definire una tariffa nazionale. Attraverso 
il rilevamento delle prestazioni in strutture di cure palliative 
in tutte le regioni del paese, si cercherà di definire che tipo di 
paziente necessita di determinate prestazioni e quindi i costi 
che ne derivano. Un pre-progetto definirà i punti da valutare e 
gli elementi delle prestazioni. Con questi risultati intermedi in 
mano, palliative ch proporrà a SwissDRG di proseguire con il 
progetto con la ZHAW e di finanziarlo. Si cercherà di ottenere 
una tariffa che si appoggi al modello della riabilitazione. Nelle 
prossime settimane palliative ch contatterà le istituzioni che 
potrebbero partecipare al progetto PCS.

3. Marketing
3.1 Claim per palliative ch 
palliative ch è una delle poche società professionali che 
introdurrà un claim, che nella sua moderna versione, carat-

 3    Turgovia e Zurigo  4    www.plrsp.ch 



terizzerà palliative ch e le sue sezioni. Il claim sarà trilingue a 
livello nazionale e in una sola a livello cantonale. Palliative ch 
sosterrà finanziariamente i lavori di adattamento delle sezioni 
che adotteranno il «corporate design» (logo, claim) di pallia-
tive ch entro fine 2011.

4. Finanze

4.1 Conti 2010
Nella sua seduta del 15 giugno 2011, il comitato ha preso 
visione della versione corretta e definitiva dei conti annuali 
2010 di palliative ch. I conti 2010 saranno sottoposti all’As-
semblea generale di palliative ch del 30 novembre 2011. In 
futuro, i conti annuali di palliative ch saranno presentati in 
una forma moderna e chiaramente strutturata.
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5. Altre decisioni prese durante la seduta di 
comitato di palliative ch del 15 giugno 2011
Il comitato di palliative ch ha inoltre deciso
–  Di informare attraverso una Newsletter le sezioni, i suoi 

membri e i suoi partners delle attività e delle decisioni 
importanti di palliative ch

–  Di non partecipare alla giornata mondiale delle cure pallia-
tive a livello nazionale, ma di chiedere alle sezioni di farlo 
secondo le loro possibilità

–  Che gli incontri fra i segretari delle sezioni saranno in 
futuro preparati e organizzati dalle sezioni stesse quando 
si riterrà necessario

–  Di dare mandato a Gilbert Zulian di negoziare con il gruppo 
che sta creando una società francofona di cure palliative le 
modalità di una collaborazione con palliative ch.

Auguriamo a tutti una estate bella e riposante.

Teilprojekt Versorgung

Oberziel der Strategie: 
«In der ganzen Schweiz stehen genügend Angebote der 
Palliative Care zur Verfügung.» 

Qualitätskriterien und Qualitätsprüfung 
Um eine definierte, vergleichbare und überprüfte Qualität 
der spezialisierten Angebote zu erreichen, wurden zwei 
Kataloge mit Qualitätskriterien für die spezialsierte statio-
näre Palliative Care (Palliativstationen & Hospize) sowie für 
mobile Palliativdienste (spitalintern und -extern) erarbeitet. 
Ausserdem wurde im Frühling 2010 der «Schweizerische 
Verein für Qualität in Palliative Care» gegründet. Der Ver-
ein hat ein schweizerisches Label für die Anerkennung der 
Qualität in der Palliative Care geschaffen, das nach bestan-

Die «Nationale Strategie Palliative Care 2010-2012» wurde am 22. Oktober 2009 

vom «Dialog Nationale Gesundheitspolitik», einer ständigen Plattform von Bund 

und Kantonen, verabschiedet. Die Umsetzung der darin definierten Ziele begann 

im Januar 2010. Zur Halbzeit der Strategie informieren wir Sie über die bereits 

realisierten Massnahmen, den aktuellen Stand der Nationalen Strategie  und die 

kommenden Schritte. 

Daniela Wäfler

Nationale Strategie Palliative Care 

2010–2012: Halbzeit 

Aktueller Stand der Umsetzung 

und Ausblick 

denem Audit auf der Grundlage der genannten Kriterien-
kataloge verliehen wird. In einer Testphase wurden bereits 
erste Audits durchgeführt und Auditoren ausgebildet. 
Ein Kriterienkatalog für die Überprüfung der Qualität der 
Palliative Care-Leistungen in Langzeitinstitutionen wurde  
kürzlich fertiggestellt.

Indikationskriterien für spezialisierte Palliative Care 
Unter der Leitung der Schweizerischen Gesundheitsdirekto-
renkonferenz (GDK) hat eine Expertengruppe so genannte 
Indikationskriterien erarbeitet. Die Kriterien sind eine Ent-
scheidungshilfe, wann der Beizug von spezialisierten Fach-
personen bzw. die Zuweisung in eine spezialisierte Palliative 
Care-Einrichtung angezeigt ist. Sie richten sich in erster Linie 
an das Fachpersonal, welches unheilbar kranke Patientin-
nen und Patienten in der Grundversorgung behandelt (z.B. 
Hausärztinnen und -ärzte, Spitex, Pflegeheim, Allgemeinspi-
tal). Sie wurden am 3. April 2011 verabschiedet. 

Teilprojekt Finanzierung 

Oberziel der Strategie: 
«Der Zugang zu Palliative Care-Leistungen ist unabhängig 
vom sozioökonomischen Status für alle Menschen ge-
währleistet.» 

Finanzierung von Palliative Care-Pflegeleistungen 
Es haben zwei Sitzungen mit Vertretern von palliative ch, san-
tésuisse und dem BAG (KUV) stattgefunden, um die Lücken 
bei den Pflegeleistungen, die ambulant, zu Hause und im 
Pflegeheim erbracht werden, zu identifizieren. Spitex Schweiz 
und Curaviva wurden schriftlich konsultiert. Lücken im Leis-
tungskatalog der obligatorischen Krankenpflegeversicherung p
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(OKP) wurden von den einbezogenen Fachpersonen nicht 
moniert. Indessen wurde bemängelt, dass der Koordination 
in komplexen Pflegesituationen sowie der vorausschauenden 
Planung in instabilen Pflegesituationen auf Verordnungsebe-
ne nicht genügend Rechnung getragen wird. 
 Das BAG bereitet derzeit eine Anpassung der Kran-
kenpflege-Leistungsverordnung vor. Dabei soll in den 
Massnahmen der Abklärung und Beratung explizit die 
koordinierende und antizipative Tätigkeit, beschränkt auf 
komplexe und instabile Pflegesituationen, aufgenommen 
werden. Die Verordnungsänderung würde nicht nur für 
Palliative Care, sondern für alle Menschen mit chronischen 
Erkrankungen gelten.
 
Tarifierung von Palliative Care-Leistungen in der spe-
zialisierten Palliative Care 
Zu klären ist die Abgeltung von Palliative Care-Leistungen 
im stationären Bereich. Vertreter von GDK, H+, FMH Ta-
rifdienst und palliative ch beschlossen, bei der Zürcher 
Hochschule für angewandte Wissenschaften (ZHAW) ei-
nen Vorschlag für ein wissenschaftlich begleitetes Projekt 
einzuholen. Die ZHAW soll die erforderlichen Leistungs- 
und Kostenerhebungen durchführen und ein Patienten-
Klassifikations-System (PCS) erarbeiten. Diese führt bereits 
analoge Projekte für Rehabilitation und Psychiatrie durch. 
Aus der Erfahrung mit diesen Projekten wird nun eine 
möglichst frühe Einbettung der Arbeiten in SwissDRG an-
gestrebt. 

Teilprojekt Sensibilisierung 

Oberziel der Strategie: 
«Die Bevölkerung in der Schweiz weiss um den Nutzen von 
Palliative Care und kennt die Angebote.» 

Nationale Informationsplattform Palliative Care 
www.palliative.ch 
Am 30. August 2010 wurde die neue Website www.pallia-
tive.ch aufgeschaltet. Das Portal bietet viele Informationen 
rund um Palliative Care für Betroffene und Interessierte. 
Fachpersonen finden in einem eigenen Bereich Bildungs-
angebote, Behandlungsempfehlungen oder Forschungs-
aktivitäten auf dem Gebiet der Palliative Care. Zurzeit 
erfolgt die Übersetzung in die italienische und englische 
Sprache. 

Umsetzung Kommunikationskonzept Palliative Care 
Zurzeit werden verschiedene Kommunikationsaktivitäten 
geplant und durchgeführt (Artikel platzieren in Zeitschrif-
ten, Erarbeiten einer Basisdokumentation/Faktenblätter, 
Aktualisierung BAG-Internet etc.). 

Informationsbroschüre «unheilbar krank – 
was jetzt?» 
Mit der Broschüre steht den Kantonen und Regionen ein 
fertiges Informationsmittel zur Verfügung. Sie können die 

Broschüre mit ihren regionalen Adressen ergänzen und 
übernehmen die Verteilung. Bisher wurden rund 200'000 
Exemplare der Broschüre gedruckt und verteilt (Kantone 
Zürich und Schaffhausen, Zug, Luzern, Genf, Solothurn, 
Wallis und Region Ostschweiz). 

Teilprojekt Bildung 

Oberziel der Strategie: 
«Die in der Palliative Care tätigen Fachpersonen und Frei-
willigen verfügen über die erforderlichen stufengerechten 
Kompetenzen in Palliative Care.» 

Nationales Bildungskonzept Palliative Care 
Ziel des Konzepts ist es, einen gesamtschweizerischen 
Konsens in Bezug auf die stufengerechten notwendigen 
Kompetenzen der massgeblichen Berufsgruppen in Palli-
ative Care zu erhalten. Das Bildungskonzept berücksich-
tigt die vorhandenen Strukturen der Schweizerischen Bil-
dungssystematik, die bestehenden Bildungsgefässe und 
die unterschiedlichen Vorgaben in den Rechtsgrundlagen. 
Ausserdem sollen Empfehlungen zu gemeinsamen Lern-
zielen in allen massgeblichen Berufsgruppen sowie metho-
dische Empfehlungen für die Vermittlung der Lerninhalte 
erarbeitet werden. Grundlage des Bildungskonzepts bil-
den die «Nationalen Leitlinien Palliative Care«. Bei der Er-
arbeitung des Bildungskonzepts wird ein breiter Kreis von 
Akteuren mit einbezogen. 

Freiwillige und Inhouse-Weiterbildung für Mitarbei-
tende ohne Fachausbildung 
Zum Thema Freiwillige und Inhouse-Weiterbildung hat 
im Frühling 2010 ein «Table Ronde» mit allen wichtigen 
Akteuren stattgefunden. Dort wurde festgehalten, dass es 
namentlich darum geht, in Abstimmung mit den formalen 
Bildungen adäquate Bildungsgefässe einzurichten – wie 
beispielsweise betriebliche Weiterbildungen,. 
 Curvaviva erhielt das Mandat, unter Beizug massgeb-
licher Akteure einen Bericht zur Förderung der Inhouse-
Weiterbildung Palliative Care für Mitarbeitende ohne 
Fachausbildung zu erarbeiten. Die Voranalyse wurde Ende 
Mai 2011 der Kerngruppe vorgestellt. Caritas Schweiz und 
das Schweizerische Rote Kreuz wurden beauftragt, eben-
falls in Zusammenarbeit mit anderen Akteuren der Frei-
willigenarbeit in der Palliative Care «ein Grobkonzept für 
Bildungsmassnahmen zur Freiwilligenarbeit auszuarbeiten. 

Verankerung von Palliativmedizin in der ärztlichen 
Aus- und Weiterbildung 
Palliativmedizin in der ärztlichen Aus- und Weiterbildung 
ist im Medizinalberufegesetz (MedBG), als Kompetenzziel 
verankert. Zur Frage der ärztlichen Weiterbildungsgefässe 
finden laufend Gespräche mit der Fachgesellschaft Pallia-
tivmedizin und dem Schweizerischen Institut für ärztliche 
Weiter- und Fortbildung statt.
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Teilprojekt Forschung
 
Oberziel der Strategie: 
«Die Forschung zur Palliative Care ist etabliert. Sie liefert 
Forschungsresultate hochstehender Qualität und wesent-
liche Beiträge zu gesellschaftlichen Fragen am Lebens-
ende.» 

Bereitstellung und Verbreitung von relevanten Infor-
mationen in der Forschung 
Es wird eine nationale Informations- und Koordinations-
plattform für die Forschung aufgebaut. Diese vernetzt die 
Forschungsakteure und ermöglicht einen fachlichen und 
wissenschaftlichen Austausch zu Forschungsaktivitäten. In 
der Zusammenarbeit zwischen den in der Palliative Care-
Forschung aktiven Personen werden disziplinäre, interdiszi-
plinäre und multizentrische Forschungsprojekte gefördert. 
Im Frühjahr 2011 wurde die französischsprachige Website 
zur «Plateforme latine de recherche en soins palliatifs et 
fin de vie» (plrsp) aufgeschaltet (www.plrsp.ch). Die For-
schungsplattform in der  Deutschschweiz befindet sich im 
Aufbau. Weitere Informationen dazu und finden Sie auf 
unserer Homepage www.palliative.ch im Fachportal unter 
der Rubrik Forschung. 

Datengrundlagen in der Palliative Care
Auf Basis bestehender Statistiken wird eine Dokumentati-
on zusammengestellt, anhand derer die Datensituation im 
Themenfeld von Palliative Care benannt werden kann. Die-
se Arbeiten sind zurzeit unter der Leitung des Bundesamts 
für Statistik im Gange. 

Nationales Forschungsprogramm «Lebensende» 
(NFP 67) 
Mit der Lancierung des Nationalen Forschungsprogramms 
67 «Lebensende» im Frühjahr 2011 schaffte der Schwei-
zerische Nationalfonds die Grundlage zur Forschungsför-
derung in der Palliative Care. Im Rahmen der Ausschrei-
bung sind 123 Projektskizzen eingegangen. Diejenigen 
Forschenden, deren Projektskizzen ausgewählt wurden, 
werden Ende August eingeladen, ein Forschungsgesuch 
einzureichen. 
Für weitere Informationen vgl. www.nfp67.ch

Teilprojekt Übergreifend 

Oberziel der Strategie: 
«Die Voraussetzungen für die Umsetzung der Nationalen 
Strategie Palliative Care sind mittels geeigneter Instrumen-
te geschaffen.» 

Nationale Leitlinien Palliative Care 
Die «Nationalen Leitlinien Palliative Care» definieren Pal-
liative Care, beschreiben die Grundwerte, die Prinzipien, 
die Zielgruppen und die Erbringer von Palliative Care. Die 
Leitlinien wurden am 21. Oktober 2010 vom Dialog Natio-

nale Gesundheitspolitik verabschiedet. An der Erarbeitung 
der Leitlinien haben sich über 100 Organisationen beteiligt. 
Zum ersten Mal wird damit einheitlich definiert, wann Pal-
liative Care beginnt, was sie alles beinhaltet oder wer sie 
erbringt. 

Ausblick 

Finanzierung von Palliative Care-Pflegeleistungen
 Das BAG bereitet derzeit eine Anpassung der Krankenpfle-
ge-Leistungsverordnung vor. 

Tarifierung von Palliative Care-Leistungen in speziali-
sierter Palliative Care
Das weitere Vorgehen und die möglichst frühe Einbindung 
von SwissDRG in die Tariferarbeitung werden zurzeit geklärt. 

Nationale Empfehlungen für die Versorgungspla-
nung zuhanden der Kantone
Unter der Federführung der GDK wird im Herbst 2011 eine 
Veranstaltung für die Vertreterinnen und Vertreter der Kan-
tone stattfinden. Sie soll dazu dienen, die Arbeiten und die 
ersten Ergebnisse in den Handlungsfeldern «Versorgung», 
«Finanzierung» und «Bildung» speziell im Hinblick auf die 
Kantone vorzustellen und den Kantonsvertretern die Gele-
genheit zu geben für Rückmeldungen und Fragen. 

Nationales Konzept «Palliative Care und Bildung»/
Strategisches Grundlagenpapier
Im November 2011 wird eine zweite Anhörung im grösse-
ren Kreis erfolgen. Die Verabschiedung ist im Frühjahr 2012 
geplant. 

Freiwillige und Inhouse-Weiterbildung für Mitarbei-
tende ohne Fachausbildung
Seit Mitte Juli 2011 liegt wird die überarbeitete Version der 
Voranalyse zur Förderung der Inhouse-Weiterbildung vor. 
Das weitere Vorgehen ist noch in Abklärung. Das Grobkon-
zept für Bildungsmassnahmen zur Freiwilligenarbeit wird 
Ende Juni 2011 vorliegen. 

Forschungsplattform Palliative Care  Deutschschweiz
Am 14. September 2011 findet für alle Forschungsinteres-
sierten eine Kick-Off-Sitzung statt.

Selbstevaluation der Strategie
Um die Wirksamkeit und den Umsetzungsprozess der 
Massnahmen zu überprüfen, wird zurzeit eine Selbsteva-
luation der Nationalen Strategie durchgeführt. Die Ergeb-
nisse werden im November 2011 vorliegen. Sie sollen es 
erlauben, allfällige Schwachstellen oder Probleme bei der 
Umsetzung in den Teilprojekten zu eruieren und gegebe-
nenfalls Verbesserungen einzuleiten. Auch soll die Evaluati-
on erste Hinweise liefern, wie weit die Ziele der Nationalen 
Strategie bis Ende 2012 erreicht werden können und damit 
als Entscheidungsgrundlage für die Zukunft dienen. 

Nationale Strategie Palliative Care 2010–2012: Halbzeit 
Aktueller Stand der Umsetzung und Ausblick Nachrichten palliative ch
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Geplante Tagungen 
Im Mai/Juni 2012 wird eine Tagung zum Schwerpunktthema 
Bildung (Nationales Bildungskonzept) stattfinden. Der Zeit-
punkt ergibt sich durch die Verabschiedung und den Druck 
des Bildungskonzepts. Zielgruppe sind Vertreterinnen und 
Vertreter von Bildungsinstitutionen und Berufsverbänden. 

 Ende November/Anfang Dezember 2012 findet in Biel 
die alle zwei Jahre in Zusammenarbeit mit dem BAG statt-
findende durchgeführte nationale Palliative Care-Tagung 
statt. Schwerpunkt wird eine Rückschau auf drei Jahre «Na-
tionale Strategie Palliative Care» und ihre Auswirkungen 
auf die Praxis sein. 

Domaine «Soins» 

Objectif primaire: 
«La Suisse dispose d’offres suffisantes dans le domaine des 
soins palliatifs sur l’ensemble de son territoire.» 

Critères de qualité et contrôle de la qualité 
Pour que les offres spécialisées atteignent un niveau de qua-
lité déterminé, comparable et certifié, deux catalogues de cri-
tères destinés aux unités spécialisées de soins palliatifs et aux 
équipes mobiles de soins palliatifs (intra et extrahospitalier) 
ont été élaborés. Par ailleurs, la société a fondé, au printemps 
2010, l’«Association suisse pour la qualité dans les soins pal-
liatifs». Celle-ci a créé un label national de qualité pour les 
soins palliatifs, qui est délivré à l’issue d’un audit mené sur la 
base des critères évoqués. Les premiers audits ont eu lieu, et 
les auditeurs ont été formés lors d’une phase test. Le cata-
logue qui porte sur le contrôle de la qualité des prestations re-
levant des soins palliatifs dans les services de soins de longue 
durée est maintenant achevé. 

Critères d’indication pour des prestations spécialisées 
de soins palliatifs 
Un groupe d’experts a élaboré des critères d’indication, sous 
la direction de la Conférence suisse des directrices et direc-
teurs cantonaux de la santé (CDS). Ces critères aident à déci-
der quand le recours à des professionnels spécialisés dans les 

Le 22 octobre 2009, le «Dialogue Politique nationale suisse de la santé», une 

plate-forme permanente de la Confédération et des cantons, a approuvé la «stra-

tégie nationale en matière de soins palliatifs 2010–2012». A mi-parcours, nous 

vous informons sur les mesures déjà menées à terme, l’état actuel de la stratégie 

et les prochaines étapes. 

 Daniela Wäfler

Stratégie nationale en matière de soins 

palliatifs 2010–2012: 

Informations à mi-parcours – 

Etat de la mise en œuvre et perspectives 

soins palliatifs ou l’admission d’une personne dans une insti-
tution de soins palliatifs spécialisés s’impose. Ils s’adressent 
en premier lieu aux professionnels qui prodiguent des soins 
de base à des patients atteints de maladies incurables (p. ex., 
médecins de famille, personnel de soins à domicile, d’établis-
sements médico-sociaux, d’hôpitaux). Ces critères ont été 
adoptés le 3 avril 2011. 

Domaine «Financement»

Objectif primaire: 
«Chacun a accès aux prestations relevant des soins palliatifs, 
indépendamment de son statut social ou de sa situation fi-
nancière.» 

Financement de prestations relevant des soins palliatifs 
fournies en ambulatoire ou dans un service de soins de 
longue 
Deux séances ont eu lieu avec des représentants de «pallia-
tive ch», de santésuisse et de l’OFSP (AMA) pour identifier les 
lacunes dans le domaine des soins fournis en ambulatoire, à 
domicile ou dans une institution de soins de longue durée. 
L’Association suisse des services d’aide et de soins à domicile 
(Spitex) et Curaviva ont été consultées par écrit. Les experts 
consultés n’ont pas constaté de lacunes dans le catalogue des 
prestations de l'assurance obligatoire des soins (AOS). Ils ont 
tout de même critiqué le fait que la coordination et la plani-
fication anticipée, nécessaires dans des situations des soins 
complexes et instables, ne soient pas assez considérées au 
niveau de l’ordonnance.
 L’OFSP prépare actuellement une adaptation de l’ordon-
nance sur les prestations de l’assurance des soins. Ce faisant, 
l’évaluation et les conseils doivent explicitement inclure l’acti-
vité coordinatrice et anticipatrice, limitée à des situations de 
soins complexes et instables. Cette modification de l’ordon-
nance ne concerne pas uniquement les patients ayant des 
soins palliatifs, mais toutes les personnes souffrant de mala-
dies chroniques. 

Tarification de prestations relevant des soins palliatifs 
dans les prestations de soins palliatifs spécialisées
Il est nécessaire d’analyser l’indemnisation des prestations 
relevant des soins palliatifs en milieu hospitalier. Des représen-
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tants de la CDS, de H+, de Les hôpitaux de Suisse, du Service 
tarifaire de la FMH et de palliative ch ont décidé de demander 
à la Haute école de sciences appliquées de Zurich (ZHAW) une 
proposition de projet encadré scientifiquement. On demande-
ra à la ZHAW de réaliser le recensement des prestations et des 
frais et de développer un système de classement des patients  
(PCS). La ZHAW réalise déjà des projets analogues pour la réa-
daptation et la psychiatrie. L’objectif est d’intégrer assez tôt 
les travaux aux SwissDRG en se fondant sur les expériences 
réalisées précédemment sur des projets déjà plus avancés. 

Domaine «sensibilisation» 

Objectif primaire: 
«La population vivant en Suisse connaît l’utilité des soins pal-
liatifs ainsi que les offres existant dans ce domaine.» 

Portail d’information national «soins palliatifs» www.
palliative.ch 
Le nouveau portail d’information www.palliative.ch a été mis 
en ligne le 30 août 2010. Il offre un large éventail d’infor-
mations sur les soins palliatifs pour les personnes concernées 
ou intéressées. Un espace consacré aux professionnels permet 
de trouver des informations sur les offres de formation, les 
recommandations concernant les traitements et les activités 
de recherche dans le domaine des soins palliatifs. La traduc-
tion du portail en italien et en anglais est en cours. 

Mise en œuvre du plan de communication Soins 
palliatifs 
Diverses activités de communication sont actuellement pré-
vues et réalisées (articles dans des revues, documentation de 
base/de fiches d’information, actualisation du site Internet de 
l’OFSP, etc.). 

Brochure «Maladie incurable - et maintenant?» 
La brochure met à la disposition des cantons et des régions un 
produit prêt à l'emploi qui peut être complété par les offres 
régionales. Quelque 200 000 exemplaires ont été imprimés 
et distribués jusqu’ici (cantons de Zurich, de Schaffhouse, de 
Zoug, de Lucerne, de Genève, de Soleure, du Valais et région 
de la Suisse orientale). 

Domaine «Formation»

Objectif primaire: 
«Les professionnels et les bénévoles exerçant dans le domaine 
des soins palliatifs disposent des compétences nécessaires et 
adaptées à leur rôle.» 

Concept national «Soins palliatifs et formation»: docu-
ment stratégique 
L’objectif de ce concept est de créer un consensus national 
sur les compétences en soins palliatifs - quel que soit le niveau 
considéré - que les catégories professionnelles déterminantes 
doivent posséder. Pour ce faire, le concept tient compte des 

structures de la systématique suisse de la formation, des 
branches de formation existantes et des différentes pres-
criptions inscrites dans les dispositions légales. En outre, des 
recommandations afférentes aux objectifs didactiques dans 
toutes les catégories professionnelles déterminantes et à la 
méthode de transmission des contenus didactiques seront 
préparées. Un large cercle d’acteurs participera à l’élaboration 
de ce concept. 

Perfectionnement pour les bénévoles et les collabora-
teurs sans formation spécifique en soins palliatifs 
Une table ronde a eu lieu au printemps 2010 avec les prin-
cipaux acteurs sur le thème des bénévoles et du perfection-
nement interne. Elle a décidé de mettre sur pied pour ces 
personnes des formations adaptées compatibles avec les for-
mations déjà formellement reconnues, comme par exemple 
des perfectionnements en entreprise. Curaviva a obtenu le 
mandat d’élaborer, en accord avec les acteurs concernés, un 
rapport sur l’encouragement de perfectionnements internes 
aux soins palliatifs destinés aux collaborateurs sans forma-
tion spécifique aux soins palliatifs. Une ébauche de l'analyse 
préliminaire a été présentée au groupe central fin mai 2011. 
Caritas Suisse et la Croix-Rouge suisse ont été chargées de 
préparer, en collaboration avec les autres acteurs s’occupant 
de bénévoles, un concept pour les mesures de formation des-
tinées aux bénévoles.
 
Ancrage de la médecine palliative dans les formations 
universitaire et post grade des médecins 
Pour les formations universitaires et post grade des médecins, 
la médecine palliative est une des compétences visées ancrées 
dans la loi sur les professions médicales (LPMéd). Des entre-
tiens portant sur les formations universitaire et post grade ont 
régulièrement lieu avec la Société suisse de médecine pallia-
tive et l’Institut suisse pour la formation médicale post gra-
duée et continue.

Domaine «Recherche»

Objectif primaire: 
«La recherche dans le domaine des soins palliatifs est renforcée. 
Elle fournit des résultats de qualité et apporte une aide efficace 
pour résoudre les questions de société liées à la fin de vie.» 

Mise à disposition et diffusion d’informations relatives 
à la recherche 
Une plate-forme nationale d’information et de coordination 
pour la recherche est mise en place pour les chercheurs, leur 
permettant un échange technique et scientifique. Elle encou-
rage les projets intradisciplinaires, interdisciplinaires et multi-
centriques, Le site internet français de la «plateforme latine 
de recherche en soins palliatifs et fin de vie» (plrsp) a été mis 
en ligne au printemps 2011 (www.plrsp.ch). La plate-forme 
de recherche pour la Suisse alémanique est en cours de déve-
loppement. Vous trouverez d’autres informations à ce propos 
sur notre site www.palliative.ch sous la rubrique «recherche». 

Stratégie nationale en matière de soins palliatifs 2010–2012: 
Informations à mi-parcours – Etat de la mise en œuvre et perspectives Nouvelles palliative ch
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Base de données des soins palliatifs 
Une documentation est établie sur la base des statistiques 
existantes; elle permet de faire un état des lieux sur les don-
nées existant dans le contexte des soins palliatifs. Les travaux 
sont en cours sous la direction de l’Office fédéral de la sta-
tistique 

Programme national de recherche 67 «Fin de vie» 
(PNR 67) 
En lançant le programme national de recherche 67 «Fin de 
vie» au printemps 2011, le Fonds national suisse a créé la base 
pour la promotion de la recherche dans les soins palliatifs. 
Dans le cadre de l’appel d’offre, le FNS a reçu 123 ébauches 
de projet. Les chercheurs dont les ébauches ont été retenues 
ont été invités d’ici la fin août à déposer, une demande de 
subside pour leur projet de recherche. Pour plus d’înforma-
tions voir www.nfp.67.ch

Domaine «application de la stratégie»
 
Objectif primaire: 
«Les conditions permettant de mettre en application la straté-
gie nationale en matière de soins palliatifs sont créées à l’aide 
d’instruments adéquats.» 

«Directives nationales concernant les soins palliatifs» 
Les «Directives nationales concernant les soins palliatifs» défi-
nissent les soins palliatifs et décrivent les valeurs ainsi que les 
principes régissant les traitements, les groupes cibles et les 
prestataires. Elles ont été adoptées le 21 octobre 2010 par le 
Dialogue «Politique nationale de la santé». Plus de cent orga-
nisations et institutions ont participé à leur élaboration. Pour 
la première fois, le contenu des soins palliatifs, le moment où 
ils doivent débuter et les prestataires chargés de les prodiguer 
sont déterminés de façon uniforme. 

Perspectives

Financement de prestations relevant des soins palliatifs 
fournies en ambulatoire ou dans un service de soins de 
longue durée 
Actuellement, l’OFSP prépare une adaptation de l’ordon-
nance sur les prestations de l’assurance des soins. 

Tarification des prestations spécialisées de soins pallia-
tifs
Les prochaines étapes et l'intégration à SwissDRG le plus tôt 
possible sont en cours de clarification. 

Recommandations nationales pour la planification des 
soins à l’intention des cantons
La CDS organisera en automne 2011 une séance pour les 
représentants des cantons. Elle permettra de présenter les 
travaux et les premiers résultats dans les domaines «soins», 
«financement» et «formation» de la stratégie nationale, no-

tamment dans la perspective des cantons, et de donner la 
possibilité aux représentants cantonaux de s’exprimer et de 
poser des questions. 

Concept national «Soins palliatifs et formation» / docu-
ment stratégique
Une deuxième audition d’un cercle élargi aura lieu en no-
vembre 2011. Il est prévu d’adopter le concept au printemps 
2012. 

Perfectionnement interne pour les bénévoles et les col-
laborateurs sans formation spécifique en soins 
palliatifs 
La version remaniée de l’analyse préliminaire visant à encou-
rager le perfectionnement interne aux soins palliatifs pour les 
collaborateurs sans formation en la matière est disponible de-
puis quelques semaines. Les prochaines étapes sont en cours 
d’examen. Le concept général des mesures de formation pour 
les bénévoles est disponible depuis fin juin 2011. 

Plate-forme Suisse alémanique pour la recherche en 
soins palliatifs
Une séance de lancement pour toutes les personnes inté-
ressées par la recherche est prévue pour le 14 septembre 
2011. Pour s’inscrire voir www.palliative.ch sous la rubrique 
«recherche».

Auto-évaluation de la stratégie
Pour contrôler l’efficacité et le processus de mise en œuvre 
des mesures, une auto-évaluation de la stratégie nationale 
est actuellement menée. Les résultats seront publiés en no-
vembre 2011. Ils permettront d’identifier les lacunes ou les 
problèmes dans la mise en œuvre des divers domaines et, le 
cas échéant, de procéder à des corrections. Cette évaluation 
fournira également les premiers enseignements sur la réalisa-
tion des objectifs d’ici à 2012 et servira de base décisionnelle 
pour la suite.. 

Journées prévues: 
En mai/juin 2012, l’OFSP organisera une journée consacrée au 
domaine «formation» (concept national de formation). Elle 
se tiendra après l’adoption et la publication du concept de 
formation. Elle s’adresse aux représentants des établissements 
de formation et des associations professionnelles
 palliative ch organisera à Bienne, fin novembre/début dé-
cembre 2012, la Journée nationale des soins palliatifs qui tous 
les deux ans se tient en collaboration avec l’OFSP. Elle présen-
tera une rétrospective sur les trois ans de «Stratégie nationale 
en matière de soins palliatifs» et ses effets sur la pratique. 
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Campo d’azione «assistenza»

Obiettivo generale:
In tutta la Svizzera è disponibile un’offerta sufficiente di 
cure palliative

Criteri di qualità e controllo della qualità
Per raggiungere un livello di qualità determinato, 
confrontabile e certificato delle offerte specialistiche, 
sono stati elaborati due cataloghi di criteri, destinati alle 
unità specialistiche di cure palliative e alle équipes mobili 
di cure palliative (intra e extra ospedaliere ). Inoltre, nella 
primavera del 2010, è stata fondata l’»Associazione sviz-
zera per la qualità nelle cure palliative». Quest’ultima ha 
elaborato un label nazionale di criteri di qualità per le 
cure palliative, che viene consegnato al termine di un au-
dit svolto sulla base dei criteri evocati. I primi audit hanno 
avuto luogo e gli auditori formati, in una prima fase pre-
paratoria. Il catalogo di controllo della qualità delle pres-
tazioni in cure palliative nei servizi di lunga degenza è ora 
terminato.

Criteri per gli indicatori di prestazioni 
specialistiche in cure palliative
Un gruppo di esperti ha elaborato degli indicatori, sotto 
la direzione della Conferenza svizzera delle direttrici e dei 
direttori cantonali della sanità (CDS). Questi criteri aiu-
tano a decidere quando è necessario ricorrere a profes-
sionisti specializzati in cure palliative o dell’ammissione 
di una persona in istituti specializzati in cure palliative. 
Si rivolgono principalmente ai professionisti che erogano 
cure di base a pazienti affetti da malattie incurabili (per 
esempio medici di famiglia, personale dei servizi domici-
liari, di case per anziani, di ospedali ). Questi criteri sono 
stati adottati il 3 aprile 2011.

Campo d’azione «finanziamento» 

Obiettivo generale:
L’accesso alle prestazioni di cure palliative è garantito a 
tutte le persone, indipendentemente dalle loro condizioni 
socioeconomiche.

Il 22 ottobre 2009 il «Dialogo politico nazionale della sanità», una piattaforma 

permanente della Confederazione e dei cantoni, ha approvato la «strategia na-

zionale in materia di cure palliative 2010-2012». A metà percorso vi informiamo 

sulle misure già prese e concluse, sullo stato attuale della strategia e sulle prossi-

me tappe.

Daniela Wäfler

Strategia nazionale in materia di cure 

palliative 2010-2012: informazioni a metà 

percorso –Stato dei lavori e prospettive

Finanziamento delle prestazioni di cure palliative 
fornite ambulatoriamente, a domicilio o in un istituto 
di lungo degenza
Due incontri fra i rappresentanti di «palliative ch», di San-
tésuisse e dell’UFSP (AMA) hanno avuto luogo per identifi-
care le lacune nell’ambito delle cure palliative ambulatoria-
li, a domicilio o in istituto per lungo degenti. L’Associazione 
svizzera dei servizi di assistenza e cura a domicilio (Spitex) 
e Curaviva sono state consultate per iscritto. Gli esperti 
consultati non hanno riscontrato lacune nel catalogo delle 
prestazioni dell’assicurazione obligatoria delle cure (AOC). 
Hanno comunque criticato il fatto che il coordinamento e 
la pianificazione anticipata, necessari in situazioni di cure 
complesse e instabili, non siano sufficentemente conside-
rati nell’ordinanza.
 L’UFSP sta attualmente preparando un adattamento 
dell’ordinanza sulle prestazioni dell’assicurazione delle 
cure. Detto questo, la valutazione e i consigli devono espli-
citamente includere l’attività di coordinamento e anticipa-
zione, limitata alle situazioni complesse e instabili. Questa 
modifica dell’ordinanza non concerne unicamente i pazien-
ti di cure palliative, ma tutte le persone sofferenti di malat-
tie croniche.

Tariffe delle prestazioni concernenti le cure 
palliative nel quadro delle prestazioni di cure 
palliative specializzate
È necessario analizzare l’indennizzo delle prestazioni concer-
nenti le cure palliative in ambito ospedaliero. I rappresentanti 
della CDS, di H+, degli Ospedali Svizzeri, del Servizio tariffe 
di FMH e di palliative ch hanno deciso di chiedere alla Alta 
scuola di scienze applicate di Zurigo (ZHAW) una proposta di 
progetto scientificamente inquadrata. Si chiederà alla ZHAW 
di recensire le prestazioni ed i costi e di sviluppare un sistema 
di classificazione dei pazienti (PCS). La ZHAW sta già realiz-
zando progetti analoghi per la rieducazione e la psichiatria. 
L’obiettivo è di integrare in tempi brevi i lavori agli SwissDRG 
basandosi sulle esperienze realizzate in precedenza su pro-
getti in corso avanzato di realizzazione.

Campo d’azione «sensibilizzazione»

Obiettivo generale
«La popolazione in Svizzera è consapevole dei benefici delle 
cure palliative e ne conosce l’offerta.»
Portale d’informazione nazionale «cure palliative» 
www.palliative.ch 

Il nuovo portale d’informazione www.palliative.ch è stato atti-
vato il 30 agosto 2010. Offre un vasto spettro d’informazioni 
sulle cure palliative per le persone coinvolte o interessate. Uno 
spazio destinato ai professionisti permette di trovare informa-
zioni sulle offerte di formazione, le raccomandazioni sui trat-
tamenti e le attività di ricerca nel campo delle cure palliative. 
La traduzione in italiano e in inglese è in corso.
Messa in atto del piano di comunicazione 

Strategia nazionale in materia di cure palliative 2010-2012: 
informazioni a metà percorso –Stato dei lavori e prospettive Notizie palliative ch
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Cure Palliative
Diverse attività di comunicazione sono previste e realizzate 
(articoli su riviste, documentazione di base/schede informa-
tive, realizzazione del sito dell’UFSP, ecc.).

Opuscolo «Malattia incurabile – 
domande incalzanti»
L’opuscolo mette a disposizione dei cantoni e delle regioni 
un prodotto pronto all’uso che può essere completato con 
le offerte regionali. Fino ad ora circa 200'000 esemplari sono 
stati stampati e distribuiti (cantoni di Zurigo, Sciaffusa, Zugo, 
Lucerna, Ginevra, Soletta, Vallese e Svizzera orientale).

Campo d’azione «Formazione, perfezionamento 
e aggiornamento»

Obiettivo generale
«I professionisti e i volontari attivi nelle cure palliative dispon-
gono, secondo il loro ruolo, delle necessarie competenze in 
materia di cure palliative.»

Concetto nazionale «Cure palliative e formazione»: do-
cumento strategico
L’obiettivo del concetto è di creare un consenso nazionale 
sulle competenze in cure palliative – in ogni livello considerato 
– che le diverse categorie professionali devono possedere. Per 
fare ciò, il concetto considera le strutture del sistema svizzero 
della formazione, degli indirizzi di formazione esistenti e delle 
diverse indicazioni iscritte nelle disposizioni legali. Inoltre sa-
ranno elaborate delle raccomandazioni riguardanti gli obiettivi 
didattici e il loro metodo di trasmissione, per tutte le categorie 
professionali considerate. Un ampio ventaglio di attori parteci-
perà all’elaborazione di questo concetto.

Perfezionamento per i volontari e i collaboratori senza 
formazione specifica in cure palliative
Nella primavera 2010 i principali attori interessati al tema del 
volontariato e del loro perfezionamento hanno partecipato ad 
una tavola rotonda. È stato deciso di organizzare, per queste 
persone, delle formazioni adeguate e compatibili con quelle 
già formalmente riconosciute, come ad esempio l’aggiorna-
mento nelle imprese. Curaviva ha ottenuto il mandato di ela-
borare, in accordo con gli attori coinvolti, un rapporto sull’in-
coraggiamento al perfezionamento interno in cure palliative 
destinato ai collaboratori senza formazione specifica in cure 
palliative. Un abbozzo dell’analisi preliminare è stata presen-
tata al gruppo centrale a fine maggio 2011. Caritas Svizzera 
e Croce Rossa Svizzera sono state incaricate di preparare, in 
collaborazione con gli altri attori che si occupano di volontari, 
un concetto di formazione a loro destinato.

Campo d’azione «Ricerca»
Obiettivo generale
«La ricerca sulle cure palliative è una disciplina affermata, che for-
nisce risultati di elevata qualità e dà un contributo essenziale rigu-
ardo alle questioni sociali legate alla fase terminale della vita.»

Disponibilità e diffusione delle informazioni 
riguardanti la ricerca
Una piattaforma nazionale d’informazione e coordinamento 
della ricerca è messa a disposizione dei ricercatori, che per-
mette loro uno scambio tecnico e scientifico. Incoraggia i 
progetti intradisciplinari, interdisciplinari e multicentrici. Il sito 
internet della «piattaforma latina di ricerca in cure palliative 
e fine della vita» (PLRSP) è stato aperto nella primavera 2011 
(www.plrsp.ch ). La piattaforma di ricerca per la Svizzera te-
desca è in corso di sviluppo. Troverete ulteriori informazioni 
sul soggetto sul nostro sito www.palliative.ch nella rubrica 
«ricerca».

Database di cure palliative
La documentazione è fatta sulla base dei dati statistici esis-
tenti: permette di fare il punto sui dati esistenti nel campo 
delle cure palliative. I lavori sono in corso sotto la direzione 
dell’Ufficio federale di statistica.

Programma nazionale di ricerca 67 
«Fine della vita» (PNR 67)
Lanciando il programma nazionale di ricerca 67 «Fine della 
vita» nella primavera 2011, il Fondo nazionale svizzero ha 
posto le basi per la promozione della ricerca in cure pallia-
tive. Nel quadro del bando di concorso, il FNS ha ricevuto 123 
proposte di progetti. I ricercatori che verranno scelti saranno 
invitati, entro la fine di agosto, a deporre una domanda di sus-
sidio per il loro progetto di ricerca. Per ulteriori informazioni 
www.nfp.67.ch.

Campo d’azione generale «attuazione della strategia»

Obiettivo generale
«Sono create le condizioni per l’attuazione della strategia 
nazionale in materia di cure palliative mediante l’impiego di 
strumenti adeguati.»

«Direttive nazionali concernenti le cure palliative»
Le «Direttive nazionali concernenti le cure palliative» definis-
cono le cure palliative e ne descrivono i valori e i principi sog-
giacenti i trattamenti, i gruppi di riferimento e i beneficiari. 
Sono state adottate il 21 ottobre 2010 dal Dialogo «Politica 
nazionale della salute». Più di cento organizzazioni ed enti 
hanno partecipato alla loro elaborazione. Per la prima volta, 
il contenuto delle cure palliative, il momento del loro inizio, 
i beneficiari e coloro che sono incaricati di prodigarle sono 
definiti in modo uniforme.

Prospettive

Finanziamento delle prestazioni di cure palliative 
fornite ambulatoriamente o in un’unità di cura per 
lungo degenti
Attualmente l’UFSP sta preparando un adeguamento 
dell’ordinanza sulle prestazioni assicurative delle cure.
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Tariffe delle prestazioni di cure palliative 
specialistiche
I lavori sull’integrazione di SwissDRG sono in corso di chia-
rimento.

Raccomandazioni nazionali per la pianificazione delle 
cure all’attenzione dei cantoni
La CDS organizzerà nell’autunno 2011 una seduta per i 
rappresentanti dei cantoni. Permettarà di presentare i lavori 
e i primi risultati nei settori «assistenza», «finanziamento» 
e «formazione» della strategia nazionale, soprattutto nella 
prospettiva dei cantoni, e di dare la possibilità ai rappresen-
tanti cantonali di esprimersi e porre delle domande.

Concetto nazionale «Cure palliative e formazione»/
documento strategico
Un secondo incontro in un cerchio allargato avrà luogo nel 
novembre 2011. Il concetto dovrebbe essere adottato nella 
primavera 2012.

Formazione di base dei volontari e dei collaboratori 
senza formazione specifica in cure palliative
La versione modificata dell’analisi preliminare, che aveva 
per obiettivo di incoraggiare la formazione di base in cure 
palliative per i collaboratori senza formazione in materia 
sarà probabilmente disponibile dalla metà di luglio 2011. 
Le prossime tappe sono in elaborazione. Il concetto gene-
rale delle misure di formazione per i volontari è disponibile 
da fine giugno 2011.

Piattaforma svizzero tedesca per la ricerca in cure 
palliative
Un incontro per il suo lancio a tutte le persone interessate 
alla ricerca è previsto per il 14 settembre 2011. Per iscriversi 
www.palliative.ch sotto la rubrica «ricerca».

Auto valutazione della strategia
Per controllare l’efficacia e il processo di realizzazione delle 
misure, si sta attualmente svolgendo un’auto valutazione 
della strategia. I risultati saranno pubblicati nel novembre 
2011. Permetteranno d’identificare le lacune o i problemi 
di realizzazione nei diversi settori e, se del caso, procedere 
alle correzioni necessarie. Questa valutazione fornirà anche 
i primi insegnamenti sulla realizzazione degli obiettivi entro 
il 2012 e servirà da base decisionale per il seguito...

Giornate previste
In maggio/giugno 2012, l’UFSP organizzerà una giornata 
consacrata al settore «formazione» (Concetto nazionale 
di formazione). Avrà luogo dopo l’adozione e la pubbli-
cazione del concetto di formazione. Si rivolge ai rappre-
sentanti degli istituti di formazione e delle associazioni 
professionali.
 palliative ch organizzerà a Bienne, a fine novembre/inizio 
dicembre 2012, la giornata nazionale delle cure palliative, 
che ha luogo ogni due anni, in collaborazione con l’UFSP. 
Verrà presentata una retrospettiva sui tre anni di «Strategia 
nazionale in materia di cure palliative» e i suoi effetti sulla 
pratica.

Strategia nazionale in materia di cure palliative 2010-2012:
informazioni a metà percorso –Stato dei lavori e prospettive Notizie palliative ch
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Arbeitsschwerpunkte der Sektion palliative aargrau
Organisation Aide et Soins à domicile, Arc Jurassien:

A A R G A U
A R C   J U R A S S I E N

Arbeitsschwerpunkte der Sektion 

palliative aargrau
Der Verein palliative aargau hat sich nach dem ersten 
Vereinsjahr neu organisiert. An einer Klausurtagung vom 
17.2.2011 wurden die Strukturen überarbeitet und die Auf-
gabenteilung neu geregelt. Der engere Vorstand amtet als 
geschäftsführendes Organ. Seine vordringlichste Aufgabe 
besteht im Aufbau einer Geschäftsstelle und deren finanzi-
ellen Absicherung. Der erweiterte Vorstand ist verantwort-
lich für die strategischen Ziele und die inhaltliche Umset-
zung. Angelehnt an die Nationale Strategie Palliative Care 
haben sich verschiedene Arbeitsgruppen gebildet.

1. AG Öffentlichkeit und Sponsoring
Gezielte Öffentlichkeitsarbeit und Aktualisierung der 
Homepage sind erste Arbeitsschwerpunkte. Mit Sponsoring 
soll die finanzielle Grundlage für wichtige Vereinsaktivitäten 
geschaffen werden.

2. AG Bestandesaufnahme
Eine Bestandesaufnahme zur Palliative Care Versorgung 
im Kt. Aargau wurde erhoben. Im November 2011 findet 
ein erster Austausch der beteiligten Institutionen mit dem 
Thema Entwicklung und Umsetzung eines Palliative Care 
Konzeptes statt.

3. AG Bildung
Strukturen der Bildungsaktivitäten wurden definiert. Dabei 
sollen Veranstaltungen sowohl für die Öffentlichkeit und als 
auch für das Fachpersonal stattfinden. Die bewährten Fallvor-
stellungen an vier verschiedenen regionalen Institutionen wer-
den wie bisher weiter geführt. Am 27.10.2011 findet in Baden 
eine Veranstaltung für die Öffentlichkeit statt. Mit dem Thema 
«Chronisch krank – Wie weiter?» möchten wir die Bevölke-
rung für Palliative Care sensibilisieren, ihr aufzeigen, welche 
Versorgungssysteme zur Verfügung stehen und wie palliative 
aargau Betroffene und ihre Angehörigen unterstützen kann. 

Einen wichtigen Schritt auf politischer Ebene hat der Grosse 
Rat am 26.10.2010 vollzogen: Er stimmte der Gesundheits-
politischen Gesamtplanung zu und hiess damit auch eine 
Strategie zu Palliative Care gut. Im Weiteren erarbeitet der 
Kanton ein Grundsatzkonzept zu Palliative Care. Damit er-
halten Versorgungsanbieter wichtige Grundlagen zur Um-
setzung von Palliative Care.

Verschiedene Arbeitsschwerpunkte sind in Gang gesetzt, 
doch nur wenn alle an Palliative Care Beteiligten sich en-
gagieren, kann die Umsetzung der nationalen Strategie 
gelingen.

A A R G A U

A R C   J U R A S S I E N

Comment s’organisent à ce jour les différents services 
d’aide et de soins à domicile pour offrir des presta-
tions des soins palliatifs dans leur région respective? 

Dans le canton du Jura, il existe sept services d’aide et de 
soins à domicile, regroupés au sein d’une seule et même 
institution, la Fondation pour l’Aide et les Soins à domicile. 
Au début 2007, nous avons  mis en place un groupe de 
référence en soins palliatifs, composé d’infirmières formées 
ou en cours de formation en soins palliatifs (une infirmière 
par service). 
 Le mandat de ce groupe de référence en soins palliatifs 
était de créer des synergies entre les différents services de la 
Fondation, d’améliorer les compétences du personnel et de 
développer les outils et les procédures dans l’accompagne-
ment des situations palliatives à domicile. 
 Le groupe se réunit environ 5-6 fois par an; il a notam-
ment élaboré différents protocoles (évaluation et gestion de 
la douleur, utilisation de certains matériels...); il a travaillé 
à faire connaître et promouvoir les directives anticipées; il 
a porté une réflexion sur l’assistance au suicide; il a mis en 

place des rencontres et des collaborations avec les béné-
voles de Caritas, avec les médecins de premier recours et 
avec les services de l’hôpital; et enfin, il a organisé de la 
formation interne pour le personnel, ainsi que des confé-
rences.
 La création de ce groupe avait aussi pour but de déve-
lopper le réseau de soins palliatifs jurassien et d’identifier les 
services de soins à domicile dans ce réseau.
 Ces infirmières-ressources en soins palliatifs jouent éga-
lement un rôle très important dans leur service respectif. 
Elles participent à l’évaluation des besoins du patient et de 
son entourage, à la mise en place des interventions et du 
matériel nécessaire. Elles veillent au bon déroulement des 
soins et à leur coordination avec les différents partenaires 
professionnels et non-professionnels, et enfin, elles  ap-
portent des conseils et un soutien à l’ensemble de l’équipe 
soignante.
 Les services d’aide et de soins à domicile (SAD) du Jura 
bernois (canton de Berne) se différencient des autres can-
tons (Neuchâtel et Jura) par le fait que chaque unité de SAD 
est indépendante et a sa propre orientation. Or il s’avère 

Organisation Aide et Soins à domicile, 

Arc Jurassien:
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B E I D E   B A S E L

Anlässlich der Generalversammlung vom 26.05.2011 kam 
es zu einem grösseren Wechsel im Vorstand des PALLIATIV-
NETZ. Dr. med. Heike Gudat, Mitbegründerin und langjähri-
ge Präsidentin, ist nach 9 Jahren aus privaten Gründen aus 
dem Vorstand ausgetreten. Ihre Aufbauarbeit des PALLIA-
TIVNETZ BEIDER BASEL und ihr grosses und unermüdliches 
Engagement für Palliative Care  regional und national wur-
den von den Anwesenden sehr gewürdigt.

In den Vorstand gewählt und bestätigt wurden
– Eva Balmer, Dr. med., Spitalärztin der Palliativstation, 
 Claraspital (neu)
– Barbara Bucher, Leiterin Sozialdienst, Krebsliga beider
 Basel (bisher)
– Maya Monteverde, Pflegefachfrau, Leiterin Palliative
 Care Spitalexterne
– Onkologiepflege BL (bisher)
– Lukas Ritz, Dr. med., Spitalarzt, Hildegard-Hospiz (neu)
– Felix Schläfli, Pflegefachmann, Teamleiter Onko-Spitex
 BS und onkologisches Ambulatorium des Unispitals 
 Basel (neu)
– Juliana Nufer-Gerster, Treuhänderin, Geschäftsführerin
 PALLIATIVNETZ (bisher)

Der neue Vorstand hat an einer ersten gemeinsamen Sit-
zung beschlossen, für eine Übergangszeit ohne Präsidium 
zu arbeiten.

Alle Vorstandsmitglieder verfügen über langjährige Erfah-
rung in Palliative Care und über eine ausgezeichnete Ver-
netzung über die Region hinaus. Sie übernehmen die Vor-
standsarbeit für einen konsolidierten und finanziell stabilen 
Verein, dessen Ziele weiterhin Fortbildungen für Fachper-
sonen, Öffentlichkeitsarbeit, Vernetzung und Gesund-
heitspolitik sind. 

www.palliativnetz.ch

Wechsel im Vorstand und Präsidium des 

PALLIATIVNETZ BEIDER BASEL

qu’une vision globale et commune dans la démarche pallia-
tive serait un atout considérable pour le développement des 
soins palliatifs. C’est dans cette optique et sous l’impulsion 
des SAD de Moutier qu’une première rencontre des per-
sonnes ressources en soins palliatifs des différents services 
SAD du Jura bernois a eu lieu au début 2010. Une rencontre 
qui a donné suite à un groupe de travail interinstitutionnel, 
validé par les différents services en question. Plusieurs ren-
contres ont été programmées. Le but principal: trouver des 
similitudes, des synergies et regrouper les ressources dans 
divers axes (promotions, développement du réseau, élabo-
ration d’outils de travail) relatifs à la démarche palliative. 
Dans le canton de Neuchâtel, les différents services de soins 
à domicile ont été restructurés en une  seule  institution le 
NOMAD. Pour l’instant il n’y pas  de personne  ressource 
identifiée dans les antennes mais la volonté des dirigeants 

de développer  ce domaine est bien présente. Il existe en 
revanche  une équipe mobile  2e ligne qui offre ses presta-
tions sur le territoire neuchâtelois.

Info de Palliative SPAJ
L’assemblée générale aura lieu le 27 octobre 2011 
à 18 h au CIP à Tramelan, elle sera suivie d’une confé-
rence, info dès fin août sur le site:www.Spaj.ch

A propos de la future équipe mobile de soins pal-
liatifs de l’Arc Jurassien.
Les autorités cantonales des 3 cantons, Jura, Berne, 
Neuchâtel, concrétisent cet automne l’organisation  de 
l’EMSP ARC. Elles ont prévu le début des activités pour 
début 2012.

A R C   J U R A S S I E N
B E I D E   B A S E L

Organisation Aide et Soins à domicile, Arc Jurassien:
Wechsel im Vorstand und Präsidium des PALLIATIVNETZ BEIDER BASEL
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F R I B O U R G / F R E I B U R G
G R A U B Ü N D E N

«Du Manifeste de Fribourg au Manifeste des fribourgeois»
Brauchen wir Ehrenamtliche / Freiwillige für die Lebens- und 
Sterbebegleitung?

«Du Manifeste de Fribourg au Manifeste 

des fribourgeois»
La jeune section fribourgeoise «Palliative Fribourg/Freiburg» 
concentre son action publique 2011 sur l’organisation du 1er 
Congrès fribourgeois sur les soins palliatifs, le 16 novembre 
2011 après-midi. A l’Ecole d’Ingénieurs et d’architectes de 
Fribourg se rencontreront tous les partenaires médico-so-
ciaux pour une demi-journée sur les soins palliatifs dans la 
communauté fribourgeoise. Dans les conférences plénières, 
il sera question de la dignité de la personne fragilisée, de ses 
droits en situation palliative ainsi que des soins palliatifs de 
proximité dans la communauté, sur la base d’un exemple 
genevois. Dans les ateliers, tous les lieux de vie et de soins 
traiteront d’une problématique propre en lien avec les soins 
palliatifs (par exemple, la sédation à l’hôpital, l’hydratation 
et la fin de vie en EMS ou encore le suivi d’enfants en soins 

palliatifs). En conclusion et en présence de la Conseillère 
d’Etat, il s’agira de tirer quelques «plans sur la comète», 
dans la perspective du futur plan cantonal en soins palliatifs. 
10 ans après le Manifeste de Fribourg, à vocation nationale, 
les fribourgeois se donnent ainsi un temps officiel pour ré-
fléchir en réseau sur les besoins et les actions à leur niveau 
cantonal. Le congrès est ouvert à toute personne intéressée 
(contacter la section). A noter que, depuis le mois de mai 
2011, une unité mobile est désormais active et disponible 
pour les partenaires et les personnes dans la partie franco-
phone du canton de Fribourg. Il s’agit là d’une des belles 
réalisations du projet Voltigo, mené par la Ligue fribour-
geoise contre le cancer et l’Hôpital fribourgeois.

Emmanuel Michielan, secrétaire de 
Palliative-Fribourg / Freiburg

F R I B O U R G / F R E I B U R G 

G R A U B Ü N D E N 

Ja, wir brauchen sie, diese Frauen und Männer, die ihre kost-
bare Zeit zur Verfügung stellen, um unheilbar kranke Mens-
chen in der letzten Lebensphase zu begleiten. Diese Mens-
chen pflegen nicht, sondern sie haben Zeit zum da sein. Sie 
führen Gespräche mit den Kranken und Angehörigen und 
entlasten die Betreuenden, damit diese wieder ein wenig 
Zeitraum für sich haben.  Freiwillige nehmen sich Zeit, um  
Wünsche zu erfüllen, die sonst nicht mehr möglich sind.
 Freiwillige unterstützen in  den letzten Tagen und Wo-
chen als kompetente Frauen und Männer die erspüren, 
was den Sterbenden und den Angehörigen im Augenblick 
gut tut. Sie begleiten den Abschied und Übergang im Ster-
ben und die Trauernden in dieser schweren Situation. Sie 
helfen zuhause Hause, in den Alten- und Pflegeheimen, 
auf den Palliativstationen einfach dort, wo sie gebraucht 
werden.

Wer kann freiwillige Lebens- und 
Sterbebegleitung ausüben?
Es sind Frauen und Männer die einen Lehrgang «Begleitung 
in der letzten Lebensphase - Schwer Kranke und Sterbende 
begleiten«abgeschlossen haben.
 Wir Dominikanerinnen von Ilanz bieten gemeinsam mit 
der Caritas Graubünden einen Lehrgang an. Es ist uns ein 
wichtiges Anliegen, dass die Menschen auf die verschie-
densten Lebenssituation in einer Begleitung vorbereitet 
werden. Ein Informationstag geht dem Kurs voraus, dann 
folgen die drei Module
Modul 1 Sterben und Tod - Persönliche Entwicklung    2 Tage
Modul 2 Beziehung und Kommunikation                       2 Tage
Modul 3 Praxis – Palliative Care und Freiwillige            2 Tage 

Die Inhalte werden durch mich und Frau Angelica Tuor, 
Leiterin der Fachstelle Begleitung in der letzten Lebens-
phase der Caritas Graubünden vermittelt. Daneben wer-
den Fachreferenten und -referentinnen in jedem der drei 
Module zusätzlich eingebunden.
  Wir haben in zwei Kursen bereits 18 Personen aus-
gebildet. Unser Kurs ist offen für verschiedenste inte-
ressierte Personen oder selber Betroffene. Es sind 
Pflegepersonen aus den Alten- und Pflegeheimen und 
der Spitex, Angehörige die selber daheim Menschen 
betreuen, Sozialarbeiter/innen, Seelsorger/innen und 
Menschen die Zeit haben und diese sinnvoll einsetzen 
möchten. Die Vielfalt der Teilnehmer gestattet vonei-

Brauchen wir Freiwillige für die 

Lebens- und Sterbebegleitung?
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nander zu lernen und macht den Kurs deshalb besonders 
lehrreich.

Begleitung der Gruppe nach der Ausbildung
Wir, Frau Tuor und ich  sind auf ehrenamtlicher Basis dabei, 
diese Gruppe von 26 Personen  zu begleiten. Wir treffen 
uns alle zwei Monate zum Austausch und  zur Weiterbil-
dung. Einzelne Freiwillige sind bereits im Einsatz in den 
Alten- und Pflegeheimen oder auf der Palliativstation in 
Chur. Wir möchten im nächsten Jahr zusammen mit der 
Geschäftsstelle palliative gr in der Surselva Strukturen erar-
beiten, welche einen koordinierten Einsatz von Freiwilligen 
in unserer Region ermöglicht.

Freiwillige kosten nicht «nichts»
Die Freiwilligen brauchen in jeder Institution in jedem Ve-
rein eines Ortes Unterstützung.  In der Lebens- und Sterbe- 
begleitung ganz besonders. Was braucht es?
– Begleitung der Einzelnen durch Fachpersonen
– Besprechungen und Austausch in der Gruppe
– Supervision
– Zeit und Raum zum Trauern
– Weiterbildung
– Haftpflichtversicherung
– Wegvergütung
– Einsatzleiterin

– Fachpersonen für die Begleitungen und Besprechungen
– Supervisor/in
– Öffentlichkeitsarbeit – unser Angebot muss sichtbar wer-

den
– Sponsoring und Spenden
– Unterstützung von der Politik und der Kirche

Es ist Frau Tour und mir bewusst, dass diese ehrenamtliche 
Arbeit von uns nur eine gewisse Zeit möglich ist. So helfen 
wir nun beim Aufbau der Freiwilligen-Gruppe in der Sur-
selva, die  ein Modell für andere werden könnte. Wenn wir 
die Angehörigen und die Kranken in guter Zusammenarbeit 
mit den Spitex-Organisationen begleiten und unterstützen 
können, ist ein grosses Ziel erreicht, das von Cicely Saunders 
so formuliert ist:
 «Du bist wichtig, weil Du bist. Du bist bis zum letzten 
Augenblick deines Lebens wichtig und wir werden alles tun, 
damit du nicht nur in Frieden sterben kannst, sondern auch 
bis zuletzt leben kannst».
(C.Saunders, gründete im Jahr 1967 des erste Hospiz in 
London)

Sr. Madlen Büttler Dominikanerin, Ilanz 
www.hausderbegegnung.ch

O S T S C H W E I Z

Der Kanton St.Gallen verfügt über eine breite ambulante 
Palliativversorgung. Es fehlt jedoch eine spezialisierte Lang-
zeitinstitution für Palliativpatientinnen und Patienten. Drei 
Pflegende mit umfangreicher Erfahrung in Palliative Care 
haben diese Situation erkannt und sich zum Ziel gesetzt, 
mit einem Hospiz ein häusliches und familiäres Umfeld für 
Sterbende und deren Angehörige in komplexen Situationen 
zu schaffen. Es handelt sich dabei um eine spezialisierte Pal-
liativeinrichtung – ähnlich einer Palliativstation – für Pallia-
tivpatientinnen und –patienten, die eine Langzeitpflege und 
-betreuung benötigen. Ein Hospiz ist somit eine sinnvolle Er-
gänzung und keine Konkurrenz zu den bereits bestehenden 
Institutionen im Kanton SG, was sich in einer Bedarfsabklä-
rung klar herausstellte.
 Das Projekt steckt mitten in einer intensiven Planungs-
phase. Die Betriebsbewilligung durch das Amt des In-

nern wurde bereits erteilt. Die Katholische Kirchgemeinde 
St.Gallen engagiert sich stark für das Projekt; sie verfügt 
über eine ideale Liegenschaft in der Stadt St.Gallen, die sie 
zur Verfügung stellt. Der Umbau der Liegenschaft erfolgt 
im Laufe der nächsten Monate. Wenn sich keine grösseren 
Hürden mehr ergeben, könnte die Eröffnung im Sommer 
2012 erfolgen. Ein Stiftungsrat wurde gebildet, die Stiftung 
kann bald gegründet werden. Sie wird sich um die Beschaf-
fung der finanziellen Mittel kümmern.
 Um Synergien zu nutzen wurde mit verschiedenen In-
stitutionen schon gesprochen, so wird z.B. die ärztliche 
Betreuung durch das Palliativzentrum am Kantonsspital 
St.Gallen übernommen werden. Weitere Informationen für 
Interessierte entnehmen Sie bitte der Homepage 
www.hospizstgallen.ch

Projekt Hospiz für den Kanton St.Gallen

G R A U B Ü N D E N
O S T S C H W E I Z

Brauchen wir Ehrenamtliche / Freiwillige für die Lebens- und 
Sterbebegleitung?
Projekt Hospiz für den Kanton St.Gallen
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T I C I N O
Z E N T R A L S C H W E I Z / Z U G

Notizie dal Ticino
Palliative Care Kanton Zug - ein interdisziplinäres Projekt 2009-2012

Notizie dal Ticino

L’Assemblea ordinaria del 28 settembre 2010 aveva deciso, 
oltre al cambiamento del nome da Associazione ticinese di 
cure palliative a Palliative ti e del logo, di ridefinirne la missione 
principale: da un compito formativo per il personale curante a 
promotori delle cure palliative presso il pubblico.
 A quasi un anno di distanza da quella decisione, una sfida a 
noi stessi non certo priva di difficoltà, siamo fieri di informare i 
lettori di palliative ch di due novità.
 Entrambe sono frutto di una ricerca di collaborazione con 
enti presenti e molto attivi in Ticino e di questo siamo parti-
colarmente contenti, perchè rispecchiano la nostra volontà di 
lavorare in rete.
 ATTE è l’Associazione ticinese terza età, molto attiva e co-
nosciuta per le sue numerose iniziative a favore della formazio-
ne e della socializzazione dei suoi numerosissimi membri. La 
loro rivista ATTE, dallo scorso mese di giugno, mette a disposi-
zione uno spazio regolare a palliative ti. Si tratta di una piccola 

rubrica che ci permetterà di presentare, in modo semplice e il 
più possibile concreto, in che modo le cure palliative possono 
aiutare le persone e i loro famigliari quando colpiti da una ma-
lattia cronica e sintomatica. 
 «Curare a casa» è il titolo del corso per la popolazione or-
ganizzato in collaborazione con il Settore corsi di Croce Rossa 
Ticino. Si tratta di un ciclo di 5 incontri destinato a tutti coloro 
che sono coinvolti nella cura di persone con malattie gravi e 
sintomatiche o a coloro che si preoccupano di doverle affron-
tare in futuro. Gli incontri si prefiggono di fornire ai parteci-
panti alcuni strumenti pratici, tecnici ed umani essenziali per 
un accompagnamento qualitativo dei propri cari a domicilio.
La presentazione del corso verrà pubblicata nel nostro sito, in 
quello di Croce Rossa Ticino e sulla rivista Corsi per Adulti che 
viene distribuita in tutti i fuochi.
 Altre interessanti iniziative si stanno profilando all’orizzonte, 
speriamo di parlarvene in uno dei prossimi numeri.

Z E N T R A L S C H W E I Z /

Z U G 

Im November 2009 kam es zu einem ersten Planungstref-
fen zwischen Vertretern aus Institutionen des Sozial- und 
Gesundheitswesens im Kanton Zug. Diese konstituierten sich 
als «Entscheidungsträgerkonferenz» und Ziel war es, den Pro-
jektauftrag zu erteilen für ein Konzept zu Palliative Care im 
Kanton Zug. An dieses Dokument wurden folgende Anforde-
rungen gestellt, bzw. es sollte Angaben zu diesen Thematiken 
machen:

1.  Bedarf an palliativer Versorgung im ambulanten und 
  stationären Bereich
2.  Leistungen in Palliative Care der verschiedenen Versorger
3.  Kompetenzen der Dienstleister
4.  Schnitt- und Verbindungsstellen zwischen 
  den Organisationen
5.  Umsetzungsplanung
6.  Vorschlag zur Finanzierung von "palliativen" 
 Dienstleistungen 

Im Juni 2010 konnte ein Teil-Ergebnis betreffend der 
ersten vier Thematiken in Form eines Zwischenberichtes 

zuhanden der Zuger-Entscheidungsträger vorgelegt wer-
den. Hauptteil waren die erkannten Versorgungslücken 
und Optimierungspotentiale. Der Auftrag Massnahmen 
zu entwickeln, die diese Lücken nahezu schliessen soll-
ten, wurde danach erteilt. Im Mai 2011 konnte dann die 
erste Phase des Projektes Palliative Care im Kanton Zug 
abgeschlossen werden mit dem Schlussbericht « Analyse 
und Angebotsentwicklung«.  Die Umsetzungsplanung 
und Vorschläge zur Finanzierung der ungedeckten Versor-
gungskosten werden das Projekt in die zweite genehmigte 
Phase führen.
 Den umfassenden Schlussbericht der ersten Phase "Pal-
liative Care - Analyse und Angebotsentwicklung", erstellt 
unter der Projektleitung von Frau Birgit Hermes, finden 
Sie unter www.palliativ-zug.ch unter der Rubrik «Portrait/
Verein«.
 Bei der Bestellung des gedruckten, gebundenen Be-
richtes, werden CHF 20.00 in Rechnung gestellt, inkl. Ver-
sandkosten. Bestellungen bitte an: info@palliativ-zug.ch 

Palliative Care Kanton Zug – 

ein interdisziplinäres Projekt 2009-2012

T I C I N O



Z E N T R A L S C H W E I Z /

Z U G 

Nach der Gründung des Vereins Palliativ Zug am 29. September 
2008 wurde die Geschäftsstelle bereits am 1. Oktober 2009 in 
Baar eröffnet. Mit Frau Birgit Hermes konnten wir eine kompe-
tente Person gewinnen. Sie arbeitete sich rasch in die Thematik 
Palliative Care ein und legte das administrative Fundament für 
die Geschäftsstelle. Im Weiteren hatte sie die Verantwortung 
für die Projektleitung Palliative Care im Kanton Zug (Organisa-
tion von 3 Teilprojekten), leistete fachliche und konzeptionelle 
Projektmitarbeit und erstellte den Zwischenbericht und den 
Schlussbericht per Mai 2011 (siehe Artikel oben).  

Personeller Wechsel auf 

der Geschäftsstelle von Palliativ Zug

Frau Birgit Hermes wird mit ihrer Familie eine Weltreise machen. 
Sie hat Palliativ Zug daher per 30. Juni 2011 verlassen. Wir sind 
dankbar für die gute und in allen Teilen bereichernde Zusamme-
narbeit und wünschen ihr und ihrer Familie alles Gute. 

Frau Judith Strupler wird die Geschäftsstelle ab 
1. August 2011 leiten. 
Frau Strupler hat Ausbildungen als Pflegefachperson und 
in sozialer Einzelberatung, absolvierte ein Nachdiplomstu-
dium Management im Gesundheitswesen. Sie war meh-
rere Jahre in der Altersberatung der Stadt Zürich und der 
Stadt Winterthur tätig. Wir freuen uns, mit Frau Strupler 
eine qualifizierte Fachperson gewonnen zu haben. Wir 
heissen sie herzlich willkommen und wünschen einen gu-
ten Start. 

Z E N T R A L S C H W E I Z / Z U GPersoneller Wechsel auf der Geschäftsstelle von Palliativ Zug

ANZEIGE

Stellenausschreibung 

Das Hospiz Aargau in Brugg ist ein freundliches Zuhause für  
Menschen mit chronischen und fortschreitenden Krankheiten in 
der letzten Lebensphase – ein Ort der Ruhe und Geborgenheit. Zu-
wendung und Mitmenschlichkeit begleiten die Sterbenden auf ihrer  
letzten Wegstrecke.

Zur Ergänzung des Pflegeteams suchen wir ab Oktober 2011 

Dipl. Pflegefachperson 60-70% (DNII, AKP)
Mit Weiterbildung in Palliative Care oder Bereitschaft 
zu entspr. Weiterbildung

Aufgabenbereich: Selbständige Pflege, Betreuung und Begleitung von 
Palliativen Patienten und deren Angehörigen, Führen und Anleiten von 
Pflegehelferinnen und freiwilligen BegleiterInnen.

Anforderungsprofil: Hohe Fachkkompetenz in komplexen, anspruchs-
vollen Patientensituationen, Erfahrung in Palliative Care, Sozialkompetenz, 
Teamfähigkeit, Psychische Belastbarkeit, Selbständigkeit, Lebens-und Be-
rufserfahrung.

Wir bieten: Eine vielseitige und abwechslungsreiche Aufgabe, eigenständi-
ges Arbeiten in einem kleinen Team, sowie Supervision und Fall besprechung. 
Zeitgemässe Anstellungsbedingungen und eine offene Betriebs kultur.

Weitere Informationen zum Hospiz finden Sie unter:  
www.hospiz-aargau.ch
Auskünfte erhalten Sie von der Hospizleitung Margrit Güntert unter 
Tel. 056 462 68 60

Wir freuen uns auf Ihre Bewerbung mit Lebenslauf, Zeugnissen und Foto an:

Hospiz Palliative Care
Fröhlichstrasse 7
5200 Brugg
margrit.guentert@hospiz-aargau.ch
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Mitarbeit in unserer Redaktion?

Wegen einiger Ausfälle in unserem Team, benötigen wir dringend neue Kräfte für unsere Redaktion.
Sie verfügen über eine solide fachliche Erfahrung und eine gute Vernetzung; Sicherheit in Orthographie und Stil; 
Sie verstehen 1-2 weitere Landessprachen.

Wir bieten: Einblick in die Redaktionsarbeit einer Fachzeitschrift; Mitbestimmung zu Inhalt und Form von palliative-ch; 
Spesenrückerstattung, aber leider keine Entlöhnung.
Aufgaben: 1 jährliche Sitzung; Mitverantwortung für 1 Nummer von palliative-ch pro Jahr; 1-2 eigene Beiträge; 
regelmässige Korrektur- und/oder Übersetzungsarbeiten.

Wenn Sie interessiert sind und/oder Fragen haben, melden Sie sich bitte bei unserer Redaktion: 
claude.fuchs@palliative.ch, Tel. 044 240 16 21.
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24.09 – 11.12.2011 
Exposition «Les soins palliatifs vous 
accompagnent» 
Lieu: Cité du Genévrier, 1806 St-Légier. 
Infos: Horaires et renseignements sur: 
www.accompagner.ch

27.09 – 09.10.2011
 13.00 – 20.00

Exposition Si un jour je meurs … les 
soins palliatifs s’exposent
Lieu: Hôpital de Sion

Oktober / octobre 2011 
 

03. – 05.10.2011
«Mehr Leben als du ahnst!»
Spiritualität und Sinnfindung 
in der Begleitung 
Leitung: Matthias Mettner und Jacqueli-
ne Sonego Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / Univer-
sität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, 
info@weiterbildung-palliative.ch

05.10.2011
Bedürfnisse bei Brustkrebspatientin-
nen mit adjuvanter Chemotherapie
Nicole Bieler, HöFa Onkologie, KSGR
Ort: Chur, Kantonsspital, Fontana, 
Medienraum 600 
Infos: www.palliative-gr.ch

06.10.2011
2. Bündner Palliative Tag: 
Vernetzung Palliative Care 
im Kanton Graubünden 
Ort: Kloster Ilanz 
Infos:  nfo@palliative-gr.ch

07.10.2011
Fachtagung Psychoonkologie
Zum Thema «Stellenwert der 
Psychoonkologischen Betreuung 
in der Palliative Care»
Ort: Lausanne, Centre hospitalier univer-
sitaire vaudois (CHUV) 
Information: Krebsliga Schweiz, 
Sekretariat SGPO, Claudia Bigler, 
031 389 91 30,
kontakt@psycho-onkologie.ch, 
www.psycho-onkologie.ch

September/ septembre 2011  

10.  – 17.09.2011
 10.00 – 18.00

Exposition: Si un jour je meurs … 
les soins palliatifs s’exposent
Lieu: Médiathèque de St-Maurice

15.09.2011
 09.30 – 18.30

20 Jahre Palliative Care
Ort: Kantonsspital St.Gallen 
Infos: Kantonsspital St.Gallen, 
Palliativzentrum
Benjamin Rhyner, Tel. +41 (0)71 494 35 54
palliativzentrum@kssg.ch; 
www.palliativ-sg.ch

15.09.2011
 12.00 – 13.30 

Netzlunch
Ort: Zürich, USZ, Pathologie 
Infos: www.pallnetz.ch

19.09.2011
Palliativabend Surselva 
Ort: Ilanz, Haus der Begegnung in 
Infos: www.palliative-gr.ch

20. –  25.09.2011 
 13.00 – 20.00

Exposition Si un jour je meurs … 
les soins palliatifs s’exposent
Lieu: Hôpital de Martigny

21.09.2011
Ummanteln ohne selbst dabei 
zu erfrieren
Judith Pfiffner, HöFa Palliative Care KSGR
Ort: Chur, Kantonsspital, Fontana,  
Medienraum 600
Infos: www.palliative-gr.ch

23. – 24.09.2011
Portes ouvertes à la Maison de Tara
Lieu: Chêne-Bougeries 
(ch. de La Montagne 79)
Infos: www.lamaisondetara.ch; 
Tél: 022 348 86 66

23.09.2011
 09.00 – 17.00

Lebensqualität demenzkranker  
Menschen und ihrer Angehörigen
Dr. M. Bär, Dr. med. M. Kojer, Prof.Dr. 
A. Kruse, Dr. med. R. Kunz, Prof. Dr. H. 
Remmers, Dr. med. M. Schmidl
Ort: Kunsthaus Zürich, Auditorium / 
Grosser Vortragssaal
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, 
info@weiterbildung-palliative.ch

Kalender
Calendrier

13.10. – 4.10.2011
Migliorare la comunicazione
Seminario per medici e personale infer-
mieristico operanti in ambito oncologico
Località: Spazio Aperto, Bellinzona
Informazioni: Lega svizzera contro il 
cancro, Corsi-CST, 031 389 93 27, 
corsi-cst@legacancro.ch, 
www.legacancro.ch

18. + 20.10.2011
 15.30 – 17.00

Ausstellung:  Si un jour je meurs … 
les soins palliatifs s’exposent
Ort: Zeughauskultur Brig-Glis

20.10.2011  
 09.15 – 16.30

Patientenverfügung aktuell –  
Sicherheit in der Beratung –  
Relevantes zum neuen 
Erwachsenenschutzgesetz 
Weiterbildung für Sozialarbeitende und 
Pflegende 
Ort: Weiterbildungszentrum für 
Gesundheitsberufe (WEG), Aarau
Info, Anmeldung: Krebsliga Schweiz, 
Palliative Care/Rehabilitation, 
Tel. 031 389 93 24, 
eva.waldmann@krebsliga.ch 

25.10. – 10.11.2011 
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: Kath. Kirche Goldach
Infos:info@palliative-ostschweiz.ch

26.10.2011
 08.30 – 16.15

Weiterbildung SBK: Palliative Care
Ort: Hörsaal Ettore Rossi, Kinderspital, 
Inselspital Bern
Infos: www.sbk-be.ch/weiterbildung;  
Tel. 031 380 54 71

26.10.2011
Zusatznahrung – Einsatz in 
der Palliative Care (mit Degustation)
Renata Gienal, Ernährungsberatung 
KSGR
Ort: Chur, Kantonsspital Fontana, 
Raum 305 
Infos: www.palliative-gr.ch

27. – 28. 10. 2011
Colloque francophone: Les soins 
palliatifs en pratique
Lieu: St. Christopher’s Hospice, Londres
Infos:  www.stchristophers.org.uk/
bulletininscription christophers
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Kalender
Calendrier

27.10.2011, 
 19.00 – 21.00

Chronisch krank – Wie weiter?
Gemeinsam Lebensqualität erhalten
Veranstaltung für die Öffentlichkeit
Ort: Reformiertes Kirchgemeindehaus 
Baden, Oelrainstrasse 1
info@palliative-aargau.ch

28.10.2011 
 09.15 – 16.30 

Directives anticipées: actualités – 
Conseiller avec assurance – les points 
forts du nouveau droit de protection 
de l’adulte 
Formation continue pour travailleurs 
sociaux et professionnels des soins
Lieu: Ligue vaudoise contre le cancer, 
Lausanne
Infos, inscription: Ligue suisse contre le 
cancer, Soins palliatifs/réadaptation
031 389 93 24
eva.waldmann@liguecancer.ch

November / novembre 2011

02. – 04.11.2011
Palliative Care Meeting Bigorio, 
Angst in der Palliative Care
Ort: Kloster Bigorio, Tesserete / TI
Infos: curepalliative.lugano@eoc.ch

07. – 09.11.2011 
«Man müsste über alles reden 
können»
Kommunikative Kompetenzen 
in der Begleitung
Leitung: Matthias Mettner und 
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, 
info@weiterbildung-palliative.ch

09.11.2011
An der Grenze des Lebens – 
Übergänge gestalten
Pfrn. Susanna Meyer, Spitalpfarrerin 
und psychoonkologische
Beraterin KSGR
Ort: Chur, Kantonsspital, 
Fontana Raum B 305
Infos: www.palliative-gr.ch

10.11.2011
 19.30 – 21.00 Uhr  

Fallvorstellung aus dem Alltag 
der palliativen Betreuung
Ort: Spital Rheinfelden
Info: info@palliative-aargau.ch

11. –12.11.2011
Palliativ-Basiskurs 2011 für Onko-
loginnen und Onkologen
Ort: Seminarhotel Schloss Wartegg, 
9404 Rorschacherberg
Info: Gabriela Hilber, Tel 071 494 35 59, 
gabriela.hilber@kssg.ch 

11. – 16.11.2011
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: Gossau / SG
Infos: info@palliative-ostschweiz.ch

14. – 16.11.2011
 + 7 weitere Tage

Grundkurs Palliative Care
Level B1 für dipl. Pflegefachpersonen
Ort: Kantonsspital St. Gallen
Info: susanne.wiedmer@kssg.ch; 
Tel. 071 494 35 17

16.11.2011
 13.30 – 17.45

1er Congrès de Palliative Fribourg / 
Freiburg
Lieu/Ort: Fribourg,Ecole d’Ingénieurs et 
architectes, Plateau de Pérolles
Infos: www.afipa-vfa.ch

20.11.2011 
 09.15 – 16.30 h

La réadaptation: une nécessité 
en oncologie
Première Journée nationale de 
réadaptation oncologique
Lieu: Université de Fribourg, 
Aula Magna
Infos, inscription: www.oncoreha.ch 

20.11.2011 
 09.15 – 16.30

Rehabilitation: eine Notwendigkeit 
auch in der Onkologie
Erste Nationale Tagung für onkologische 
Rehabilitation
Ort: Université de Fribourg, Aula Magna
Infos, Einschreibung: 
www.oncoreha.ch 

23.11.2011
Total Pain
Anna Martha Kreis, Fachliche Leitung 
Pflege Palliative Care
Ort: Chur, Kantonsspital, Fontana, Raum 
B 305
Infos: www.palliative-gr.ch

24.11. – 26.11.2011
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et personnel 
infirmier en oncologie
Lieu: Hôtel Préalpina, Chexbres VD
Infos: Ligue suisse contre le cancer, 
Cours-CST, 031 389 93 27, 
cours-cst@liguecancer.ch, 
www.liguecancer.ch

28. / 29.11.2011 
Was die Seele gesund hält – 
Heilkräfte der Seele
Grundwissen für die Beratung und 
Begleitung von Menschen 
Leitung / Dozent: Matthias Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / Univer-
sität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, 
info@weiterbildung-palliative.ch

30.11. – 01.12.2011
Journées nationales des soins 
palliatifs. 
Nationale Palliative Care Fachtagung
Giornate Nazionali delle Cure 
Palliative

Soins palliatifs – L'affaire de tous!
Palliative Care – Betrifft uns alle!
Le Cure Palliative –  Una Cosa di Tutti!

Lieu: CHUV, Lausanne
Infos: www.congress-info.ch/
palliative2011

Dezember / décembre2011

07.12.2011
Analgetika, speziell Opioide
Dr. Cristian Camartin, Oberarzt Palliative 
Care
Ort: Chur, Kantonsspital, Fontana, 
Raum B 305
Infos: www.palliative-gr.ch

9. – 10.12. 2011
Palliativ-Basiskurs 2011 für 
Onkologinnen und Onkologen
Ort: Seminarhotel Schloss Wartegg, 
9404 Rorschacherberg
Infos: Gabriela Hilber, Tel 071 494 35 
59, gabriela.hilber@kssg.ch 
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Aufnahmegesuch

Demande d‘admission

Domanda di ammissione

Ich möchte Mitglied von palliative ch, der Schweiz. Gesellschaft für Palliative Medizin, Pflege und Begleitung 
werden. Jahresbeitrag: CHF 100.– (inkl. Abonnement palliative-ch)

Je désire devenir membre de palliative ch, la Société Suisse de Médecine et de Soins Palliatifs.
Cotisation annuelle: CHF 100.– (abonnement à palliative-ch inclus).

Desidero divenire membro di palliative ch, la Società Svizzera di Medicina e Cure Palliative.
Contributo annuale: CHF 100.– (abbonamento palliative-ch incluso).

Name / Nom / Cognome Vorname / Prénom / Nome

Strasse / Rue / Via PLZ-Ort / NPA-Localité / NAP-Luogo

Beruf / profession / professione E-mail

Welcher Sektion möchten Sie angehören? A quelle section désirez-vous appartenir? 
Di quale sezione vorrebbe far parte? 

 Aargau  Genève  Valais / Wallis
 Arc jurassien  Graubünden  Vaud
 Beide Basel  Ostschweiz  Zentralschweiz 
 Bern  Solothurn  Zürich/Schaffhausen  
 Fribourg/Freiburg  Ticino  

Senden an / Envoyer à / Inviare a
palliative.ch, Dörflistr. 50, 8050 Zürich

Online-Anmeldung / Inscription online / Iscrizione online:  www.palliative.ch
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Bei Durchbruchschmerzen handelt es sich 
um attackenartige Schmerzspitzen. Sie tre- 
 ten bei Patienten auf, deren chronische 
Schmerzen ausreichend mit Opioiden be-
handelt werden; es handelt sich also nicht 
um Schmerzen aufgrund einer zu niedrig 
 dosierten Opioid-Dauertherapie. Zu Durch-
bruchschmerzen kommt es meist spontan 
und unvorhersehbar, manchmal auch in Zu-
sammenhang mit bestimmten Tätigkeiten 
oder Bewegungen 1. Plötzlich, überfallartig 
treten Schmerzen höchster Intensität auf, die 
sich mit handelsüblichen, nicht-retardierten 
oralen Opioiden nicht sinnvoll behandeln 
lassen, da deren Wirkung erst nach 30 bis 40 
Minuten eintritt 2. Zu diesem Zeitpunkt klingt 
ein typischer Durchbruchschmerz schon 
wieder ab, denn er dauert in der Regel nicht 
länger als 60 Minuten. Die höchste Schmerz-
spitze ist aber schon nach 10 bis 15 Minuten 
erreicht 1, weshalb es für den betro� enen 
Patienten entscheidend ist, ein schnell wirk-
sames, zuverlässiges Schmerzmittel bei 
der Hand zu haben, das den Durchbruch -
schmerz sofort lindert. 

Zu diesem Zweck wurde E� entora® entwi-
ckelt. Die neue Fentanyl  Buccaltablette  bietet 
bereits nach 10 Minuten eine  signi� kante 
Schmerzlinderung, was in  einer randomi-
sierten placebokontrollierten Doppelblind-
studie dokumentiert wurde, und die Wirkung 
hält über etwa zwei Stunden an 3, 4 (Abb. 1). 
Erreicht wird dieser schnelle Wirkeintritt 
durch die neue OraVescent®-Technologie. 
 E� entora® wird einfach in der Wangentasche 
platziert (hinten oben) oder unter die Zunge 
gelegt (Abb. 2). Hier entwickelt die Tablette 
eine Art «Brause»-E� ekt, wodurch eine dy-
namische pH-Wert-Änderung erreicht wird, 
die die Freisetzung von Fentanyl aus der Tab-
lette beschleunigt und gleichzeitig für eine 
schnelle, aktive Resorption des Fentanyls 
über die Mundschleimhaut sorgt 5.

Die Verträglichkeit von E� entora® ist gut. 
In der placebokontrollierten Studie von 
 Slatkin 4 klagten etwa 13 % der Patienten 
über Übelkeit, 11 % über Schwindel, 10 % 
über Irritationen an der Applikationsstelle, 
8 % über Müdigkeit, und jeweils 6 % über Er-
brechen, Verstopfung und Kopfschmerzen. 
Das waren die häu� gsten Nebenwirkungen 
mit einer Inzidenz von ≥ 5 % der Patienten. 
Bei Irritationen an der Applikationsstelle, 
die meist von milder Intensität und vorüber-
gehend sind, ist ein Wechsel der Tabletten-
platzierung zu empfehlen. 

Voraussetzung für die gute Verträglichkeit 
ist eine individuelle Titration, beginnend mit 
einer 100-µg-Anfangsdosis. Ist die Schmerz-
linderung nicht ausreichend, wird die Do-
sis bei der nächsten Durchbruchschmerz- 
Episode auf die nächsthöhere Dosisstärke 
erhöht, bis der individuelle Bedarf ermittelt 
ist. Hierzu stehen 5 verschiedene Tablet-
tenstärken zur Verfügung (100 µg, 200 µg, 
400 µg, 600 µg und 800 µg). 

Prof. Dr. med. Hans Georg Kress,  Klinische 
Abteilung für Spezielle Anästhesie und 
Schmerztherapie, Universität Wien, Öster-
reich, fasste die Bedeutung der neuen 
 Buccaltablette so zusammen: «Es ist für 
 einen Patienten sehr wichtig, wenn er weiss, 
sobald mich der Schmerz überfällt, kann 
ich meine Tablette einnehmen, und spä-
testens nach 10 bis 15 Minuten sind meine 
Schmerzen dann deutlich geringer, wenn 
nicht sogar weg. Das bedeutet Lebensquali-
tät. Und  Nebenwirkungen spielen bei diesen 
kurzwirksamen Präparaten eigentlich keine 
Rolle. Entscheidend ist: Der Patient kann 
sich, bei einer sehr guten, selbstbestimm-
ten Qualität seines Lebens, in der Sicherheit 
 wissen: Wenn die Schmerzattacke kommt, 
habe ich ein Mittel, das fast genauso schnell 
wirkt wie eine Injektion.»

Publireportage

Eff entora® Fentanyl Buccaltabletten – 
demnächst in der Schweiz erhältlich 

1 Davies A et al. Multi-centre European study of 
breakthrough cancer pain: Pain characteristics and 
patient perceptions of current and potential man-
agement strategies. Eur J Pain 2011, doi:10.1016/j.ej-
pain.2010.12.004 
2 Bennett D et al. Consensus Panel Recommendations 
for the Assessmentand Management of Breakthrough 
Pain – Part 2 Management. P & T 2005; 30(6):354-361
3 Durfee S et al. Fentanyl e� ervescent buccal tab-
lets: enhanced buccal absorption. Am J Drug Deliv 
2006;4(1):1-5
4 Slatkin NE et al. Fentanyl buccal tablet for relief of 
breakthrough pain in opioid-tolerant patients with 
cancer-related chronic pain: a doubleblind, rand-
omized, placebo-controlled study. J Support Oncol 
2007;5(7):327-334
5 Darwish M et al. Fentanyl buccal tablet for the 
treatment of breakthrough pain: Pharmacokinet-
ics of  buccal mucosa delivery and clinical e  ̧ cacy. 
Perspectives in Med Chem 2010;4:11-21
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Abb. 1: Schneller Wirkungseintritt von E� entora® 
bereits nach wenigen Minuten, signi� kant nach 10 
Minuten 4

Abb. 2: Einfache Platzierung der Buccaltablette in 
der hinteren oberen Wangentasche oder sublingual 

Eff entora®, ein orales Opioid mit einer innovativen Galenik, ist in der Schweiz zugelas-
sen zur Behandlung von Durchbruchschmerzen bei Krebspatienten mit einem ausrei-
chend therapierten Hintergrundschmerz. Das Besondere an Eff entora® ist der schnelle 
Wirkeintritt. Eine signifi kante Schmerzlinderung wird schon nach 10 Minuten erreicht. 

COMING SOON

Gekürzte Fachinformation siehe Inserat.

E� entora ® ist eine Spezialität 
des internationalen biopharmazeutischen 
Konzerns Cephalon.

Vertrieb: Mepha Pharma AG

30
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Zum gesellschaftlichen und individuellen Umgang 
mit einer Grenzsituation im Alter
Demenz und Palliative Care in der Praxis

Vorträge und Diskussionen zu den Themen
• Volkskrankheit Demenz –

Die grosse Angst vor der «Krankheit A»
• Schmerzmanagement bei älteren und kognitiv 

beeinträchtigten Menschen
• Ernährung und Nahrungsverweigerung

bei Menschen mit Demenz
• Der Beitrag der Palliativpflege zur Lebensqualität

Behandlungen bei Demenz: 
Ethische Entscheidungen am Lebensende

• «Kommunikative Grundversorgung» 
von Menschen mit Demenz 

• Leibliches Kommunizieren als Herausforderung
• Sinn-erleben fördern
• Selbst und Selbstaktualisierung

Referentinnen und Referenten
• Dr. phil. Marion Bär, Heidelberg 
• Dr. med. Dr. phil. Marina Kojer, Wien
• Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg
• Dr. med. Roland Kunz, Affoltern am Albis
• Prof. Dr. phil. Hartmut Remmers, Osnabrück
• Dr. med. Martina Schmidl, Wien

Anmeldung erforderlich.
Teilnahmegebühr: CHF 190.– / 150.– ermässigt

Information – Programmbestellung – Anmeldung
Palliative Care und Organisationsethik
Postfach 425, CH – 8706 Meilen ZH
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch
www.weiterbildung-palliative.ch

PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKU

N
D

Interdisziplinäre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Lebensqualität 
demenzkranker Menschen

Einladung zur öffentlichen Tagung
Freitag, 23. September 2011, 9.00 – 17.15 Uhr
Kunsthaus Zürich, Grosser Vortragssaal 
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Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur
des Abschieds

Durchführung Januar 2012 bis Dezember 2012
Termine Unterrichtstage: 30. / 31. Januar, 28. / 29. Februar, 
26 / 27. März, 07. / 08. Mai, 05 / 06. Juni, 02. / 03. Juli, 
30. / 31. August, 24/ 25. September, 06 / 07. November,
10. / 11. Dezember 2012

Dozentinnen / Dozenten
Markus Bold, Markus Feuz, Bea Goldman, 
Prof. Dr. med. Erich Grond, Prof. Dr. Andreas Kruse, 
Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister, 
Matthias Mettner, Settimio Monteverde, 
Dr. med. Regula Schmitt-Mannhart, Claudia Schröter, 
Jacqueline Sonego Mettner, Dr. med. Andreas Weber, 
Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer

Veranstaltungsort
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich, 
Schaffhauserstrasse 228, 8057 Zürich

Information / Anmeldung
Verlangen Sie bitte die 16-seitige Informationsbroschüre.
Palliative Care und Organisationsethik
Postfach 425, CH-8706 Meilen ZH, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch, 
www.weiterbildung-palliative.ch

In Zusammenarbeit mit:

PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKU

N
D

Interdisziplinäre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Palliative Care
weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinärer Lehrgang
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