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Editoriale

Liebe Leserinnen, lieber Leser,

Sorge ist eine dynamische Reaktion 
des Individuums auf bedrohliche Si-
tuationen. Jeder kann sich vorstellen, 
dass eine fortschreitende Krankheit 
von der Diagnose bis zur Endphase 
Besorgnis, Angst oder grossen Kum-
mer beim Patienten und seinen Ange-
hörigen hervorrufen kann.
Die Palliativbehandlung sollte die-
sen Reaktionen aufmerksam und 
professionell begegnen. Wichtig sind 
dabei eine sorgfältige Diagnose, ein 
angemessener Therapieplan und prä-
ventive Massnahmen, um Leiden zu 
minimieren. Die Forschung liefert 
uns zahlreiche interessante Ansätze, 
um in der Therapie neue Wege zu be-
schreiten. So gilt die medikamentöse 
Behandlung nur als ein Bestandteil 
einer sehr viel umfassenderen inter-
disziplinären Strategie, bei welcher 
nicht allein der Facharzt für Dialog 
und Unterstützung zuständig ist.
Im Umgang mit dem Leiden leistet 
das medizinische Personal jeden Tag 
Beachtliches, aber vieles bleibt noch 
zu tun, bis jeder Patient auch die an-
gemessene Behandlung erfährt.

Editorial Éditorial 

Cari lettori,

L' ansia e l'angoscia sono una rispo-
sta dinamica che l ' individuo mette in 
moto di fronte ad un pericolo perce-
pito come tale. Non è difficile imma-
ginare che la malattia evolutiva offra 
numerosi momenti dalla diagnosi alla 
fase finale che possono generare an-
sia, paura o profondo distress nel pa-
ziente e nella sua famiglia.
Le cure palliative devono offrire uno 
sguardo attento e professionale a 
questi disturbi. Elementi importanti 
sono una attenta diagnosi, un piano 
terapeutico adeguato e una preven-
zione della sofferenza. La ricerca ci 
offre spunti interessanti per ampliare 
lo sguardo terapeutico: la terapia 
farmacologica va considerata un tas-
sello di una strategia interdisciplina-
re ben più complessa, in cui il dialogo 
ed il sostegno non vanno solo deman-
dati allo specialista. 
Molto i professionisti fanno tutti i 
giorni per questi disturbi, molto resta 
ancora da fare per mettere a dispo-
sizione di ogni paziente che soffre di 
questa patologia le valide opzioni te-
rapeutiche esistenti. 

Dr. Claudia Gamondi

Cher lecteur, chère lectrice,

L’angoisse est une réponse dyna-
mique que l’individu lance face à un 
danger qu’il perçoit en tant que tel. 
Il n’est pas difficile d’imaginer que, 
du diagnostic à la phase finale, la 
maladie évolutive offre de nombreux 
instants susceptibles d’engendrer 
angoisse, peur ou détresse profonde 
chez le patient et dans sa famille.
Les cures palliatives doivent poser 
un regard attentif et professionnel sur 
ces troubles. Diagnostic méticuleux, 
plan thérapeutique adéquat et pré-
vention de la souffrance constituent 
des points importants. La recherche 
nous offre des éléments intéressants 
qui nous permettent d’élargir notre 
regard thérapeutique: la thérapie 
pharmacologique doit être considé-
rée comme un composant dans une 
stratégie interdisciplinaire bien plus 
complexe, au sein de laquelle dia-
logue et soutien ne sont pas deman-
dés au seul spécialiste.
De nombreux spécialistes agissent 
quotidiennement contre ces troubles, 
mais il reste encore beaucoup à faire 
pour mettre à la disposition de chaque 
patient atteint de cette pathologie les 
options thérapeutiques existantes et 
dont la valeur est reconnue.

Dr. Claudia Gamondi

Men fear death as children fear to go in the dark; and as that natural fear in 
children is increased by tales, so is the other. 
Sir Francis Bacon, «Of Death» 
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Umgang des Hausarztes mit verängstigten 
onkologischen Patienten in der Palliative Care Fachartikel

Die folgenden Überlegungen sind nicht als Schuldzuweisung 
gedacht, sondern als Denkanstoss, wie die – meines Erach-
tens unbefriedigende – Situation verbessert werden könnte.
	 Wie wir alle wissen, ist die Diagnose eines Malignoms für 
die betroffene Person ein massiver Schlag. Je nachdem, wo 
die Diagnose gestellt worden ist, steht der Weg zu einem be-
stimmten Onkologen oder einem bestimmten onkologischen 
Ambulatorium bereits fest.
	 Es liegt in der Natur der Situation, dass die erkrankte Per-
son ihre ganzen Hoffnungen auf die onkologische Behand-
lung setzt. Dadurch und durch die häufigen Konsultationen 
zur Behandlung und zur Überwachung der Therapie entsteht 
eine sehr starke Bindung zwischen Onkologe und Patient. Der 
Kontakt mit dem Hausarzt bricht häufig ab. Würde ein Teil 
der Therapieüberwachung (Leukozyten etc.) beim Hausarzt 
stattfinden, könnte verhindert werden, dass die Hausarzt-Pa-
tientenbeziehung komplett abbricht. Die Patienten nehmen 
aufgrund der vielen Blutentnahmen beim Onkologen an, me-
dizinisch bestens versorgt zu sein, obwohl in der Regel weder 
ein Diabetes mellitus noch eine Hypertonie / KHK und anderes 
überwacht werden, was ebenfalls Grund für einen Hausarzt-
besuch wäre.
	 Schon der Entscheid für eine kurative Chemotherapie ist 
schwierig, insbesondere bei fortgeschrittenem Alter. Noch 
viel schwieriger wird es bei der palliativen Chemotherapie. 
Hier besteht auf Patientenseite Angst vor dem «Zuviel» mit 
Nebenwirkungen und dem «Zuwenig» mit möglicherweise 
schlechterem Verlauf. In solchen Fällen wäre das Gespräch 
mit dem Hausarzt, der den Patienten und seine Haltung seit 
Jahren oder Jahrzehnten kennt, Gold wert, allein der Patient 
kommt selten auf diese Idee und der Hausarzt sieht ihn nicht. 
	 Aufgrund dieser Schwierigkeiten sowie der vermehrten 
Tendenz, in Institutionen zu sterben, kann ich nur auf eine be-
grenzte Zahl von zuhause verstorbenen onkologischen Patien-
ten zurückblicken. Wichtig ist, dem Patienten zu kommunizie-
ren, dass man für ihn da ist. Auch ein Hausarzt braucht Zeiten, 
wo er nicht gestört werden kann. Für die wenigen palliativen 
Patienten sollte meines Erachtens eine möglichst lückenlose 
Erreichbarkeit organisiert werden. Ausserdem sollte der Haus-
arzt Komplikationsmöglichkeiten antizipieren und mit dem 
Patienten besprechen: Wenn, (falls) was? Wer? Dazu gehört:
–	 Schmerzbehandlung inklusive Reserve (CAVE: Opioide sind 

in der Regel anxiolytisch, können aber in seltenen Fällen 

auch Angst erzeugen oder verstärken; CAVE: die Dosis 
muss bei Anurie reduziert werden).

–	 Medikation inklusive Reserve bei Unruhe und Angst
–	 Unterstützung der Angehörigen. CAVE: diese neigen zu 

Überschätzung ihrer Kräfte und müssen oft geradezu über-
redet werden, Hilfeleistungen wie SPITEX, Sitzwachen usw. 
anzunehmen. Wird dies abgelehnt, empfindet sich der 
Sterbende als Belastung, was sich schlecht auf seinen Ge-
mütszustand auswirkt und oft zum «Wunsch» nach Hospi-
talisation führt.

–	 Erkennen der Angst. Phänomenologisch kann sie sich 
	 (nach H. Gudat [1]) zeigen durch
	 –	Angstgefühle, Panik
	 –	Innere Unruhe, Gespanntheit
	 –	Schmerzen, die nicht weggehen 
	 –	Schlafstörungen
	 –	Vegetative Störungen: Schwitzen, Tremor, 
		  Klossgefühl, Mundtrockenheit, Herzklopfen, 
		  Schwindel
	 –	ungewöhnliches Verhalten
–	 Behandlung der Angst (nach H. Gudat [1])
	 –	Stützende Gespräche, Angst ansprechen
	 –	Informieren, Transparenz
	 –	Averbal: Entspannung, Berührung, Präsenz
	 –	Medikamente: Benzodiazepine, Neuroleptika 
		  (bei älteren Menschen), Antidepressiva 
	 –	Einbezug der Angehörigen

Ebenfalls zur optimalen hausärztlichen Betreuung – und so-
mit Angstprophylaxe – würde die Besprechung der Vor- und 
Nachteile geplanter Massnahmen beitragen. Dazu müsste 
der Hausarzt über die geplanten Massnahmen informiert sein 
und seinen Patienten sehen. Beides ist nicht immer der Fall.
	 Die erwähnten Massnahmen sind für den Hausarzt eine 
ziemliche Herausforderung, der er sich umso lieber stellt und 
umso besser stellen kann, wenn er beizeiten in die Behand-
lung einbezogen wird, wobei die Übermittlung der Laborda-
ten ein guter Anfang, aber noch kein Einbezug ist.
	 Nachdem ich gezeigt habe, wie essentiell die Zusam-
menarbeit zwischen Onkologe und Hausarzt für eine «ganz-
heitliche» Betreuung der erkrankten Person und für eine 
Angstprophylaxe ist, möchte ich hier über diese Zusammen-
arbeit aus der Sicht von Hausärzten berichten [2]. Eine Um-
frage unter den Teilnehmern von zwei Qualitätszirkeln ergab  
14 Rückmeldungen. Die Antworten sind statistisch wohl nicht 
signifikant, zeigen aber sicher Tendenzen (Skala: 6 sehr gut,  
1 sehr schlecht): 
–	 Die durchschnittliche Zufriedenheit ergibt für die Spital-

Onkologen die Note 5.1, für die freipraktizierenden Onko-
logen die Note 4.4.

–	 Der Hauptgrund für nicht vollständige Zufriedenheit res-
pektive für Unzufriedenheit ist ganz offensichtlich der un-
genügende oder ganz fehlende Einbezug des Hausarztes 
in die Behandlung seines Patienten, Stichworte Entschei-
dungsfindung, Überwachung, Begleitung. Der Einbezug 
des Hausarztes ist primär ein Problem der Kommunikation 

In 33 Jahren Hausarzttätigkeit hatte ich ab und zu verängstigte onkologische Pati-

enten im Stadium der Palliative Care. Oft kam das vor im Zusammenhang mit einer 

ungenügenden Zusammenarbeit zwischen Hausarzt und Onkologe.* 

Markus B. Denger

Umgang des Hausarztes mit 

verängstigten onkologischen Patienten 

in der Palliative Care 

Markus B. Denger

* 	 die weibliche Form ist immer mit gemeint



6

und diese wiederum ein Problem der Organisation. Dies gilt 
für alle Beteiligten.

Mir ist absolut klar, dass eine ähnliche Umfrage bei den On-
kologen über die Hausärzte ebenfalls Defizite ans Licht brin-
gen würde. Erstaunlicherweise gibt es Hausärzte, die nicht 
mit Sterben und Tod umgehen können. Sie sind froh, wenn 
ihr Patient in anderen Händen ist, respektive hospitalisieren 
ihn sinnlos. 
	 Wie erwähnt geht es nicht um Schuldzuweisungen. Es 
geht auch nicht darum, wem der Patient «gehört». Hingegen 
sollten wir versuchen, die Situation zu verbessern, zugunsten 
unserer Patienten, ihrer Angehörigen und nicht zuletzt von 
uns Ärzten. Ohne Zusammenarbeit geht gar nichts. Beide Sei-
ten müssen etwas ändern.

Aus meiner hausärztlichen Sicht stellen sich folgende Fragen:
–	 Hat der neu diagnostizierte «Krebspatient» das Recht auf 

die freie Arztwahl unter den Onkologen respektive den 
onkologischen Ambulatorien? Darf er sich diesbezüglich 
vom Hausarzt, der ihn und die Kollegen respektive die  
onkologischen Ambulatorien kennt, beraten lassen?

–	 Sind der behandelnde Onkologe respektive das behan-
delnde onkologische Ambulatorium willens, den Hausarzt 
in die Entscheidungsfindung einzubeziehen? Schlägt der 
Behandelnde dem Patienten vor, sich mit dem Hausarzt zu 
besprechen bevor er das Okay zu einer Behandlung gibt?

–	 Sind regelmässige Standortbestimmungen – selbstver-
ständlich unter Einbezug von Patient und Hausarzt – vor-
gesehen?

–	 Ist der behandelnde Onkologe, das behandelnde onkologi-
sche Ambulatorium bereit, den Hausarzt in die Behandlung 
einzubeziehen, z. B. durch die Übergabe der Durchführung 
gewisser Laborkontrollen, und somit beizutragen, dass das 
Band zwischen Hausarzt und Patient nicht reisst?

Fachartikel
Articles originaux

Umgang des Hausarztes mit verängstigten 
onkologischen Patienten in der Palliative Care

–	 Wie kann die Kommunikation gestaltet werden, dass sie in 
die Arbeitslast des Hausarztes, aber auch des Onkologen 
überhaupt eingebunden werden kann? Telefonkonferenz 
zu abgemachter Zeit?

	 E-Mail? Teilnahme des Hausarztes am Tumorboard 
	 (z. B. telefonisch)? 

Mit Sicherheit haben die Onkologen respektive die onkologi-
schen Ambulatorien auch Probleme mit uns Hausärzten. Ich 
fände es gut und wichtig, wenn die Fachgesellschaften eine Re-
gelung erarbeiten könnten, die von beiden Seiten akzeptiert ist.

Markus B. Denger, Dr. med.
4310 Rheinfelden
Hausarzt in Kaiseraugst 1979 bis 2012 
markus.denger@hin.ch

PS: Die vom Staat bis vor Kurzem erfolgreich betriebene Ab-
schaffung des Hausarztes macht etliches, was ich erwähnt 
habe, fragwürdig. Die gegenwärtig eingeführten Massnah-
men signalisieren wenigstens eine Trendumkehr, gehen aber 
– wie von standespolitisch engagierten Kollegen zu Recht 
betont wird – zu wenig weit und kommen zu spät. Im Prin-
zip sind sich alle einig, dass Palliativmedizin zu Hause oder 
im Alters-und Pflegeheim ohne den – engagierten – Hausarzt 
kaum geht. Wie das in nächster Zeit ohne genügend Hausärz-
te funktionieren soll, steht in den Sternen.

[1]		 Gudat Heike: Unterlagen Zertifikatslehrgang Palliative Care in der 
Grundversorgung

[2]		 Denger Markus B.: Die Zusammenarbeit zwischen Patient, Onkologe 
und Hausarzt bei malignen Erkrankungen, Projektarbeit im Rahmen 
des interdisziplinären Zertifikatslehrganges für Palliative Care in der 
Grundversorgung 2012 unter der Leitung von Frau Dr. med. Heike 
Gudat und Herrn lic. theol. Settimio Monteverde RN, MAE (nicht 
publiziert; beim Verfasser erhältlich)

Entre le médecin de famille et le patient, il y a sou-
vent une relation de confiance qui dure des années 
voire des décennies. Chez des patients atteints d’un 

cancer et effrayés par cette situation, cette relation de 
confiance peut être une aide lors des soins palliatifs. Elle 
peut diminuer les apparitions de la peur et améliorer 
son traitement. A la condition que le traitement du can-
cer implique dès le début le médecin de famille, ce qui 
n’est pas toujours évident. Le but de l’auteur n’est pas 
de culpabiliser. Il suggère comme condition préalable 
pour une coopération optimale entre l’oncologue et le 
médecin de famille d’élaborer un code de conduite clair 
et succinct. Il est convaincu que cela peut améliorer la 
situation pour le patient, pour les membres de la famille 
qui connaissent souvent le médecin de famille et pour 
l’ensemble du réseau d’aide.

Markus B. Denger

Les médecins de famille face aux  

patients oncologiques anxieux en  

soins palliatifs

(Résumé) 
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Tra medico di famiglia e paziente sussiste spesso un 
rapporto di fiducia da anni o persino decenni.
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Nel paziente oncologico spaventato dalle cure palliati-
ve ciò potrebbe essere di aiuto per limitare la frequenza 
dell'insorgere delle paure e per una migliore gestione 

delle stesse. La premessa è che le terapie oncologiche 
coinvolgano il medico di famiglia sin dall'inizio, fatto 
non sempre ovvio. L'autore non vuole attribuire delle 
colpe. Come premessa per una collaborazione ottimale 
tra oncologo e medico di famiglia, egli propone loro di 
redigere insieme un codice di comportamento unitario 
breve e chiaro. Egli è convinto che ciò comporterebbe 
un miglioramento della situazione per il paziente e i suoi 
familiari, che spesso hanno anch'essi fiducia nel medico, 
e per l'intera rete di sostegno.

Markus B. Denger

Tra medico di famiglia e paziente 

sussiste spesso un rapporto di fiducia 

da anni o persino decenni. 

(Riassunto)

Angoscia e bisogni spirituali
…«Sotto il profilo biologico, riusciamo sempre meglio a 
risolvere l’intricata matassa dei fatti in trama di ordinate 
correlazioni. Sotto il profilo umano avvertiamo invece, 
in tutta la sua «concretezza», il problema del «senso» 
di questo continuo «nascere – svilupparsi – alterarsi – 
perire», di questo «gioire – soffrire» di cui siamo vigili 
testimoni. Da una parte, una problematica scientifica in 
continuo progresso. Dall’altra, una tematica escatologi-
ca, tutta pervasa di mistero, pressoché immutabile attra-
verso le generazioni e sulla quale la scienza non dice, né 
mai dirà, più del nulla che ha detto in passato. Due «di-
scorsi», dunque, due visioni ben distinte, che se è delete-
rio confondere e neppur ci è dato di integrare, dobbiamo 
per lo meno, in noi stessi, collimare…» 
	 Sono le parole del clinico medico Enrico Poli, rife-
rimento ancor oggi in ambito italiano per lo studio del 
metodo clinico1. A tutt’oggi non sappiamo come colli-

mare le due visioni, forse non lo sapremo mai e forse non 
è neppure così fondamentale! Risulta invece rilevante la 
capacità di considerare entrambi gli aspetti in un dialogo 
continuo. Il significato attribuito all’esistenza influenza 
certamente il senso della vita in generale. Nei secoli pas-
sati la religione era la risposta condivisa e codificata dal 
contesto sociale rispetto ai temi della vita, della malat-
tia e della morte. Nel mondo moderno alla religione si 
sono affiancate altre prospettive che intendono offrire 
ugualmente un sostegno a quanti si trovano costretti ad 
attraversare il momento della malattia, della sofferenza 
e della morte. Le grandi ideologie hanno combattuto la 
prospettiva trascendente offerta dalle religioni. Oggi con 
il crollo delle ideologie e l’incontro, sempre più frequente, 
con persone di altre culture e provenienze, la dimensione 
religiosa sembra ritornare ad occupare un ruolo non se-
condario anche all’interno del percorso di cura. E’ impor-
tante notare anche come talvolta sia diverso il modo di 
guardare la dimensione religiosa da parte delle persone 
ammalate rispetto ai medici [cfr studi specifici in merito a 
questo2]. D’altro canto la medicina e la scienza occupano 
un ruolo di rilievo nel panorama delle teorie sull’esisten-
za anche se, come osservano alcuni critici, tentando di 
rispondere a interrogativi esistenziali, la medicina trasfor-
mata da scienza della malattia a scienza dell’esistenza, 
rischia di diventare una nuova religione senza esserlo3. La 
prima promessa impossibile da realizzarsi è infatti proprio 
quella di una vita senza fatica e senza dolore. Nella fase 
terminale dolore e angoscia fanno poi emergere interro-
gativi esistenziali che non possono essere rimandati.
	 L’angoscia che a tratti coglie le persone sane, riflet-
tendo sulla transitorietà dell’esistenza, è una domanda 
radicale dell’esistenza, che diventa ineludibile nella fase 
terminale di malattia se la coscienza è integra e vi è con-
sapevolezza del proprio stato di gravità. In questo mo-
mento della vita si possono infatti manifestare angosce 
che non hanno tanto il carattere della psicopatologia 

Un cappellano passa a visitare gli ammalati in un ospedale. E’ una scena antica ma 

ancora attuale anche in un ospedale moderno. Probabilmente non è mutato il senso 

profondo delle sue pratiche ma certamente è mutato il modo con cui si relaziona con 

il contesto e con i pazienti. Se in gran parte dell’Occidente gli ospedali erano nati come 

istituzioni religiose dedicate prevalentemente all’accoglienza, l’ospedale con le acqui-

sizioni scientifiche della patologia cellulare e l’evoluzione delle tecniche di cura ad 

alto contenuto scientifico ha costretto a rivisitare la posizione dell’assistenza spirituale.

In queste pagine saranno illustrati gli aspetti relativi all’assistenza dei pazienti rispetto 

all’angoscia esistenziale e ai bisogni spirituali nella fase finale della malattia e alle pos-

sibilità di assistenza pastorale in un ospedale moderno. 

Tullio Proserpio, Carlo Alfredo Clerici

Angoscia e spiritualità nella fase termi-

nale: l'assistenza pastorale nell'equipe 

di cura multidisciplinare 

1 	 Poli E. Metodologia medica: principi di logica e pratica clinica Milano: 
Rizzoli, 1966 Pagg.177-178.

2 	 Poli E. Metodologia medica: principi di logica e pratica clinica Milano: 
Rizzoli, 1966 Pagg.177-178.

3 	 Bensaïd N. Le lumière médicale: les illusions de la prévention. Ed. du 
Seuil. Paris 1981. (Trad. it.) Le illusioni della medicina: la prevenzione 
come alibi. Marsilio, Venezia 1998

Tullio Proserpio

Carlo Alfredo Clerici
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ma riguardano invece gli interrogativi maggiormente sul 
senso di quanto sta accadendo. 
	 Diverse ricerche e studi, condotti in ambito medico-
scientifico, sostengono l’ipotesi che la spiritualità e la re-
ligiosità siano aspetti che aiutano positivamente a miglio-
rare la qualità di vita di una persona che si trova costretta 
ad affrontare qualsiasi fase della malattia4 e quindi anche 
quella terminale.
	 Per dimensione spirituale intendiamo non solo l’a-
spetto religioso o confessionale cioè l’adesione ad una 
particolare confessione religiosa, ma i più ampi ambiti 
di valori e le convinzioni profonde che compongono la 
complessità della spiritualità umana5. Anche se il tema 
non trova ancora una definizione univoca, numerosi stu-
di suggeriscono comunque il rilievo della dimensione spi-
rituale nell’accompagnamento e nella cura delle persone 
ammalate in particolare perché:
–	 molti pazienti sono religiosi o spirituali e vorrebbero 
	 dialogare su questo nella cura della loro salute;
–	 la religione influenza la capacità di sostenere la malattia;
–	 i pazienti, in modo particolare quando sono ospedaliz-

zati, spesso sono isolati dalle loro comunità religiose;
–	 il proprio credo religioso influisce sulle decisioni e può 
	 generare conflitto rispetto ai trattamenti medici6.

L’assistenza spirituale nell’ospedale moderno
È a tutti evidente che l’ospedale è molto cambiato e for-
temente evoluto negli ultimi decenni. Si è verificato uno 
spostamento da una prospettiva di tipo assistenziale e 
di accoglienza, verso l’erogazione di servizi sempre più 
contrassegnati da prestazioni ad alto contenuto tecno-
logico che deve sottostare, tra l’altro, a sempre maggiori 
ed esigenze di efficacia, efficienza e budget.
	 Il modello tradizionale di assistenza spirituale era fon-
dato quasi esclusivamente su un accompagnamento di 
tipo religioso, centrato sulla celebrazione di riti e l’ammi-
nistrazione dei sacramenti, in particolare l’unzione degli 
infermi, con pratiche prevalentemente rituali; questa mo-
dalità chiede oggi di essere integrata e adattata ai tempi, 
ritmi e alle esigenze del moderno contesto di cura. 
	 In più anche le esperienze in altri settori dell’assisten-
za/accoglienza (come quello psicologico, sociale e psi-
chiatrico) mostrano che occorre abbassare la soglia per 
avvicinare categorie di pazienti con motivazioni o consa-
pevolezze non pienamente chiare e definite. 
	 L’esigenza di tutelare i diritti dei pazienti in un’ac-
cezione ampia e non riduttiva rende quindi necessaria 

la possibilità di un’assistenza ai bisogni spirituali che in 
un ospedale moderno deve essere posta come elemento 
integrato fra le risorse di supporto disponibili. E’ molto 
significativo come, dal 2005, fra i requisiti per l’accre-
ditamento delle strutture sanitarie previsti dalla Joint 
Commission for Accreditation of Hospital Organizations, 
figuri la necessità di attenzione ai bisogni spirituali dei 
pazienti7. Registriamo anche come esistano ambiti delle 
fedi religiose con istanze evolute, interessate ad offrire 
possibili aiuti all’essere umano sofferente in una pro-
spettiva orientata a sostenere la persona in un cammino 
personale indipendentemente dalla scelta di fede. L'as-
sistente spirituale è sempre più chiamato dall’istituzione 
sanitaria a svolgere un’attività di testimone e garante 
delle istanze spirituali dei pazienti, di qualsiasi confessio-
ne siano, in tutte le fasi della malattia8. 
	 Questo tema costituisce, in un momento come quel-
lo attuale in cui crescono nella società le componenti di 
culture diverse, una delle sfide dell'integrazione fra sape-
ri e prospettive differenti; non necessariamente contrap-
poste, ma a beneficio delle persone. 
	 Il lavoro dell’assistente spirituale non è poi rivolto 
solo al paziente, ma è esteso anche alla sua famiglia: la 
cura spirituale comprende anche la presa in carico della 
famiglia che assiste il paziente, oltre che gli stessi opera-
tori sanitari. 

Il sostegno spirituale
In un’ottica di questo genere è evidente come il bisogno 
centrale del malato, che si dichiari credente o meno, non 
sia quello di sentirsi ribadire i contenuti di una specifica 
fede in merito alla malattia e al dolore (il che, in partico-
lari situazioni di disagio, sarebbe mal accolto) ma sia il 
bisogno di sentirsi accompagnato, forse anche nel rine-
goziare la sua relazione con Dio che la malattia lo obbliga 
a prendere in considerazione. Proprio nella situazione di 
terminalità l’angoscia e la rabbia possono generare un 
rapporto conflittuale con la propria modalità di vivere la 
fede9. «Perché proprio io», «perche devo soffrire tanto», 
«perché devo morire proprio ora» sono domande ricor-
renti, che echeggiano una dimensione esistenziale ingiu-
sta, la cui causa spesso è attribuita a Dio. Spesso questo 
accade anche in quanti si dichiarano non credenti.
	 Il lavoro pastorale quindi in questa fase non consiste 
soltanto nel permettere a quanti cercano un sacerdote in 
ospedale di trovarlo per ricevere un conforto di tipo sa-
cramentale, ma anche e soprattutto nel poter avvicinare 
chi si trova in una situazione di conflitto nel suo rapporto 
con se stesso o con Dio. 4 	 Cfr. Filiberti A., Post-scriptum. Qualità di vita, coping e spiritualità, in: 

Filiberti A. - Lucas Lucas R. (a cura di), La spiritualità nella sofferenza. 
Dialoghi tra antropologia, psicologia e psicopatologia, Franco Angeli, 
Milano 2006, p. 173.

5 	 Raccomandazioni della SICP sulla Sedazione Terminale / Sedazione 
	 Palliativa, a cura del Gruppo di studio su Etica e Cultura al termine 
	 della vita, ottobre 2007. in www.sicp.it
6 	 Cfr. Koenig H. G., Spirituality in patient care. Why, How, When, and What, 

Templeton Foundation, Philadelphia & London 2007, p. 15.

7 	 Cfr. Koenig H. G., Spirituality in patient care. Why, How, When, and What, 
Templeton Foundation, Philadelphia & London 2007, p. 15. 

8 	 Proserpio T., Piccinelli C., Clerici C.A., Pastoral care in hospitals: 
	 a literature review. Tumori, 97:686-691, 2011.
9 	 Proserpio T., Famiglia e malattia, in «Tredimensioni», 
	 6 (2009), pp. 210-216.
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L’esperienza della malattia è il momento in cui si apre 
o riapre una questione con Dio. Adesso, è la relazione 
il centro del problema (sia che prima ci sia stata o no); 
non sono i contenuti oggetto della questione. Ora si è 
innescata una relazione conflittuale (anche per chi si pro-
fessa non credente) e non sono i contenuti a rimarginare 
il contenzioso. È il momento di salvare la relazione, al di 
là e prima dei contenuti da ribadire. E questo salvataggio 
dipende molto anche da chi assiste queste persone nel 
dolore. 
	 Può accadere che la malattia sia percepita come ca-
stigo di Dio, anche nei cosiddetti credenti perché la situa-
zione di malattia fa riemergere quelle domande, che da 
sempre sono presenti nel profondo del cuore, sul senso 
e significato di ciò che sta accadendo alla propria esi-
stenza «Mi sono sempre comportato bene, ho sempre 
partecipato alle attività della parrocchia, ho sempre pre-
gato, mi sono confessato…, eppure mi sono ammalato 
in modo così grave, ma allora…, che senso ha, ne è valsa 
la pena?». 
	 E’ dato ancora oggi ascoltare a volte vicino al letto 
dell’ammalato affermazioni come queste: «Dio manda le 
croci a chi le può portare»; «Dio manda la sofferenza per 
vedere se hai fede in lui»; «Dio prende i fiori più belli»; 
«Questa è la volontà di Dio e noi dobbiamo accettar-
la»… Oppure espressioni che lasciano trasparire la fede 
come qualche cosa di magico: «Prega e vedrai che tutto 
andrà bene»; «Devi pregare di più, devi confessarti, devi 
fare la comunione perché in caso contrario il Signore non 
può aiutarti»; «Non devi avere paura, se hai paura vuol 
dire che non hai fede»; «Non devi dire queste cose, non 
devi arrabbiarti con Dio, lo sai che ti vuole bene e che è 
sempre vicino a te». Ma è proprio questa la questione: 
non serve in quei momenti «sapere» che Dio mi ama! Il 
problema è che in quelle particolari situazioni, non si rie-
sce a fare esperienza di questa vicinanza di Dio, di questo 
amore!
	 Secondo una prospettiva pastorale moderna10,11 chi 
accompagna entra nella relazione con la propria certezza 
che Dio è buono e provvidenza ma lascia il tempo all’al-
tro di arrivare a modo suo a questa posizione. Non lo 
forza ad entrare in un apparato interpretativo che non 
è il suo. Sul tema del dolore non c’è un docente e un 
discente, un ignorante che domanda e un sapiente che 
risponde, uno che interpreta l’altro per portarlo alla sua 
spiegazione. 
	 L’assistenza spirituale quindi anche in prospettiva 
religiosa ha l’obiettivo di accompagnare l’altro nel cam-
mino che desidera compiere pur nella paura angosciosa 
che la morte suscita. Come è stato di recente ricordato 

nelle parole del cardinale Martini, una delle più eminen-
ti autorità della Chiesa Cattolica, la morte come «duro 
calle» obbliga a entrare «nell'oscurità che fa sempre un 
po' paura» e costituisce «un mistero» che richiede «un 
affidamento totale»12.

Il sostegno alla speranza 
Sia la pratica clinica sia la letteratura in campo medico, 
psicologico ed etico, suggeriscono come la speranza sia 
aspetto centrale anche in ambito sanitario, per la perso-
na ammalata e per gli stessi operatori. 
	 Generalmente è accettato, anche solo a livello in-
tuitivo, il bisogno dell’uomo di sperare per vivere, tut-
tavia la letteratura scientifica, sino a pochi anni fa, si è 
mostrata maggiormente attenta e capace di dire cosa 
accade in assenza di speranza, piuttosto che sulla spe-
ranza stessa a tal punto da definirla come assenza di 
disperazione13.
	 In questi ultimi anni si è assistito ad una crescita di 
interesse, per lo più orientata ad approfondire diretta-
mente questo costrutto, anche attraverso lo sviluppo di 
questionari elaborati per questo scopo14. 
	 La molteplicità di studi condotti, particolarmente 
nelle fasi cosiddette terminali della vita, nell’ambito del-
le cure palliative, conferma la necessità di individuare 
strategie in grado di fronteggiare l’insorgere di sintomi 
depressivi, la disperazione e il desiderio di affrettare la 
morte. Tutto ciò è particolarmente accresciuto quando 
una malattia è grave o in fase avanzata15. 
	 Altri studi sottolineano come una persona ammala-
ta chieda di vedere riconosciuta e rispettata la propria 
dignità. I diversi operatori possono sostenere la perce-
zione della dignità o, al contrario, possono mortificarla 
attraverso il modo con cui si avvicinano alla persona am-
malata16.
	 Alcuni lavori di ricerca suggeriscono come la spe-
ranza sia aspetto centrale della vita e, in alcune situa-
zioni, possa essere dimensione essenziale per ottenere 
il successo delle cure delle persone ammalate o come 
preparazione alla morte17. 
	 Alcuni studi evidenziano come sia possibile sostenere 
la speranza nelle persone ammalate rispettando l’auto-

10 	 Brusco A., Attraversare il guado insieme. L’accompagnamento 
	 psico-pastorale del malato, Il Segno dei Gabrielli editori, San Pietro 
	 in Cariano (Verona) 2007.
11 	 Proserpio T., Piccinelli C., Clerici C.A., Pastoral care in hospitals: a litera-

ture review, Tumori, 97:686-691, 2011.

12 	 Martini C. M., Conversazioni notturne a Gerusalemme. Sul rischio della 
fede, intervista di Georg Sporschill, Milano, Mondadori 2008.

13 	 Hanna FJ: Suicide and hope: the common ground. Journal of Mental 
Health Counselling 13: 459-472, 1991

14 	 Herth Kaye: Abbreviated instrument to measure hope: development and 
psychometric evaluation. Journal of Advanced Nursing, 17(10): 

	 1251-1259, 1992
15 	 Breitbart W, Rosenfeld B, Pessin H; Depression, hopelessness, and desire 

for hastened death in terminally ill patients with cancer. 
	 J American Med Ass, 284: 2907-2911, 2000.
16 	 Chochinov HM: Dignity and the essence of medicine: the A,B,C, 
	 and D of dignity conserving care. British Medical Journal, 
	 335: 184-187, 2009.
17 	 Miller J.F., A construct Central to Nursing. Nursing Forum 42(1): 
	 12-19, 2007.
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nomia del paziente18 e il codice di deontologia medica 
italiano sottolinea e richiama questo aspetto all’art. 30, 
prevedendo che l’informazione al paziente debba esse-
re fornita «senza escludere elementi di speranza». Vari 
lavori suggeriscono infatti come i medici debbano bilan-
ciare l’obbligo di essere onesti, insieme, con uguale im-
portanza, al dovere di coltivare la speranza19,20.
	 Alcune ricerche sottolineano la necessità di un’alle-
anza terapeutica in grado di sostenere la speranza, come 
fattore esistenziale nel processo di cura medica21. 

Tuttavia quando dobbiamo approfondire la conoscenza 
sul tema della speranza, nascono immediatamente diffi-
coltà legate al come poterla definire, misurare e osserva-
re nei suoi mutamenti. 
	 La speranza può riguardare molteplici aspetti. Un 
ambito della speranza può essere legato alla sfera me-
dica, speranza che le cure ottengano i risultati «sperati», 
che il dolore sia sufficientemente controllato, che gli esa-
mi diagnostici confermino la bontà delle terapie. Tutta-
via non esiste solo la speranza nella guarigione che può 
essere invocata come guarigione miracolosa, ma anche 
quella che può essere declinata sotto forma di varie spe-
ranze, dalle piccole alle grandi speranze22,23. 
	 Una speranza può quindi riguardare le relazioni e 
gli affetti (essere riconosciuto importante, sentirsi ama-
to, accolto, non sentirsi di peso per gli altri, ecc.). Una 
speranza riguarda la fede religiosa e/o la dimensione spi-
rituale (essere «salvato», andare in Paradiso, ritrovare i 
propri cari defunti, dare un senso alla propria vita, ecc.). 
Diverse prospettive, diverse sottolineature, tutte però 
orientate ad intercettare aspetti in grado di sostenere la 
persona in quanto tale e, in un modo del tutto particola-
re, quando la persona vive il percorso della malattia.
	 Anche per questo sul tema della speranza è in corso 
tra l’altro presso l’Istituto dei Tumori di Milano una ricer-
ca multidisciplinare che intende valutare in cosa e come 
sperano le persone ammalate in cura presso l’ospedale24.
 

Conclusioni
In definitiva il ruolo dell’assistente spirituale nelle cure 
palliative, di fronte all’angoscia del paziente si trova a 
integrare pratiche tradizionali e prospettive moderne.
	 Alcune elementi centrali emergono analizzando la 
letteratura scientifica sul ruolo del cappellano25.
	 Il moderno ospedale che cerca di offrire risposte 
alle molteplici e articolate domande poste dai pazienti, 
potrebbe trovare nella figura del moderno cappellano 
ospedaliero, una ulteriore risorsa. Il cappellano in una 
prospettiva moderna è sempre più identificato come 
parte del team multidisciplinare. Tuttavia l'effettiva col-
laborazione con altre figure professionali ospedaliere e 
la sua partecipazione a équipe interdisciplinari / multi-
disciplinari, trova alcune barriere. Fra i fattori limitanti 
vi è in particolare la scarsa conoscenza nel contesto 
ospedaliero del ruolo cappellano ospedaliero e della sua 
formazione a operare in ospedale. Un maggior dialogo 
con le altre figure sanitarie potrebbe portare notevoli 
vantaggi in termini di collaborazione, rendendo chiare e 
comprensibili le conoscenze e le metodologie che sono 
a fondamento della cura spirituale. 
Un tema ampiamente trattato è quello dei rapporti tra 
diverse culture e fedi religiose, tipici del mondo con-
temporaneo, caratterizzato dai fenomeni migratori e 
dalla globalizzazione. Si impone la necessità di fonda-
re discorsi spirituali così da poter dialogare con tutte le 
persone, indipendentemente dall’appartenenza confes-
sionale, nonché il rispetto delle libertà di culto, la libertà 
di accesso all’assistenza religiosa e la necessità di scon-
giurare pericolose divisioni e contrapposizioni sulla base 
del credo.
	 L'argomento relativo alla formazione del cappellano 
e alla certificazione di cappellani opportunamente for-
mati è quindi prioritario, in quanto formazione e abili-
tazione sono viste come gli strumenti fondamentali per 
operare in contesti ad elevata complessità, che richiedo-
no competenze di alto livello. 

Tullio Proserpio
Cappellano, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale 
Tumori, Milano

Carlo Alfredo Clerici
Medico specialista in psicologia clinica, 
SSD Psicologia Clinica,
Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori, Milano. 
Ricercatore Università degli Studi di Milano.

18 	 Beste J: Instilling hope and respecting patient autonomy: reconciling 
apparently conflicting duties. Bioethics, 19(3): 215-231, Jun 2005.

19 	 Kodish E, Post G: Oncology and hope. J Clin Oncol, 13(7): 
	 1817-1822, 1995.
20 	 Giorgi F, Bascioni R: Another infusion of hope. J Clin Oncol, 27(10): 
	 1722-1723, 2009.
21 	 Groopman JE: A strategy for hope: a commentary on necessary collusion. 

J Clin Oncol, 23(13): 3151-3152, 2005. 
22 	 Cfr Benedetto XVI, Spe salvi, lettera enciclica sulla speranza, LEV, 
	 Città del Vaticano 2007.
23 	 Cfr Healy T., Le dinamiche della speranza: aspetti interpersonali, in: 

Rulla M.L., (a cura di), Antropologia della vocazione cristiana. 3 aspetti 
interpersonali, EDB, Bologna 2006. 

24	 Proserpio T. et al, Valutazione della speranza, nelle sue dimensioni 
	 spirituali e/o religiose, attraverso un questionario autosomministrato. 

Studio osservazionale approvato dal Comitato Etico Indipendente 
dell’Istituto Nazionale dei Tumori di Milano, in data 21 marzo 2012.

25	 Proserpio T., Piccinelli C., Clerici C.A., Pastoral care in hospitals: 
	 a literature review. Tumori, 97:686-691, 2011.
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Fachartikel
Angst und Spiritualität in der Terminalphase: 
Der priesterliche Beistand im multidisziplinären Pflegeteam

In der modernen Welt sind zu den traditionelleren Religi-
onen neue Sichtweisen hinzugekommen, die all denjeni-
gen, die mit Krankheit, Leiden und Tod konfrontiert sind, 
Unterstützung zuteilwerden lassen möchten. Mit dem Zu-
sammenbruch der Ideologien und dem immer häufigeren 

Kontakt mit Menschen anderer Kulturen und anderer Her-
kunft scheint der religiösen Dimension heute wieder eine 
bedeutendere Rolle im Behandlungsverlauf zuzukommen.
	 In der Terminalphase lassen Schmerzen und Angst oft 
existenzielle Fragen aufkommen, die keinen Aufschub mehr 
zulassen. Angstzustände, die bisweilen auch gesunde Per-
sonen erfassen, werden in der Terminalphase der Krankheit 
unausweichlich. In diesem Zeitpunkt des Lebens können 
Ängste auftreten, die im psychiatrischen Sinn nicht als pa-
thologisch zu bezeichnen sind, jedoch die Frage nach dem 
Sinn des gerade Erlebten stellen. 
	 Vielfältige Studien und Untersuchungen unterstützen 
die Hypothese, dass es sich bei der Spiritualität und Religi-
osität um Aspekte handelt, die in positiver Weise dazu bei-
tragen können, die Lebensqualität eines Menschen in jeder 
Phase der Krankheit und somit auch in der Terminalphase 
zu verbessern.
	 Es ist daher verständlich, dass das traditionelle Modell 
des spirituellen Beistands, das nahezu ausschliesslich als 
religiöse Begleitung gesehen wird, heute integriert und an 
die Zeiten, Rhythmen und Anforderungen des modernen 
Behandlungskontexts anzupassen ist. 
	 Die Forderung nach dem Schutz der Rechte des Pati-
enten in einem weit gefassten und nicht eingeschränkten 
Sinn verlangt nach Möglichkeiten, spirituellen Bedürfnissen 
zu entsprechen, die in einem modernen Spital als integraler 
Bestandteil zu den verfügbaren unterstützenden Ressour-
cen gehören sollten (siehe auch Joint Commission for Ac-
creditation of Hospital Organizations). 
	 Gerade in der Terminalphase der Krankheit können 
Angst und Wut eine Konfliktsituation mit sich selbst oder 
mit Gott hervorrufen. Einer modernen pastoralen Ausrich-
tung zufolge setzt sich ein Mensch, der spirituelle Unterstüt-
zungsarbeit leistet, mit seiner eigenen Überzeugung ausei-
nander, dass Gott gut ist. Er begleitet seinen Nächsten auf 
dem Weg, den dieser − trotz aller Ängste vor dem Tod − zu 
Ende gehen will. 
	 Heute legen verschiedene Untersuchungen in unter-
schiedlichen Bereichen nahe, dass der Hoffnung auch im 
medizinischen Bereich sowohl für den Kranken als auch 
für das entsprechende Pflegepersonal eine zentrale Rolle 
zukommt. Das Zusammenwirken der Therapeuten könnte 
dabei helfen, Hoffnung zu vermitteln. Daraus erwächst die 
Schwierigkeit, wie diese zu definieren, zu bemessen und in 
ihren Veränderungen zu beobachten ist. Das Staatliche Insti-
tut für Tumorforschung in Mailand hat eine multidisziplinäre 
Forschungsarbeit mit folgender Zielsetzung durchgeführt: 
Es soll ermittelt werden, auf welche Weise sich Hoffnung 
bei stationär im Spital behandelten Menschen manifestiert.
	 Angesichts der Angst des Patienten ist die Rolle des 
spirituellen Beistands in letzter Konsequenz in die traditio-
nelle und die modern ausgerichtete Palliativbehandlung zu 
integrieren. Somit werden Ausbildung und Zertifizierung 
entsprechend geschulter Kaplane zur Priorität, was eine ver-
besserte Zusammenarbeit innerhalb des multidisziplinären 
Teams zur Folge hätte.

Die Tätigkeit und die Dienstleistungen, die ein Kaplan heute im Spital zu erbringen 

hat, sind seit geraumer Zeit zahlreichen Veränderungen unterworfen. Die neuen 

wissenschaftlichen Erkenntnisse in der Pathologie sowie die technische Weiterent-

wicklung der Behandlungsmethoden mit hoch wissenschaftlichem Inhalt haben die 

Spitäler dazu gezwungen, die Rolle des spirituellen Beistands zu überdenken. 

Tullio Proserpio, Carlo Alfredo Clerici

Angst und Spiritualität in der Terminal-

phase: Der priesterliche Beistand im  

multidisziplinären Pflegeteam 

(Zusammenfassung) 
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Articles originaux
Angoisse et spiritualité pendant la phase terminale: 
l’assistance pastorale au sein de l’équipe de soins multidisciplinaires

Dans le monde moderne, d’autres perspectives se 
sont jointes aux religions de type traditionnel. Celles-ci 
comptent offrir également un soutien à ceux qui se voient 
contraints d’affronter la maladie, la souffrance et la mort. 
Avec l’effondrement des idéologies et les rencontres tou-
jours plus fréquentes avec des personnes d’autres cultures 
et origines, la dimension religieuse semble occuper de 
nouveau un rôle qu’on ne peut plus qualifier de mineur 
au sein du parcours thérapeutique.
	 Pendant la phase terminale, la douleur et l’angoisse 
entraînent des questions existentielles, qui ne peuvent pas 
être remises à plus tard. Pendant cette même phase de la 
maladie, l’angoisse qui parfois assaille les personnes en 
bonne santé ne peut plus être surmontée. C’est aussi une 
période de l’existence où peuvent se manifester des an-
goisses ne revêtant pas de caractère psychopathologique. 
Celles-ci se traduisent souvent par une interrogation sur le 
sens de ce qui est en train d’arriver. 
	 De nombreuses recherches et études confirment l’hy-
pothèse selon laquelle spiritualité et religiosité peuvent 
améliorer la qualité de vie d’une personne obligée d’af-
fronter une quelconque phase de la maladie, et donc éga-
lement la phase terminale.

	 On comprendra néanmoins aisément que le modèle 
traditionnel de l’assistance spirituelle, vu comme un ac-
compagnement de type exclusivement religieux, demande 
aujourd’hui à être intégré et adapté aux temps, rythmes et 
exigences du contexte thérapeutique moderne. 
	 L’exigence de défense des droits des patients dans un 
sens large et non réductif requiert une possibilité d’assis-
tance aux besoins spirituels qui, dans un hôpital moderne, 
doit se situer en tant qu’élément intégré aux ressources 
d’assistance disponibles (cf. Joint Commission for Accre-
ditation of Hospital Organizations). 
	 Durant la phase terminale de la maladie en particulier, 
l’angoisse et la colère peuvent générer un rapport conflic-
tuel avec soi ou avec Dieu. Dans la perspective pastorale 
moderne, la personne revêtant le rôle d’assistant spirituel 
entre en relation avec sa propre certitude que Dieu est 
bon et accompagne l’autre sur le chemin qu’il souhaite 
entreprendre, même dans la peur et l’angoisse que suscite 
la mort. 
	 De nos jours, plusieurs études réalisées dans diffé-
rents environnements suggèrent que, pour le malade et 
les agents eux-mêmes, l’espérance revêt un aspect central 
– et ce, également dans un contexte sanitaire. L’alliance 
thérapeutique pourrait contribuer à renforcer l’espoir, 
toute la difficulté tenant dans sa définition, sa mesure et 
l’observation de ses développements. Une recherche mul-
tidisciplinaire est en cours à l’Institut des Tumeurs de Mi-
lan. Celle-ci a pour objet d’évaluer ce qu’espèrent les ma-
lades soignés à l’hôpital et la manière dont ils l’espèrent.
	 En définitive, confronté à l’angoisse du patient, le rôle 
d’assistant spirituel dans les cures palliatives doit intégrer 
les pratiques traditionnelles et les perspectives modernes. 
L’argument relatif à la formation et certification des au-
môniers formés en conséquence revêt un rôle prioritaire, 
qui se traduirait par des avantages en termes de collabo-
ration au sein de l’équipe pluridisciplinaire.

L’activité et le service que l’aumônier offre aujourd’hui au sein d’une structure 

hospitalière ont subi de nombreux changements par rapport à un passé récent. 

Avec les acquis scientifiques sur la pathologie et l’évolution des techniques thé-

rapeutiques hautement scientifiques, l’hôpital a été obligé de revoir la position 

de l’assistance spirituelle. 

Tullio Proserpio, Carlo Alfredo Clerici

Angoisse et spiritualité pendant la phase 

terminale: l’assistance pastorale au sein 

de l’équipe de soins multidisciplinaires 

(Résumé) 
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Kommunikation mit Kindern und ihren Familien in 
Palliativsituationen und in der Trauerbegleitung Fachartikel

Worauf achten wir, wenn wir mit Kindern, Jugendlichen so-
wie ihren Familien über ein so belastendes Thema wie Ster-
ben und Tod sprechen, um die Betroffenen und ihre Ange-
hörigen einerseits nicht emotional stark zu überfordern, sie 
andererseits aber in ihrer existenziellen Belastung ernst zu 
nehmen und zu entlasten?
	 Im Folgenden sollen Kriterien vorgestellt werden, welche 
für eine adäquate Kommunikation mit Kindern über Sterben 
und Tod hilfreich sein können. Zum einen stammen diese aus 
diversen Erkenntnissen der Forschungsliteratur, zum anderen 
auf der langjährigen Erfahrung, welche ich in vielen Gesprä-
chen mit betroffenen Familien auf der kinderonkologischen 
Abteilung und auf der Pädiatrischen Palliative Care am Kin-
derspital Zürich sammeln durfte.

1) Altersadäquate Information: 
Die Entwicklung des Todeskonzepts bei Kindern 
und Jugendlichen
Zunächst ist es wichtig, über einige Besonderheiten kindli-
chen Denkens und über die kognitive Entwicklung des To-
deskonzepts im Kindes- und Jugendalter Bescheid zu wissen.
	 Jean Piaget (1896 – 1980) befasste sich intensiv mit 
der Frage, wie sich Denkprozesse im Kindesalter entwickeln 
und reifen. Er hat vier Stadien der kognitiven Entwicklung 
beschrieben (sensumotorisches, präoperationales, konkret-
operationales und formal-operationales Stadium) An dieser 
Stelle werde ich auf das erste Stadium nicht näher eingehen, 
da vor allem die drei folgenden Stadien für die Entwicklung 
des Todeskonzepts im Kindesalter relevant sind. 
	 Präoperationales Stadium (ca. 2 – 7 Jahre): Piaget be-
schreibt, dass in diesem Alter irrationales und magisches 
Denken vorherrscht. Kleinkinder bilden unlogische Verknüp-
fungen, indem sie Phänomene, welche zeitlich und / oder 
örtlich nahe beieinander liegen, verknüpfen und daraus 
Erklärungen ableiten (z. B.: «Weil wir gestern gestritten ha-
ben, ist mein Bruder krank geworden.»). In diesem Alter ist 
es wichtig zu prüfen, ob ein Kind aufgrund solch magischer 
Verknüpfungen unter Schuldgefühlen leidet. Im präoperati-
onalen Stadium verfügen Kinder noch über eine egozentri-
sche Sichtweise, sie betrachten die Dinge ausschliesslich aus 
der eigenen Perspektive und sind nicht fähig, Absichten oder 
Notwendigkeiten aus der Sicht einer anderen Person nach-

zuvollziehen, so dass beispielsweise bei unangenehmen In-
terventionen im Spital dem Arzt oder Pflegepersonal «böse 
Absichten» unterstellt werden können. 
	 In Bezug auf die Entwicklung des Todeskonzepts wird 
der Tod noch nicht als endgültig, sondern als reversibel 
wahrgenommen. In der Vorstellung von Kleinkindern kann 
jemand sterben und jederzeit wieder lebendig werden. Die-
ses universale Phänomen im kleinkindlichen Denken hat zur 
Folge, dass Vorschulkinder, selbst wenn sie persönlich vom 
bevorstehenden Tod bedroht sind, weitgehend unbeschwert 
und angstfrei über Sterben und Tod sprechen können. Eine 
weitere Besonderheit in diesem Alter ist es, dass Kinder im 
Falle eines Verlustes nicht durchgehend und lang anhaltend 
trauern, sondern sprunghaft. Da das Kleinkind noch stark 
momentbezogen lebt, kann es z. B. traurig sein, dass sein 
Opa verstorben ist, und wenn ein Freund an der Haustür 
klingelt und fragt, ob es mit ihm Fussball spiele, wieder fröh-
lich nach draussen hüpfen. Dadurch, dass Kleinkinder noch 
stark im Jetzt verhaftet sind, sind solche schnellen Stim-
mungswechsel ohne weiteres möglich und in diesem Alter 
absolut normal.
	 Konkret-operationales Stadium (ca. 7 – 12 Jahre): Bei 
Schulkindern ist das Denken an die Sichtbarkeit der Dinge 
gebunden; vor allem bei komplexen Sachverhalten ist es für 
sie hilfreich, wenn konkrete Bilder, Metaphern oder Zeich-
nungen zur Erklärung beigezogen werden. Perspektiven-
übernahme wird jetzt möglich, so dass etwa Interventionen, 
die zu einer medizinischen Behandlung gehören, kognitiv 
nachvollziehbar werden. Es reifen Denkprozesse heran, wel-
che Klassifizierung und Seriation ermöglichen, was die Fä-
higkeit eröffnet, Kategorien zu bilden und die Dinge in eine 
Reihenfolge zu bringen. 
	 Bezüglich der Entwicklung des Todeskonzepts wird jetzt 
verstanden, dass Sterben und Tod ein endgültiger Prozess 
ist, der nicht rückgängig machbar und universal gültig ist. 
Entsprechend des neu erworbenen Wissens um die Irreversi-
bilität des Todes beginnen sich im Schulalter Ängste zu ent-
wickeln, welche das offene Sprechen über den Tod belastend 
machen und eine differenzierte Gesprächsführung erfordern 
(siehe Punkt 2). 
	 Formal-operationales Stadium (ab ca. 12 Jahren): Im 
Jugendalter reift die Fähigkeit für abstraktes Denken heran, 
was das Nachvollziehen unsichtbarer Vorgänge, Hypothe-
senbildungen und das Erfassen komplexer Zusammenhän-
ge ermöglicht. Zudem entwickeln sich neu Introspektion 
und Selbstreflexion, was die Fähigkeit eröffnet, sich selbst 
vom Standpunkt anderer aus betrachten zu können sowie 
auf der Metaebene über sich selbst nachzudenken. Diese 
neuen kognitiven Errungenschaften befähigen Jugendli-
che dazu, sich mit abstrakten Themen, wie Sinnhaftigkeit, 
Schicksalhaftem, Übersinnlichem, Existenzfragen über den 
Tod hinaus u. ä. auseinanderzusetzen. Emotional bedeutet 
eine Palliativsituation in diesem Alter eine äusserst hohe 
Belastung, verbunden mit zeitweise ausgeprägten Ängs-
ten sowie mit starker Ambivalenz zwischen Hoffnung und 
Verzweiflung. Es können sowohl tiefgründige, offene Ge-

In der Arbeit mit Kindern, Jugendlichen und ihren Familien in Palliativsituationen und 

in der Trauerbegleitung bildet eine kompetente und zugleich einfühlsame Gesprächs-

führung die Grundlage, um einen vertrauten Rahmen zu schaffen, in welchem sich 

eine Familie getragen und unterstützt fühlt. Diese Form von Begleitung ist eine kom-

plexe Aufgabe und verlangt ein differenziertes Vorgehen, das die Bedürfnisse der be-

troffenen Kinder und deren Familien möglichst adäquat wahrnimmt und respektiert. 

Rosanna Abbruzzese

Kommunikation mit Kindern und ihren 

Familien in Palliativsituationen und in der 

Trauerbegleitung

Rosanna Abbruzzese



Fachartikel
Kommunikation mit Kindern und ihren Familien in 
Palliativsituationen und in der Trauerbegleitung

spräche über das Thema Tod stattfinden, genauso wie eine 
starke Verdrängung der Thematik. 

2) Familiäre Gesprächskultur: 
Direkt-verbale Kommunikation versus 
Sprachlosigkeit
Ein zweites Kriterium, das bezüglich adäquater Gesprächs-
führung beachtet werden muss, betrifft die bereits vor einer 
Erkrankung bestehende Gesprächskultur einer Familie. So 
gibt es Kinder, welche in einem emotional sehr offenen Kli-
ma aufwachsen und es gewohnt sind, dass beide Elternteile 
ehrlich über alles sprechen. Es gibt Familien, in welchen die 
Kinder sich bei belastenden Themen vorzugsweise an denje-
nigen Elternteil wenden, der offener damit umgehen kann, 
während der andere Elternteil diesbezüglich eher gemieden 
wird. Und schliesslich gibt es Familien, in welchen grundsätz-
lich vermieden wird, über heikle Themen zu sprechen und 
Belastendes tabuisiert wird. 

Zum Thema «Offen mit Kindern über den Tod sprechen» ha-
ben in Schweden U. Kreicbergs et al. (2004) eine aufschluss-
reiche Studie durchgeführt, in welcher Eltern, die zwischen 
1992 und 1997 ein Kind an einer onkologischen Erkrankung 
verloren hatten, befragt worden waren, ob sie mit ihrem be-
troffenen Kind direkt über dessen bevorstehenden Tod ge-
redet hatten oder nicht und ob sie ihren Entscheid danach 
bereut hätten. Die Ergebnisse zeigten, dass 34% der befrag-
ten Eltern (n = 429) mit ihrem betroffenen Kind über den 
Tod gesprochen hatten, während die anderen zwei Drittel nie 
direkt darüber gesprochen hatten. Von den Eltern aus dem 
ersten Drittel hatte es niemand bereut, offen gesprochen zu 
haben; während von den zwei Dritteln, die nicht darüber 
gesprochen hatten, 27% angegeben haben, dies später be-
reut zu haben – was gleichzeitig aber auch heisst, dass eine 
deutliche Mehrheit von derselben Gruppe es nie bereut hat, 
mit ihrem betroffenen Kind nicht über den Tod gesprochen 
zu haben.
	 Gehen wir zurück zur Bedeutung der familiären Ge-
sprächskultur für die Kommunikation mit Kindern in Palliativ-
situationen. Wenn – wie wir aus der oben erwähnten Studie 
eben erfahren haben – über den Tod reden, aber auch nicht 
darüber reden für Eltern stimmig sein kann, wie können wir 
nun als Begleiter einem betroffene Kind möglichst adäquat 
begegnen? Betrachten wir dazu drei verschiedene Arten der 
Kommunikation, um hilfreiche Interventionsmöglichkeiten 
herauskristallisieren zu können:

Direkt-verbale Kommunikation: Wenn ein Kind und dessen 
Familie fähig sind, offen und direkt über Sterben und Tod zu 
sprechen, stehen uns Helfern die Türen weit offen und wir 
können über die direkt-verbale Kommunikation eine für das 
Kind und die Familie hilfreiche Verarbeitungsmöglichkeit an-
bieten. Von diesen Kindern und Familien können wir als Fach-
personen sehr viel lernen, denn sie lassen uns teilhaben an 
ihren innersten Gedanken und Gefühlen, ermöglichen uns da-
durch tiefe Einblicke in Trauerprozesse und fordern uns selbst 

immer wieder zu tiefgreifenden Gedankengängen heraus: So 
erinnere ich mich noch heute voller Respekt an das Gespräch 
mit einer 16-jährigen Jugendlichen. Wir hatten uns gemein-
sam darüber unterhalten, ob es wohl ein Leben nach dem Tod 
gebe und sind im Verlauf unserer Gedanken auf den in der 
Physikstunde gelernten «Energieerhaltungssatz» gestossen, 
der bekanntlich besagt, dass Energie verwandelt, aber nie 
zerstört werden könne. Wir − beide eher unbegabt in phy-
sikalischen Belangen − einigten uns darauf, dass dieser Satz 
eigentlich auch beim Menschen zutreffen müsste – würde dies 
auf den Menschen nicht zutreffen, müsste man den Antrag 
stellen, diesen Satz aus den Physikbüchern zu streichen, denn 
dann wäre er ja nicht universal gültig. Diese Schlussfolgerung 
mag für einen Physiker unprofessionell und viel zu kurz ge-
griffen sein, aber sie gefiel uns und unser Gespräch trug dazu 
bei, die zu jenem Zeitpunkt bei dem schwer erkrankten Mäd-
chen sehr ausgeprägt vorhandenen Ängste vor dem Tod zu 
mindern. An dieser Stelle scheint es mir wichtig zu erwähnen, 
dass auch sehr offen und direkt-verbal kommunizierende Kin-
der und Jugendliche nicht oft über den eigenen bevorstehen-
den Tod sprechen, denn auch bei offen kommunizierenden 
Kindern ist die emotionale Belastung, die damit verbunden ist, 
beträchtlich. Viele Kinder, die im Sterben liegen, wollen in der 
ihnen verbleibenden Zeit viel lieber über ihre Wünsche, das 
Leben und den Alltag sprechen. 
	 Indirekt-verbale und symbolische Kommunikation: Bei vie-
len Kindern, welche sich in Palliativsituationen befinden, kön-
nen wir bei aufmerksamer Beobachtung oft indirekt-verbale 
Hinweise oder auch Kommunikation auf einer symbolischen 
Ebene erkennen. Ist dies der Fall, besteht eine adäquate Ge-
sprächsführung darin, die vom Kind angebotene Ebene aufzu-
nehmen und zunächst auf dieser indirekt-verbalen Ebene zu 
bleiben, z. B. über eine Drittperson zu sprechen, welche sich 
in einer vergleichbaren Situation befindet. Auf diese Weise 
bleibt dem betroffenen Kind die Wahl offen, ob es im Verlauf 
des Gesprächs auf sich selbst zu sprechen kommen möchte 
oder ob es weiterhin auf der indirekten Ebene der Drittperson 
bleiben möchte, so dass die Distanz zum belastenden Thema 
reguliert werden und es sich vor überwältigenden Gefühlen 
schützen kann. Oft schützen betroffene Kinder und Jugendli-
che auch ihre Eltern vor zu direkter Konfrontation, um deren 
Trauer nicht zu verstärken. Kinder schützen in Palliativsituati-
onen ihre Eltern oft, dies kann nicht verhindert werden, denn 
aus beziehungsethischer Sicht stellt das Beschützen von Eltern 
eine Form von Geben dar und es kann für Kinder entlastend 
sein, wenn dies gewürdigt wird. Beim Kommunizieren über 
die Symbolebene findet die Distanzregulierung über Bilder 
und Metaphern statt (Zeichnungen, Figuren aus Filmen wie 
«Bambi», «König der Löwen», «Spiderman» u. ä.). Wenn ein 
Kind indirekt-verbal oder symbolisch mit uns in Kontakt tritt, 
soll es nicht zu direkt-verbaler Kommunikation forciert wer-
den, um es nicht zu überfordern. Auch indirekte Kommunika-
tion ist eine Form adäquater Begleitung, sollte entsprechend 
gewürdigt werden und eröffnet uns Begleitpersonen die Mög-
lichkeit, mit Kind und Eltern in Kontakt zu treten, ohne ihre 
individuellen Grenzen der Belastbarkeit zu überschreiten.

14
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Vermeidung oder Verweigerung der Kommunikation: Die 
Situationen, welche uns bezüglich adäquater Gesprächsfüh-
rung in Palliativsituationen am stärksten herausfordern, sind 
diejenigen, in welchen eine Familie das offene und direkte 
Gespräch vermeidet oder verweigert. Dies kann soweit ge-
hen, dass das Verbot ausgesprochen wird, mit dem betroffe-
nen Kind über seine gesundheitlich bedrohliche Situation zu 
sprechen, selbst wenn es von sichtbaren Zeichen der Schwä-
chung im Verlauf seiner fortschreitenden Erkrankung (z. B. 
Behinderung der Mobilität oder der Sprache) betroffen ist. Es 
scheint mir wichtig, dass in solchen − glücklicherweise eher 
seltenen − Situationen davon ausgegangen werden muss, 
dass Eltern entweder in einem aussergewöhnlich hohem 
Mass durch Trauer und Schmerz betroffen sind (z. B. Verlust 
eines zweiten Kindes), was es ihnen verunmöglicht, offen zu 
kommunizieren, oder durch kulturelle Vorstellungen und Ta-
bus eine offene Kommunikation nicht in Betracht gezogen 
wird. Bei betroffenen Kindern ist in solchen Situationen oft 
eine hohe Loyalität den Eltern gegenüber zu beobachten, 
die nicht einfach durchbrochen werden kann, sondern einen 
vorsichtigen und respektvollen Umgang erfordert, da wir 
sonst das Kind − nebst der hohen existenziellen Belastung − 
zusätzlich in starke Loyalitätskonflikte bringen können. Und 
doch ist es − grade bei Kindern aus einer verschlossenen Ge-
sprächskultur − besonders wichtig, ihnen die Gelegenheit zur 
Auseinandersetzung mit dem bevorstehenden Tod zu ermög-
lichen, um Ängste so gut wie möglich minimieren zu können 
und sie in ihrer Not nicht allein zu lassen. Um aus diesem 
Dilemma einen Weg zu finden und um den Dialog sowohl 
mit dem betroffenen Kind als auch mit seinen Eltern nicht 
zu verlieren, hat sich meiner Erfahrung nach folgende Vor-
gehensweise bewährt: Wenn Eltern das Verbot aussprechen, 
mit ihrem erkrankten Kind über seine infauste Prognose zu 
sprechen, verspreche ich ihnen, dass ich a) nicht von mir aus 
und b) nicht direkt über den möglichen Tod des betroffenen 
Kindes mit ihm sprechen werde. Gleichzeitig aber verspreche 
ich den Eltern, dass ich ihnen sofort zurückmelden würde, 
wenn ihr Kind jemandem aus dem Behandlungsteam oder 
mir gegenüber Bemerkungen, Fragen oder Ängste äussern 
würde, denn sie sind die Eltern und es sei wichtig, dass sie 
wissen, was in ihrem Kind vorgeht. Mit diesem Vorschlag 
zeigen sich auch sehr verschlossene Eltern immer wieder ein-
verstanden. Gegenseitiges Vertrauen und Respekt können so 
erhalten bleiben und geben uns Begleitern die Möglichkeit, 
betroffene Kinder auf indirekt-verbalem Weg (siehe oben) 
oder über Symbolarbeit zu unterstützen sowie Brücken zwi-
schen Eltern und Kind aufzubauen. 

3) Individuelle Bewältigungsstrategien: Diverse 
Möglichkeiten emotionaler Distanzregulierung
Ein drittes Kriterium schliesslich, welches uns wichtige In-
formationen darüber liefert, wie wir eine angemessene Dis-
tanzregulierung in der Palliativ- und Trauerbegleitung finden, 
stammt aus den Erkenntnissen über Stress und Stressbewäl-
tigung (Coping; Garmezy, Rutter, 1996). Zu welchen Bewäl-
tigungsstrategien wir in belastenden Situationen greifen, 

variiert je nach Persönlichkeit und hängt auch davon ab, wie 
stark die Belastung erlebt wird. 

Gespräch: Über Belastungen zu sprechen, wird von denje-
nigen Personen als wohltuend erlebt, welche sich nach der 
sprachlichen Auseinandersetzung mit einer bestimmten Be-
lastung erleichtert fühlen. Sie verarbeiten Belastungen über 
den verbalen Kanal und empfinden repetitives Erzählen als 
entlastend – eine Copingstrategie, die tendenziell von Frauen 
bevorzugt wird.
	 Das direkte Gespräch über schwere Belastungen wird 
jedoch bei weitem nicht von allen Betroffenen als hilfreich 
erlebt − bei einem nicht unwesentlichen Anteil der Bevölke-
rung vermindert diese Copingstrategie den empfundenen 
Stress nicht, sondern vergrössert ihn. Dieses gegenläufige 
Phänomen stellt sich in zwei Situationen auch bei Menschen 
ein, die das Gespräch als hilfreich empfinden – ausser bei 
folgenden Ausnahmen: a) Wenn die empfundene Belastung 
als aussergewöhnlich hoch eingestuft wird, wird das direkte 
Gespräch auch eher vermieden und b) Wenn eine individuel-
le «Grenze der Repetition» erreicht ist, tritt eine Art Sättigung 
ein und ein weiteres Gespräch über die gleiche Belastung 
wird ebenfalls nicht mehr als hilfreich erlebt.

Welche Copingstrategien sind nun für Personen hilfreich, die 
das direkte Gespräch eher meiden?

Bewegung: Zum einen wird vermehrte Bewegung, vor allem 
in Form von Ausdauersportarten wie Joggen, Fahrradfahren, 
Schwimmen, aber auch Spazierengehen erwähnt. Personen 
mit dieser Bewältigungsstrategie erleben durch die erhöhte 
körperliche Aktivierung, eine deutliche Entlastung. Dabei ist 
eine gedanklich durchaus differenzierte Auseinandersetzung 
mit der Belastung (z. B. während des Joggens) möglich, aber 
die Gedanken werden nicht ausgesprochen, was bezüglich 
Distanzregulierung bei diesem Copingtyp wesentlich zu sein 
scheint, um emotionale Entlastung zu erleben.
	 Ablenkung: Eine zweite non-verbale Copingstrategie ist 
die Ablenkung. Es handelt sich dabei um einen klassischen 
Abwehrmechanismus, die Verdrängung, die im Falle stark 
belastender Lebenssituationen für uns Menschen sinnvoll, 
ja sogar notwendig sein kann. Durch die Konzentration auf 
eine andere, unbelastete Tätigkeit oder durch das Abtauchen 
in eine andere Welt (z. B. Fernsehschauen) gelingt es, sich 
vorübergehend von einer hohen Belastung zu distanzieren 
und dadurch das emotionale Gleichgewicht zu erhalten oder 
wieder herzustellen. Auch in der Arbeit mit traumatisierten 
Menschen werden zu Beginn einer Traumatherapie bestimm-
te Distanzierungstechniken bewusst eingesetzt, um eine stark 
traumatisierte Person in einen stabilen Zustand zu bringen, 
bevor die Konfrontation mit dem Trauma angesprochen wird. 
Im Übrigen müssen gerade Menschen mit Berufen aus dem 
medizinisch-therapeutischen Bereich über gut funktionieren-
de Verdrängungsmechanismen verfügen, da sie andernfalls 
ihre Arbeit kaum ausführen könnten. So kann es für Kinder 
und deren Familien in einer so hoch belastenden Lebenssitua-
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tion wie dem bevorstehenden Tod eines Kindes geradezu not-
wendig sein, zeitweise diese hohe Belastung zu verdrängen, 
um überhaupt noch im Alltag funktionieren zu können.

Kreativität: Eine vierte Copingstrategie nutzt kreative Pro-
zesse zur Verarbeitung schwieriger Lebenssituationen. Mit 
Hilfe kreativer Tätigkeiten wie Malen, Musizieren, Tagebuch 
schreiben u. ä. werden belastende Themen symbolisch zum 
Ausdruck gebracht und dabei Entwicklungsprozesse in Gang 
gebracht, welche kathartisch und somit entlastend wirken. 
Bei Kindern zählt das Spiel zum «Königsweg», um Belastun-
gen zu verringern.

Die vier Copingstrategien Sprechen, Bewegen, Ablenkung 
und Kreativität sollten als gleichwertig betrachtet werden. 
Sie dienen in unterschiedlicher Kombination der emotiona-
len Distanzregulierung im Umgang mit schwierigen Lebens-
situationen. Kenntnisse über die diversen Copingstrategien 
ermöglichen es, Missverständnissen innerhalb einer Familie 
vorzubeugen und jedem individuell unterschiedlichen Co-
pingverhalten, selbst wenn es nicht immer nachvollziehbar 
ist, wertschätzend zu begegnen.

Fazit:
Eine adäquate Gesprächsführung in Palliativsituationen und 
in der Trauerbegleitung mit Kindern, Jugendlichen und deren 
Familien verlangt von den Begleitpersonen adäquates Wis-
sen, eine hohe Präsenz, Einfühlungsvermögen, Erfahrung 
und Flexibilität. Um in Gesprächen über Sterben und Tod den 
Betroffenen möglichst offen begegnen und gleichzeitig ihre 
emotionalen Grenzen respektieren zu können, ist es hilfreich, 
folgende Kriterien zu beachten:

1)	Einbezug altersadäquater Information 
2)	Berücksichtigung der vorbestehenden familiären 
	 Gesprächskultur
3)	Respekt vor individueller Distanzregulierung und  

persönlichen Copingstrategien

Ziel einer adäquaten Kommunikation über Sterben und Tod 
mit Kindern und ihren Familien ist eine möglichst offene und 
angstfreie Auseinandersetzung mit diesem existenziellen 
Thema. Wenn es in der Palliativbegleitung gelingt, Kinder al-
tersadäquat zu erfassen, die individuelle Distanzregulierung 
eines betroffenen Kindes und die Gesprächskultur der Fami-
lie zu berücksichtigen, können im Rahmen einer Begleitung 
wertvolle sichtbare und unsichtbare Brücken zwischen Kind 
und Eltern gebaut werden, welche Kraft für die Begleitung in 
einer Palliativsituation schenken.

Korrespondenz:
Rosanna Abbruzzese
Kinderspital Zürich
Universitäts-Kinderkliniken
Steinwiesstrasse 75
8032 Zürich
rosanna.abbruzzese@kispi.uzh.ch
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Articles originaux
Communication avec les enfants et leurs familles en situation de 
soins palliatifs et au cours de l'accompagnement du deuil

1) Information adéquate à l’âge: 
le développement du concept de mort chez les 
enfants et les jeunes 
Au stade pré-opérationnel (entre 2 et 7 ans environ), 
la pensée magique prédomine, ce qui mène à ce que 
le petit enfant forme des liaisons illogiques en liant des 
phénomènes qui sont proches les uns des autres dans le 
temps ou dans l’espace pour en tirer des explications. A 
cet âge, il est important de contrôler si l’enfant souffre 
de sentiments de culpabilité en raison de telles liaisons 
magiques. 
	 Comme les petits enfants partent du principe que la 
mort est réversible, on peut parler avec eux de façon lar-
gement insouciante et sans peur du décès et de la mort. 
Une autre particularité de cet âge est que les enfants 
faisant face à une perte ne pleurent pas la mort de la 
personne d’une façon continue et prolongée, mais plu-
tôt par à-coups, puisqu’ils vivent encore fortement dans 
l’instant. 
	 Au stade opérationnel concret (entre 7 et 12 ans 
environ), la pensée est liée à la visibilité des choses et 
il est donc utile pour les enfants en âge de scolarité de 
faire appel à des images concrètes, à des métaphores ou 
à des dessins pour leur fournir des explications. En ce 
qui concerne le développement du concept de la mort, 
l’enfant comprend que la mort est un processus définitif 
qui n’est pas réversible et qui est valable de façon uni-
verselle. Par conséquent, des craintes commencent à se 
développer à l’âge scolaire ce qui rend plus difficile une 
conversation ouverte sur la mort. 
	 Au stade opérationnel formel (à partir de l'âge de 
12 ans environ), la capacité de penser de façon abstraite 
mûrit chez les jeunes, ce qui leur permet de former des 
hypothèses, d’élaborer des rapports complexes, de faire 
de l’introspection et de l’autoréflexion. Cela les rend 
capables de réfléchir entre autres aux thèmes du sens et 
des questions existentielles sur la mort. Dans une situa-
tion de soins palliatifs, les craintes prononcées et une 
forte ambivalence entre l’espoir et le désespoir sont ob-
servables. 

La communication sur des thèmes très difficiles comme le décès et la mort nous 

invite à réfléchir sur le degré d’ouverture qui est adéquat au cours d’entretiens 

avec les enfants concernés et avec leurs familles. Le présent article souhaite 

indiquer les critères utiles lors de telles entretiens avec des enfants et des jeunes 

en situation de soins palliatifs permettant un accompagnement adéquat. 

Rosanna Abbruzzese

Communication avec les enfants 

et leurs familles en situation 

de soins palliatifs et au cours de 

l'accompagnement du deuil

(Résumé)

2) Culture du dialogue familiale: 
communication verbale directe opposée 
au mutisme 
La culture du dialogue déjà existante dans une famille 
avant la maladie peut aller d’une attitude très ouverte 
et honnête jusqu’à une attitude de fort évitement qui 
tabouise les faits accablants. 

La communication verbale directe: les enfants et les 
familles qui sont capables de parler du décès et de la 
mort de façon ouverte et directe nous laissent partici-
per en tant qu'accompagnants à leurs pensées les plus 
intimes et à leurs sentiments et nous permettent ainsi 
d’avoir une connaissance profonde du processus de 
deuil. Pourtant, même les enfants et les jeunes qui com-
muniquent de façon très ouverte et directe n’aiment pas 
parler souvent de leurs morts prochaines, mais préfèrent 
plutôt se consacrer à leurs souhaits restants, à la vie et 
au quotidien. 
	 La communication verbale indirecte et la communi-
cation symbolique: chez un grand nombre d’enfants en 
situation de soins palliatifs, les renseignements verbaux 
indirects, c’est-à-dire les histoires de tiers, sont racon-
tés ou communiqués en utilisant un niveau symbolique, 
de sorte que la distance vis-à-vis du thème stressant 
puisse être régulée et que cela puisse les protéger de 
sentiments trop forts. Lorsqu’un enfant entre en contact 
avec nous de façon verbale indirecte ou symbolique, il 
ne devrait pas être forcé d’utiliser une communication 
verbale directe, car la communication indirecte est aussi 
une forme d’accompagnement adéquate et devrait être 
respectée en conséquence. 
	 L’évitement ou le refus de communication: en tant 
qu’accompagnants dans une situation de soins pallia-
tifs, nous sommes particulièrement mis à contribution 
quand tant la communication directe que la communi-
cation indirecte sont évitées ou refusées. Il est cependant 
important également pour les enfants de familles avec 
une culture du dialogue privilégiant l’évitement de leur 
apporter, prudemment et sans les placer dans un conflit 
de loyauté avec les parents, l’opportunité d’une réflexion 
sur la mort imminente. Des enfants renfermés peuvent 
souvent être soutenus grâce à une voie verbale indirecte 
(voir ci-dessus) ou à un travail symbolique.

3) Stratégie individuelle permettant de 
gérer la situation: diverses possibilités de 
régulation de la distance émotionnelle 
Les stratégies auxquelles nous avons recours face à des 
situations stressantes varient en fonction de la personna-
lité et du degré de stress éprouvé. 

Dialogue: parler du poids des soucis est vécu comme 
agréable par les personnes qui se sentent soulagées 
après une réflexion verbale à propos d’un stress donné. 
Celles-ci gèrent le stress par un canal verbal (méthode 
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privilégiée par beaucoup de femmes) et ces personnes 
ressentent les récits répétitifs comme un soulagement. 
	 Mouvement: les personnes qui ont besoin de mou-
vement pour se détendre dans des situations stres-
santes font l’expérience d’un soulagement significatif 
apporté par cette augmentation de l’activité physique. 
A cette occasion, une réflexion différenciée sur le 
thème stressant est possible, mais les pensées ne sont 
pas exprimées. 
	 Diversion: une autre stratégie de «coping» non ver-
bale (stratégie d’adaptation au stress) est la diversion. Il 
s’agit d’un mécanisme de défense classique, le refoule-
ment, qui peut être parfois utile pour nous, en tant que 
personnes, dans des situations de vie très stressantes. 
Par la concentration sur une autre activité sans stress ou 
par la plongée dans un autre monde (par exemple en 
regardant la télévision), on réussit temporairement à se 
distancier d’un grand stress et on peut ainsi conserver ou 
rétablir l’équilibre émotionnel. 
	 Créativité: les processus créatifs pour le traitement 
des situations de vie difficiles, comme la peinture, la mu-
sique, la rédaction d’un journal, etc., permettent d’expri-

mer les éléments stressants de façon symbolique et déve-
loppent ainsi un effet cathartique. Chez les enfants, le 
jeu représente «la voie royale» des stratégies de coping.

Les quatre stratégies d’adaptation au stress (ou straté-
gies de coping) que sont le dialogue, le mouvement, 
la diversion et la créativité, devraient être considérées 
comme égales et leurs mérites devraient être appréciés. 

Conclusion
Pour pouvoir aborder le plus ouvertement possible les 
personnes concernées au cours d’entretiens sur le décès 
et la mort tout en respectant leurs frontières émotion-
nelles, les critères suivants sont utiles pour mener un dia-
logue adéquat: 

1)	utilisation d’informations adaptées à l’âge; 
2)	prise en considération de la culture du dialogue 
	 familiale préexistante; 
3)	respect de la distance individuelle de régulation et 
	 de la stratégie personnelle d’adaptation au stress 
	 (stratégie de coping)

1) Informazione adeguata all'età: 
Lo sviluppo del concetto di morte nei bambini 
e nei giovani
Nello stadio pre-operazionale (ca. 2 – 7 anni) prevale il pensie-
ro magico, che porta i bambini piccoli a formare associazioni 
illogiche, per cui collegano fenomeni vicini da un punto di vi-
sta temporale e/o spaziale, deducendone un legame di causa-
effetto. A quest'età è importante accertare se un bambino 
soffre di sensi di colpa a causa di queste associazioni magiche. 
	 Dato che i bambini piccoli, in relazione al concetto di 
morte, pensano che la morte sia reversibile, è facile parlare 
con loro della morte e del morire in modo spensierato e senza 
timori. Un'altra caratteristica di questa età è che i bambini, nel 
caso di una perdita, non sono in lutto continuamente e per 

molto tempo , ma solo a momenti, dato che vivono comple-
tamente nel presente. 
	 Nello stadio delle operazioni concrete (ca. 7 – 12 anni) il 
pensiero è legato al mondo visibile e quindi per i bambini in 
età scolare è utile impiegare immagini concrete, metafore o 
disegni per fornire spiegazioni. In relazione allo sviluppo del 
concetto di morte, solo ora viene compreso che la morte è 
un processo definitivo, irreversibile e valido a livello universale. 
Di conseguenza in età scolare iniziano a svilupparsi paure che 
rendono più difficile parlare apertamente della morte. 
	 Nello stadio delle operazioni formali (dai 12 anni circa) 
nei giovani matura la capacità del pensiero astratto che per-
mette la formulazione d'ipotesi, la comprensione di relazioni 
complesse, l'introspezione e la riflessione su se stessi e che 
consente di confrontarsi su argomenti come il senso, il fato, le 
domande sull'esistenza oltre la morte e simili. In una situazio-
ne palliativa si osservano paure marcate e una forte ambiva-
lenza tra speranza e disperazione. 

2) La cultura del dialogo familiare: 
comunicazione verbale diretta invece della 
mancanza di parole
La cultura del dialogo esistente in una famiglia prima della 
malattia, può variare da un atteggiamento molto aperto e 
sincero fino a un forte atteggiamento di evitamento che tra-
sforma in tabù ciò che è difficile da affrontare. 

	 Comunicazione verbale diretta: i bambini e le famiglie 
capaci di parlare apertamente e direttamente della morte e 
del morire ci fanno partecipi come accompagnatori dei loro 

La comunicazione su temi molto difficili come il morire e la morte ci invitano a riflettere 

su quanta apertura possa essere adeguata per un colloquio con bambini interessati e 

le loro famiglie. Il presente articolo vuole indicare i criteri utili nel colloquio con bambini 

e giovani in una situazione palliativa per consentire un accompagnamento adeguato. 

Rosanna Abbruzzese

Comunicazione con i bambini e le 

loro famiglie in situazioni palliative e 

nell'accompagnamento nel lutto 

(Riassunto) 
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pensieri e dei loro sentimenti più intimi e ci consentono di 
osservare il processo del lutto in tutta la sua profondità. Tutta-
via anche bambini e giovani che comunicano in modo molto 
aperto e diretto non gradiscono parlare spesso della propria 
morte imminente, preferiscono rivolgersi ai desideri restanti, 
alla vita e alla quotidianità. 
	 Comunicazione verbale indiretta e simbolica: un grande 
numero di bambini che si trova in una situazione di cure pal-
liative comunica tramite allusioni verbali indirette, come storie 
su terze persone, o su un livello simbolico, in modo da poter 
regolare la distanza dall'argomento difficile e proteggersi da 
sentimenti sconvolgenti. Quando un bambino si mette in con-
tatto con noi a livello simbolico o verbale indiretto, non dovrà 
essere forzato a una comunicazione verbale diretta, perché 
anche la comunicazione indiretta è una forma di accompa-
gnamento adeguata che deve quindi essere rispettata. 
	 Evitare o rifiutare la comunicazione: come accompagna-
tori in una situazione palliativa ci troviamo in una posizione 
particolarmente difficile quando si evita o si rifiuta sia il collo-
quio diretto che quello indiretto. Anche nel caso di bambini 
di famiglie con una cultura di rifiuto del dialogo è importante 
offrire cautamente l'occasione di riflettere sulla morte prossi-
ma, senza metterli in una posizione di conflitto di lealtà nei 
confronti dei genitori. I bambini chiusi possono spesso essere 
sostenuti per via verbale indiretta (vedi sopra) o tramite un 
lavoro sui simboli. 

3) Strategie individuali di elaborazione: diverse 
possibilità di regolazione della distanza emotiva
Le strategie di elaborazione scelte nelle situazioni difficili va-
riano a seconda della personalità e di come viene vissuta la 
difficoltà. 

Colloquio: parlare di difficoltà viene vissuto come benefico da 
quelle persone che, dopo il confronto verbale su una deter-
minata difficoltà, si sentono sollevate. Esse elaborano le dif-

ficoltà tramite il canale verbale (prediletto da molte donne) e 
percepiscono racconti ripetitivi come una liberazione.
	 Movimento: persone che necessitano di movimento in 
situazioni difficili, per riuscire a rilassarsi, trovano sollievo in-
crementando l'attività fisica. Con ciò è possibile un confronto 
decisamente differenziato con l'argomento considerato diffi-
cile, ma i pensieri non vengono espressi.
	 Distrazione: un'ulteriore strategia non verbale di coping 
è la distrazione. Si tratta di un meccanismo di difesa classico, 
la rimozione, che a volte può essere necessaria per noi esseri 
umani in situazioni estremamente difficili della vita. Grazie alla 
concentrazione su un'attività diversa, non difficoltosa, tramite 
l'immersione in un altro mondo (per es. guardare la TV), si 
riesce a prendere temporaneamente le distanze da una grave 
difficoltà e mantenere o ristabilire, l'equilibrio emotivo. 
	 Creatività: processi creativi per la rielaborazione di situa-
zioni difficili della vita, come dipingere, suonare uno strumen-
to musicale, scrivere un diario e simili, consentono l'espressio-
ne simbolica delle difficoltà e hanno così un effetto catartico. 
Per i bambini il gioco è la "via principe" tra le strategie di 
coping.

Le quattro strategie di coping, il parlare, il movimento, la di-
strazione e la creatività devono essere tutte ugualmente con-
siderate e rispettate. 

Conclusioni:
Per parlare con la persona colpita dei temi del morire e della 
morte nel modo più aperto possibile e rispettare contempora-
neamente i suoi limiti emotivi, possono essere utili i seguenti 
criteri per condurre adeguatamente un colloquio:

1)	utilizzo di un'informazione adeguata all'età 
2)	rispetto della cultura di dialogo della famiglia di origine
3)	rispetto della regolazione della distanza individuale e delle 

strategie di coping individuali
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palliative ch: gemeinsam + kompetent
Palliative Care hat in den vergangenen Jahren stark an Bedeutung gewonnen und wird sich, insbesondere durch 
die stetig wachsende Lebenserwartung, als Behandlungskonzept für chronisch oder unheilbar kranke Menschen 
weiter etablieren. 

palliative ch zählt als multiprofessionelle Fachgesellschaft heute bereits rund 2 300 Aktivmitglieder aus den 
Berufsgruppen Ärztinnen und Ärzte, Pflegefachpersonen, sowie aus dem psychosozialen Bereich. Der Mitglie-
derbestand wächst kontinuierlich und umfasst Einzel- und Kollektivmitglieder. palliative ch hat sich u.a. zum Ziel 
gesetzt:

–	 die Verbreitung qualitativ hochstehender Palliative Care in der Schweiz weiter zu fördern

–	 den Zugang betroffener Menschen und ihrer Angehörigen zu Palliative Care zu verbessern

–	 die Qualität von palliativer Medizin, Pflege und Begleitung professionell zu fördern und zu sichern

–	 die Aus-, Fort- und Weiterbildung in Palliative Care sowie die Forschung zu fördern

–	 politische Entscheidungsträger, Behörden, sowie Fachleute im Gesundheitswesen über die Vorteile  

von Palliative Care zu informieren

–	 Lösungen für eine angemessenere Entschädigung von Leistungen im Bereich Palliative Care zu suchen

palliative ch: Mehrwert für Aktivmitglieder
Werden Sie Aktivmitglied von palliative ch oder empfehlen Sie Ihnen bekannten Fachpersonen oder Institutio-
nen eine aktive Mitgliedschaft bei palliative ch

Je mehr in Palliative Care tätige Fachleute und Institutionen bei palliative ch Mitglied sind, desto  grösser ist das 
Gewicht der Fachgesellschaft im Bereich der Interessenvertretung gegenüber politischen Entscheidungsträgern 
und die Repräsentativität in der medizinischen Fachwelt.

Aktivmitglieder:

–	 haben Zugang zum Nationalen Netzwerk von palliative ch – der Plattform für persönliche Kontakte  

unter Palliative Care Spezialisten

–	 erhalten einen elektronischen Newsletter mit aktuellen Informationen von palliative ch und aus der  

Nationalen Strategie für Palliative Care

–	 erhalten die Fachzeitschrift palliative ch mit hochstehenden Fachartikeln in den Schweizer Landessprachen  

und Informationen aus der Palliative Care Szene Schweiz

–	 erhalten eine vergünstigte Teilnahme an der Nationalen Palliative Care-Tagung mit hochstehenden  

themenspezifischen Weiterbildungsangeboten

–	 erhalten eine vergünstigte Teilnahme am Kongress der «European Association for Palliative Care» (EAPC)

www.palliative.ch

gemeinsam + kompetent
ensemble + compétent

insieme + con competenza
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Anmeldung
	Ich möchte als Einzelmitglied, Fr. 100.– / Jahr palliative ch, der Schweizerischen Gesellschaft für 
	 Palliative Medizin, Pflege und Begleitung beitreten. 

	Wir als Institution / Organisation, möchten als Kollektivmitglied bzw. Freiwilligenorganisation der 
	 Schweizerischen Gesellschaft für Palliative Medizin, Pflege und Begleitung beitreten.

	Fr. 250.– / Jahr 	 Kategorie «Freiwilligenorganisation1» 
	 Darin enthalten ist 1 Abonnement unserer Zeitschrift «palliative-ch» sowie die verbilligte 
	 Teilnahmegebühr an unseren Veranstaltungen für 1 Mitarbeiter/in.

	Fr. 450.– / Jahr 	 Kategorie «Kollektiv 450»
	 Darin enthalten sind 2 – 3 Abonnemente der Zeitschrift «palliative-ch» sowie eine verbilligte 
	 Teilnahmegebühr an unseren Veranstaltungen für maximal 3 Mitarbeiter / innen Ihrer Institution

	Fr. 650.– / Jahr 	 Kategorie «Kollektiv 650»
	 Darin enthalten sind 4 – 5 Abonnemente der Zeitschrift «palliative-ch» sowie eine verbilligte 
	 Teilnahmegebühr an unseren Veranstaltungen für maximal 5 Mitarbeiter/innen Ihrer Institution

Name (Einzelmitglieder)		  ..............................................................................................

Vorname (Einzelmitglieder)		  ..............................................................................................

Privatadresse (Einzelmitglieder)		  ..............................................................................................

Institution (Kollektivmitglieder)		  ..............................................................................................

Ansprechperson (Kollektivmitglieder)	 ..............................................................................................

Adresse Institution (Kollektivmitglieder)	 ..............................................................................................

Telefon		  ..............................................................................................

E-Mail-Adresse		  ..............................................................................................

Beruf / Ausbildung		  ..............................................................................................

Art der Institution		  ..............................................................................................

Ich / wir möchte(n) Mitglied folgender Sektion werden:

 Aargau	  Fribourg / Freiburg	  Solothurn	  Zentralschweiz

 Beide Basel	  Genève/Genf	  Ticino	  Zürich / Schaffhausen

 bejune	  Graubünden	  Valais / Wallis

 Bern	  Ostschweiz	  Vaud / Waadt

gemeinsam + kompetent
ensemble + compétent

insieme + con competenza

1	 Organisationen, die auf strategischer und operativer Ebene ausschliesslich ehrenamtlich tätige Freiwillige beschäftigen (Definition BENEVOL)
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Troubles du sommeil et approches non-médicamenteuses Articles originaux

Introduction
La prévalence des troubles du sommeil chez les patients 
atteints de maladie oncologique avancée oscille entre 24 
et 95 %. Ces troubles du sommeil génèrent un sentiment 
de détresse chez des patients dont la qualité de vie est 
troublée par la dépression, l’anxiété, la douleur et la fa-
tigue. Le sommeil peut être perturbé soit par la difficulté 
à s’endormir, soit par la difficulté à rester endormi, soit 
par un réveil précoce ou encore un excès de fatigue du-
rant la journée. Les approches actuelles pour les troubles 
du sommeil, incluent la gestion de facteurs prédisposant 
(siestes, horaires irréguliers p. ex.), précipitant (symptômes 
mal contrôlés p.ex.) et aggravant (liés à l’hospitalisation 
p.ex.), la pharmacopée et l’approche psychologique. Les 
psychotropes peuvent être bénéfiques dans la gestion des 
troubles du sommeil transitoires et à court terme, mais 
ils favorisent des effets secondaires (somnolence diurne), 
particulièrement pour la population étudiée. Certaines ap-
proches non-médicamenteuses doivent être encouragées. 
Peu d’études ont montré l’efficacité de la relaxation en 
tant que telle chez les patients hospitalisés présentant une 
maladie oncologique avancée ou non. Nous avons récem-
ment conduit une étude pilote pour tester l’efficacité de la 
sophrologie chez des patients hospitalisés, atteints d’une 
maladie oncologique avancée. Cette étude randomisée 
avec un groupe d’intervention immédiate et un groupe 
d’intervention retardée a été menée à l’hôpital de Bellerive 
dans les Hôpitaux Universitaires de Genève. La question 
principale de recherche était la suivante: «La sophrologie 
peut-elle améliorer la satisfaction du sommeil chez des 
patients atteints d’une maladie oncologique avancée et les 
troubles du sommeil?»

L’étude
Pour être inclus dans l’étude, les patients devaient être 
atteint d’une maladie oncologique avancée avec un pro-
nostic inférieur à six mois, présenter des troubles du som-
meil selon la classification internationale des troubles du 
sommeil, la douleur et la dyspnée devaient être contrôlées 
et ils ne devaient pas être dans leurs derniers jours de vie. 

L’étude durait neuf jours pour chaque groupe de patients: 
un groupe d’intervention immédiate avec des séances de 
sophrologie du Jour 3 au Jour 6 et un groupe d’interven-
tion retardée avec sophrologie du jour 6 au jour 9. Chaque 
séance commençait par des exercices de respiration pro-
fonde et de libération des tensions du corps. Les sujets 
étaient informés sur la manière de détendre son corps. Les 
participants recevaient un enregistrement audio (CD et 
lecteur de CD) de la technique de sophrologie qu’ils écou-
taient durant la nuit, avant de s’endormir ou, au besoin, 
plusieurs fois par nuit. La mesure de la satisfaction globale 
du sommeil des patients était mesurée par une échelle 
visuelle analogique allant de 0 / 10 (bon sommeil) à 10 / 10 
(très mauvais sommeil).
	 Au cours d’une période de douze mois, 357 dossiers 
de patients ont été consultés; 152 patients décrivaient des 
troubles du sommeil. Parmi eux, 104 ne correspondaient 
aux critères d’inclusion. Dix patients ont refusé d’être 
inclus parce qu’ils étaient à la recherche d’une solution 
immédiate pour leurs troubles du sommeil. Un total de 
18 patients (âge moyen: 66 ± 10,7) ont été inclus. Tous 
les patients sauf deux recevaient des benzodiazépines ou 
des «benzodiazépines-like» la nuit, un patient de la quie-
tiapine. Deux patients recevaient un traitement de ben-
zodiazépines à la demande. Huit, dont sept d’entre eux 
présentaient une suspicion de dépression selon les scores 
de l’HADS, recevaient d’un antidépresseur. Un seul patient 
avait déjà fait de la sophrologie. A l’inclusion, les patients 
ont indiqué dormir en moyenne de 8,2 heures par nuit. La 
satisfaction du sommeil mesurée par le patient avec l’EVA 
était en moyenne de 6 / 10. Quatre patients se plaignaient 
de passer trop de temps au lit et quatre autres faisaient de 
longues siestes pendant la journée. Il n’y avait pas d’asso-
ciation entre le nombre d’heures de sommeil des patients 
et la satisfaction de leur sommeil mesurée par l’EVA  
(P > 0,05). Douze sujets ont terminé la phase de traitement 
de l’étude. Sur les sept abandons, deux étaient dans le 
groupe d’intervention immédiate (un refus, un état confu-
sionnel) et cinq étaient dans le groupe d’intervention retar-
dée (deux états confusionnels, trois refus).
	 Les deux groupes montraient une amélioration (presque 
statistiquement significative) de leur satisfaction de som-
meil mesurée par l’EVA entre le jour de l’inclusion et le 
Jour 2. Il n’y a pas eu d’amélioration significative entre J2 
et J5 dans les deux groupes (P > 0,5). En outre, il n’y a 
eu aucun changement dans le traitement de benzodiazé-
pines au cours de l’étude des neuf jours. Cependant, deux 
patients ont demandé à prendre le CD à la sortie, pour en 
bénéficier à la maison.

Discussion:
La recherche clinique chez les patients atteints de mala-
die oncologique avancée est associée à des difficultés en 
matière de recrutement des patients et de mesures des 
résultats, en particulier si l’étude doit répondre aux critères 
de rigueur méthodologique suffisants. Cette étude a mon-

La prévalence des troubles du sommeil chez les patients atteints de maladie onco-

logique avancée est très élevée. Ces troubles du sommeil génèrent un sentiment 

de détresse chez des patients dont la qualité de vie est troublée par la dépression, 

l’anxiété, la douleur et la fatigue. Des approches non-médicamenteuses doivent 

être encouragées pour prendre en charge ces troubles du sommeil.

Dominique Ducloux1, Sophie Pautex1,2, Huguette Guisado1

Troubles du sommeil et approches 

non-médicamenteuses

1	 Equipe mobile antalgie et soins palliatifs, service de médecine palliative, 
Hôpitaux Universitaires de Genève.

2	 Unité de soins palliatifs communautaire, service de médecine de premier 
recours, Hôpitaux Universitaires de Genève.
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tré un effort considérable pour recruter des patients. En 
outre, la conception de l’étude, qui devrait limiter autant 
que possible l’effet placebo avec le groupe d’intervention 
tardive, fait que l’inclusion des patients est plus difficile et 
provoquait d’importants abandons au cours des dernières 
nuits de l’étude. Malgré une forte proportion de patients 
qui se plaignaient de n’avoir pas bien dormi, les deux 
groupes rapportaient dormir sept à huit heures par nuit. 
Il n’y avait pas d'association entre le nombre d’heures de 
sommeil et la satisfaction des patients de leur sommeil. 
Ainsi, les patients qui se plaignaient de ne pas bien dormir, 
malgré une moyenne de huit heures de sommeil par nuit, 
n’ont pas eu un sommeil réparateur pendant le laps de 
temps qu’ils ont déclaré avoir dormi. La fragmentation du 
sommeil pourrait expliquer ces résultats. Ceux-ci sont simi-
laires à l’étude récente et souligne l’importance de l’éva-
luation de la qualité du sommeil du patient.
	 Bien que les deux groupes aient montré une améliora-
tion de leur satisfaction du sommeil le jour après l’inclu-
sion, nous n’avons pas pu montrer dans notre étude pilote 
que la sophrologie améliore la satisfaction du sommeil des 
patients atteints de maladie oncologique avancée hospita-
lisés dans une unité de soins palliatifs. 
	 Différentes raisons peuvent être soulevées. Tout 
d’abord, les troubles du sommeil n’étaient pas seulement 
dus à un stress aigu lié à la maladie et à des changements 
de l’environnement, secondaires à l’hospitalisation, car 
environ la moitié des patients souffraient d'insomnie 
chronique. Bien que de nombreuses recommandations 
sur les troubles du sommeil soulignent l’importance des 
interventions non-pharmacologiques, tous les patients 
inclus (sauf un) recevaient des benzodiazépines et un seul 

patient avait bénéficié de sophrologie avant l’inclusion 
dans l’étude. 
	 En conclusion, l’évaluation et la gestion des troubles du 
sommeil devraient être intégrées au début de la maladie 
comme suggéré par des patients dans une étude qualita-
tive récente. Des travaux complémentaires sont nécessaires 
pour le développement de ces techniques, afin d’améliorer 
le sommeil chez les patients atteints d’une maladie onco-
logique avancée, techniques qui pourraient être alors faci-
lement utilisées.

Dominique Ducloux
Equipe mobile d’antalgie et de soins palliatifs 
Hôpital de Bellerive, 
Service de médecine palliative
Hôpital Universitaire de Genève
Ch. de la Savonnière 11
CH-1245 Collonge-Bellerive
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Die Prävalenz der Schlafstörungen bei Patienten mit fortge-
schrittener onkologischer Erkrankung ist sehr hoch. Diese 
Schlafstörungen führen bei Patienten, deren Lebensqualität 
durch Depressionen, Ängste, Schmerz und Ermattung ver-
mindert ist, zu einem Gefühl der Hilflosigkeit. Nicht-medika-

mentöse Behandlungsansätze müssen unterstützt werden, 
um diese Schlafstörungen zu behandeln. Die aktuellen Be-
handlungsansätze bei Schlafstörungen berücksichtigen die 
Prädispositions-, Beschleunigungs- und Verschlimmerungs-
faktoren sowie die Pharmakopöe und den psychologischen 
Ansatz. Psychopharmaka können sich bei der Behandlung 
von vorübergehenden und kurzfristigen Schlafstörungen 
positiv auswirken, sie begünstigen aber Nebenwirkungen 
(Tagesschläfrigkeit), insbesondere bei der untersuchten 
Bevölkerungsgruppe. Gewisse nicht-medikamentöse Be-
handlungsansätze müssen gefördert werden. Nur wenige 
Studien haben die Wirksamkeit der Relaxation als solcher 
bei stationären Patienten gezeigt – unabhängig davon, ob 
sie eine fortgeschrittene onkologische Erkrankung aufwei-
sen oder nicht. Wir haben kürzlich eine Pilotstudie durchge-
führt, um die Wirksamkeit der Sophrologie bei stationären 
Patienten mit fortgeschrittener onkologischer Erkrankung 
zu untersuchen. Diese randomisierte Studie mit einer So-
fort- und einer Spätinterventionsgruppe wurde im Spital 
Bellerive in den Universitätsspitälern Genf durchgeführt. Die 
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Schlafstörungen und nicht-medikamentöse Behandlungsansätze Fachartikel

zentrale Forschungsfrage war: «Kann die Sophrologie die 
Befriedigung des Schlafbedürfnisses bei Patienten verbes-
sern, die an einer fortgeschrittenen onkologischen Erkran-
kung und an Schlafstörungen leiden?» Diese Studie hat die 
Herausforderungen bei der Entwicklung einer randomisier-
ten Studie gezeigt, die dazu dient, Verzerrungen im Zusam-
menhang mit der Palliativpflege einzuschränken. Obwohl 
sich bei beiden Gruppen die Befriedigung des Schlafbedürf-
nisses am Tag nach der Aufnahme verbesserte, konnten wir 
in dieser Pilotstudie nicht zeigen, dass die Sophrologie die 
Befriedigung des Schlafbedürfnisses bei Patienten mit fort-
geschrittener onkologischer Erkrankung, die in Palliativstati-
onen betreut werden, verbessert. 

Einführung:
Die Prävalenz der Schlafstörungen bei Patienten mit fortge-
schrittener onkologischer Erkrankung schwankt zwischen 
24% und 95%. Diese Schlafstörungen führen bei Patien-
ten, deren Lebensqualität durch Depressionen, Ängste, 
Schmerz und Ermattung vermindert ist, zu einem Gefühl 
der Hilflosigkeit.  Der Schlaf kann entweder von Einschlaf- 
oder Durchschlafschwierigkeiten, zu frühem Erwachen oder 
auch exzessiver Tagesmüdigkeit beeinträchtigt werden. Die 
aktuellen Behandlungsansätze bei Schlafstörungen berück-
sichtigen die Prädispositionsfaktoren (z. B. Mittagsschlaf, 
unregelmässige Arbeitszeiten), Beschleunigungsfaktoren 
(z. B. schlecht kontrollierte Symptome) und Verschlim-
merungsfaktoren (die z. B. mit der stationären Aufnahme 
zusammenhängen) sowie die Pharmakopöe und den psy-
chologischen Ansatz. Psychopharmaka können sich bei 
der Behandlung von vorübergehenden und kurzfristigen 
Schlafstörungen positiv auswirken, sie begünstigen aber 
Nebenwirkungen (Tagesschläfrigkeit), insbesondere bei der 
untersuchten Bevölkerungsgruppe. Gewisse nicht-medika-
mentöse Behandlungsansätze müssen gefördert werden. 
Nur wenige Studien haben die Wirksamkeit der Relaxati-
on als solcher bei stationären Patienten gezeigt – unab-
hängig davon, ob sie eine fortgeschrittene onkologische 
Erkrankung aufweisen oder nicht. Wir haben kürzlich eine 
Pilotstudie durchgeführt, um die Wirksamkeit der Sophro-
logie bei stationären Patienten mit fortgeschrittener onko-
logischer Erkrankung zu untersuchen. Diese randomisierte 
Studie mit einer Sofort- und einer Spätinterventionsgruppe 
wurde im Spital Bellerive in den Universitätsspitälern Genf 
durchgeführt. Die zentrale Forschungsfrage war: «Kann die 
Sophrologie die Befriedigung des Schlafbedürfnisses bei Pa-
tienten verbessern, die an einer fortgeschrittenen onkologi-
schen Erkrankung und an Schlafstörungen leiden?»

Die Studie:
Zur Teilnahme an der Studie mussten die Patienten an einer 
fortgeschrittenen onkologischen Erkrankung mit einer Pro-
gnose von weniger als 6 Monaten sowie an Schlafstörungen 
gemäss der internationalen Klassifikation der Schlafstörun-
gen leiden. Schmerz und Dyspnoe mussten kontrolliert sein 
und die Patienten nicht ihre letzten Lebenstage durchleben. 

Die Studie dauerte neun Tage für jede Patientengruppe: 
eine Sofortinterventionsgruppe mit Sophrologie-Sitzungen 
von Tag 3 bis Tag 6 und eine Spätinterventionsgruppe mit 
Sophrologie-Sitzungen von Tag 6 bis Tag 9. Jede Sitzung 
begann mit Tiefenatmungs- und Körperentspannungs-
übungen. Die Probanden waren über die Methoden der 
Körperentspannung informiert. Die Teilnehmer erhielten 
eine Audio-Aufnahme (CD und CD-Player) gemäss der So-
phrologie-Technik, die sie nachts, vor dem Einschlafen oder 
nach Bedarf mehrmals in der Nacht anhörten. Das Mass 
der umfassenden Befriedigung des Schlafbedürfnisses der 
Patienten wurde anhand einer visuellen Analogskala ge-
messen, die von 0/10 (guter Schlaf) bis 10/10 (sehr schlech-
ter Schlaf) reichte.
	 In einem Zeitraum von zwölf Monaten wurden 357 
Patientenakten konsultiert; 152 Patienten gaben Schlafstö-
rungen an. Von diesen erfüllten 104 Patienten die Aufnah-
mekriterien nicht. Zehn Patienten lehnten eine Teilnahme 
an der Studie ab, weil sie eine sofortige Lösung für ihre 
Schlafstörungen suchten. Insgesamt wurden 18 Patienten 
(Durchschnittsalter: 66 ± 10,7) aufgenommen. Alle Pati-
enten ausser zwei erhielten nachts Benzodiazepine oder 
Benzodiazepin-ähnliche Medikamente, einem Patienten 
wurde Quietiapin verabreicht. Zwei Patienten erhielten auf 
Anfrage eine Behandlung mit Benzodiazepin. Acht Patien-
ten erhielten ein Antidepressivum, darunter sieben mit Ver-
dacht auf Depressionen (gemäss dem Massstab des HADS). 
Ein einziger Patient hatte die Sophrologie bereits praktiziert. 
Bei der Aufnahme gaben die Patienten an, durchschnittlich 
8,2 Stunden pro Nacht zu schlafen. Die mit der VAS vom 
Patienten gemessene Befriedigung des Schlafbedürfnisses 
betrug durchschnittlich 6 / 10. Vier Patienten beklagten 
sich darüber, zu viel Zeit im Bett zu verbringen, und vier 
weitere hielten tagsüber einen langen Mittagsschlaf. Es 
gab keinen Zusammenhang zwischen der Schlafdauer der 
Patienten und der mit der VAS gemessenen Befriedigung 
ihres Schlafbedürfnisses (P > 0,05). Zwölf Probanden haben 
die Behandlungsphase der Studie beendet. Von den sieben 
Probanden, die die Studie abbrachen, waren zwei in der So-
fortinterventionsgruppe (eine Ablehnung, ein Verwirrungs-
zustand) und fünf in der Spätinterventionsgruppe (zwei 
Verwirrungszustände, drei Ablehnungen).
	 Bei beiden Gruppen verbesserte sich die mit der VAS 
gemessene Befriedigung des Schlafbedürfnisses (nahezu 
statistisch relevant) zwischen dem Tag der Aufnahme und 
T2. Es gab in beiden Gruppen keine nennenswerte Verbes-
serung zwischen T2 und T5 (P > 0,5). Darüber hinaus wur-
de an der Benzodiazepinbehandlung im Laufe der neun-
tägigen Studie keine Änderung vorgenommen. Dennoch 
wünschten zwei Patienten am Ende die Mitnahme der CD, 
um diese zu Hause benutzen zu können.

Diskussion:
Die klinische Forschung bei Patienten mit fortgeschrittener 
onkologischer Erkrankung ist mit Schwierigkeiten verbun-
den, die die Rekrutierung von Patienten und die Messung p
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Schlafstörungen und nicht-medikamentöse Behandlungsansätze
Disturbi del sonno e approcci non farmacologici

der Ergebnisse betreffen, insbesondere wenn die Studie den 
Kriterien der methodologischen Exaktheit gerecht werden 
soll. Für diese Studie wurden beträchtliche Anstrengungen 
zur Rekrutierung der Patienten unternommen. Zudem führ-
te das Konzept der Studie, das den Placeboeffekt bei der 
Spätinterventionsgruppe so weit wie möglich verhindern 
sollte, dazu, dass die Aufnahme der Patienten schwieriger 
war und eine grosse Anzahl von Patienten in den letzten 
Nächten der Studie abbrach. Obwohl sich ein grosser An-
teil der Patienten über einen schlechten Schlaf beklagte, 
berichteten beide Gruppen, nachts zwischen sieben und 
acht Stunden zu schlafen. Es gab keinen Zusammenhang 
zwischen der Schlafdauer der Patienten und der Befriedi-
gung ihres Schlafbedürfnisses. Somit hatten die Patienten, 
die sich trotz einer durchschnittlichen Schlafdauer von acht 
Stunden pro Nacht über einen schlechten Schlaf beklagten, 
während des Zeitraums, in dem sie laut eigener Aussage 
geschlafen hatten, keinen erholsamen Schlaf. Die Fragmen-
tation des Schlafes könnte diese Ergebnisse erklären. Diese 
sind mit der kürzlich durchgeführten Studie vergleichbar 
und zeigen die Bedeutung der Evaluation der Schlafqualität 
des Patienten.
	 Obwohl sich bei beiden Gruppen die Befriedigung des 
Schlafbedürfnisses am Tag nach der Aufnahme verbesser-

te, konnten wir in unserer Pilotstudie nicht zeigen, dass die 
Sophrologie die Befriedigung des Schlafbedürfnisses bei Pa-
tienten mit fortgeschrittener onkologischer Erkrankung, die 
in Palliativstationen betreut werden, verbessert. 
	 Dafür können verschiedene Gründe genannt werden. 
Erstens waren die Schlafstörungen nicht ausschliesslich auf 
einen ausgeprägten Stress zurückzuführen, der mit der 
Krankheit und mit Veränderungen der Umgebung aufgrund 
der stationären Aufnahme zusammenhing, da ungefähr 
die Hälfte der Patienten an chronischer Schlaflosigkeit litt. 
Dennoch wird in zahlreichen Empfehlungen bei Schlafstö-
rungen die Bedeutung von nicht-pharmakologischen Inter-
ventionen unterstrichen. Alle in die Studie aufgenommenen 
Patienten (ausser einem) erhielten Benzodiazepine und ein 
einziger Patient hatte zuvor Sophrologie praktiziert. 
	 Als Schlussfolgerung sollten die Evaluation und die Be-
handlung von Schlafstörungen von Anfang an in die Krank-
heit integriert werden, wie Patienten es in einer kürzlich 
durchgeführten Qualitätsstudie vorgeschlagen haben. Zur 
Verbesserung des Schlafs von Patienten mit fortgeschrit-
tener onkologischer Erkrankung sind zusätzliche Arbeiten 
notwendig, auf deren Grundlage leicht anzuwendende 
Techniken entwickelt werden können.

La prevalenza dei disturbi del sonno nei pazienti oncologici 
in stadio avanzato è molto elevata. Tali disturbi generano 
un sentimento di sconforto in pazienti, la cui qualità della 
vita è peggiorata dalla depressione, dall'ansia, dal dolore e 
dalla stanchezza. E' necessario promuovere approcci non 
farmacologici per cercare di risolvere questi disturbi del 
sonno. I metodi attuali per affrontare i disturbi del sonno 
prevedono la gestione dei fattori predisponenti, precipitanti 
e aggravanti, la farmacopea e l'approccio psicologico. Gli 
psicotropi possono essere efficaci nel gestire disturbi del 
sonno transitori e di breve durata, ma favoriscono gli effetti 
collaterali (sonnolenza diurna), soprattutto nella categoria di 
pazienti oggetto di studio. E' necessario promuovere alcuni 

approcci non farmacologici. Pochi studi hanno dimostrato 
l'efficacia del semplice rilassamento nei pazienti oncologici 
in stadio più o meno avanzato ricoverati presso ospedali. Ab-
biamo condotto recentemente uno studio pilota per testare 
l'efficacia della sofrologia nei pazienti oncologici in stadio 
avanzato ricoverati presso ospedali. Lo studio randomizzato 
è stato condotto con un gruppo di trattamento immediato 
e un gruppo di trattamento ritardato presso l'ospedale di 
Bellerive, negli ospedali universitari di Ginevra. La principa-
le domanda di ricerca era: «La sofrologia può migliorare la 
soddisfazione in merito al sonno in pazienti oncologici in 
stadio avanzato e affetti da disturbi del sonno?» Il progetto 
ha messo in luce con chiarezza le difficoltà di realizzare uno 
studio randomizzato in un contesto di cure palliative finaliz-
zato a limitare i pregiudizi. Sebbene in entrambi i gruppi sia 
stato riscontrato un miglioramento nella soddisfazione dei 
pazienti in merito al sonno il giorno seguente all'inserimen-
to nello studio, non è stato possibile dimostrare con questo 
studio pilota che la sofrologia migliora la soddisfazione in 
merito al sonno in pazienti oncologici in stadio avanzato, 
ricoverati presso un'unità di cure palliative.
 
Introduzione:
La prevalenza dei disturbi del sonno nei pazienti oncologici 
in stadio avanzato oscilla tra il 24% e il 95%. Tali distur-
bi generano un sentimento di sconforto in pazienti, la cui 
qualità della vita è peggiorata dalla depressione, dall'ansia, 
dal dolore e dalla stanchezza. Il sonno può essere disturbato 

La prevalenza dei disturbi del sonno nei pazienti oncologici in stadio avanzato è 
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dalla difficoltà di addormentarsi e di restare addormentati, 
dal risveglio precoce o dalla stanchezza eccessiva durante la 
giornata. I metodi attuali per affrontare i disturbi del sonno 
prevedono la gestione dei fattori predisponenti (ad es. sie-
sta, orari irregolari), precipitanti (p.es. sintomi mal control-
lati) e aggravanti (p.es. legati al ricovero), la farmocopea e 
l'approccio psicologico. Gli psicotropi possono essere efficaci 
nel gestire disturbi del sonno transitori e di breve durata, 
ma favoriscono gli effetti collaterali (sonnolenza diurna), 
soprattutto nella categoria di pazienti oggetto di studio. E' 
necessario promuovere alcuni approcci non farmacologici. 
Pochi studi hanno dimostrato l'efficacia del semplice rilassa-
mento nei pazienti oncologici in stadio più o meno avanzato 
ricoverati presso ospedali. Abbiamo condotto recentemen-
te uno studio pilota per testare l'efficacia della sofrologia 
nei pazienti oncologici in stadio avanzato ricoverati presso 
ospedali. Lo studio randomizzato è stato condotto con un 
gruppo di trattamento immediato e un gruppo di tratta-
mento ritardato presso l'ospedale di Bellerive, negli ospedali 
universitari di Ginevra. La principale domanda di ricerca era: 
«La sofrologia può migliorare la soddisfazione in merito al 
sonno in pazienti oncologici in stadio avanzato e affetti da 
disturbi del sonno?»

Lo studio:
Per poter essere inseriti nello studio, i pazienti dovevano es-
sere affetti da cancro in stato avanzato, avere una prognosi 
inferiore a 6 mesi e presentare disturbi del sonno secondo la 
relativa classificazione internazionale. Il dolore e la dispnea 
dovevano essere sotto controllo e i pazienti non dovevano 
essere negli ultimi giorni di vita. Lo studio è durato 9 giorni 
per ogni gruppo di pazienti: un gruppo di trattamento im-
mediato sottoposto a sedute di sofrologia dal giorno 3 al 
giorno 6 e un gruppo di trattamento ritardato sottoposto 
a sedute di sofrologia dal giorno 6 al giorno 9. Ogni seduta 
iniziava con esercizi di respirazione profonda e liberando il 
corpo dalle tensioni. I soggetti erano stati informati riguardo 
ai metodi per rilassare il corpo. I partecipanti hanno ricevuto 
una registrazione audio (CD e lettore CD) da ascoltare la 
sera, prima di addormentarsi e, se necessario, più volte du-
rante la notte. Il livello di soddisfazione globale dei pazienti 
in merito al sonno è stato misurato con una scala visiva ana-
logica da 0 / 10 (sonno soddisfacente) a 10 / 10 (sonno per 
nulla soddisfacente).
	 Nel corso di 12 mesi, sono state consultate 357 cartel-
le cliniche; 152 pazienti dichiaravano di soffrire di disturbi 
del sonno. Tra questi, 104 non soddisfacevano i criteri per 
l'inserimento nello studio. Dieci pazienti si sono rifiutati di 
prender parte allo studio perché erano alla ricerca di una 
soluzione immediata ai loro disturbi. Lo studio ha coinvolto 
un totale di 18 pazienti (età media: 66 ± 10,7). Tutti i pazien-
ti, eccetto due, assumevano benzodiazepine o benzodiaze-
pine-simili nelle ore notturne, un paziente era in cura con 
quietiapina. Due pazienti facevano ricorso a benzodiazepine 
al bisogno. Otto soggetti erano in cura con antidepressivi. 
Sette tra questi presentavano sintomi riconducibili a sospet-

ta depressione, secondo i parametri della scala di ansia e 
depressione per il contesto ospedaliero (HADS, Hospital 
Anxiety and Depression Scale). Un solo paziente aveva già 
praticato la sofrologia. Al momento dell'inserimento nello 
studio i pazienti dormivano in media 8,2 ore a notte. La sod-
disfazione del paziente in merito al sonno misurata con la 
scala visiva analogica era in media di 6 / 10. Quattro pazienti 
lamentavano di passare troppo tempo a letto e altri quattro 
soggetti facevano lunghe sieste nelle ore diurne. Non c'era 
correlazione tra il numero di ore di sonno dei pazienti e il 
livello di soddisfazione misurato dalla scala visiva analogica 
(P > 0,05). 12 soggetti hanno portato a termine la fase di 
trattamento dello studio. Tra i sette pazienti che hanno ab-
bandonato lo studio figuravano due soggetti appartenenti 
al gruppo di trattamento immediato (un rifiuto, uno stato 
confusionale) e cinque inseriti nel gruppo di trattamento ri-
tardato (due in stato confusionale, tre rifiuti).
	 In entrambi i gruppi sono stati riscontrati miglioramenti 
(quasi statisticamente significativi) nel livello di soddisfazione 
del sonno misurato dalla scala visiva analogica tra il giorno di 
inserimento e il secondo giorno. In entrambi i gruppi non ci 
sono stati miglioramenti significativi tra il secondo e il quinto 
giorno P > 0,5. Non si è inoltre verificato alcun cambiamen-
to nel trattamento con benzodiazepine nel corso dei nove 
giorni di durata dello studio. Tuttavia, due pazienti hanno 
chiesto di poter portare con sé il CD per poterlo utilizzare 
anche a casa.

Discussione:
La ricerca clinica nei pazienti oncologici di stadio avanzato è 
legata alle difficoltà nel reclutare i pazienti e alla misurazione 
dei risultati, soprattutto se lo studio deve rispondere ai cri-
teri di sufficiente rigore metodologico. Il presente studio ha 
comportato uno sforzo considerevole nel reclutamento dei 
pazienti. Inoltre, l'aver concepito lo studio con l'obiettivo di 
limitare il più possibile l'effetto placebo con il gruppo di trat-
tamento ritardato, ha reso ancora più difficile l'inserimento 
dei pazienti e ha determinato un elevato numero di abban-
doni durante le ultime notti del progetto. Nonostante il fatto 
che molti pazienti lamentassero di non aver dormito bene, 
entrambi i gruppi affermavano di dormire dalle sette alle 
otto ore per notte. Non c'era un collegamento tra il numero 
di ore di sonno e il soddisfacimento dei pazienti nei con-
fronti del loro riposo. Pertanto i pazienti che lamentavano di 
non aver dormito bene, nonostante una media di otto ore 
di sonno per notte, non hanno recuperato il sonno nel lasso 
di tempo in cui hanno dichiarato di aver dormito. La fram-
mentazione del sonno potrebbe spiegare questi risultati. I 
risultati ottenuti sono simili allo studio recente e sottolinea-
no l'importanza di valutare la qualità del sonno del paziente.
	 Sebbene in entrambi i gruppi sia stata riscontrata una 
maggior soddisfazione in merito al sonno il giorno seguente 
all'inserimento, nel nostro studio pilota non possiamo dimo-
strare che la sofrologia migliora la soddisfazione in merito 
al sonno dei pazienti oncologici in stato avanzato, ricoverati 
presso un'unità di cure palliative.
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	 Ciò è dovuto a diverse ragioni. I disturbi del sonno non 
sono causati solamente dallo stress acuto provocato dalla 
malattia e dai cambiamenti d'ambiente legati al ricovero. 
Circa la metà dei pazienti soffriva infatti di insonnia cronica. 
Sebbene numerose raccomandazioni sui disturbi del sonno 
sottolineino l'importanza di interventi non farmacologici, 
tutti i pazienti coinvolti (tranne uno) hanno assunto benzo-
diazepine e un solo paziente aveva praticato la sofrologia 
prima di essere inserito nello studio.

	 In conclusione, la valutazione e la gestione dei distur-
bi del sonno dovrebbero essere integrate all'insorgere del-
la malattia, come indicato dai pazienti in un recente studio 
qualitativo. Sono necessari lavori complementari per svilup-
pare queste tecniche finalizzate a migliorare il sonno nei pa-
zienti oncologici in stato avanzato. Tali tecniche potrebbero 
così essere facilmente utilizzate.

Ce manifeste encourage tous les pays de l’Union Euro-
péenne à assurer les meilleurs soins palliatifs possibles pour 
tous les citoyens âgés souffrant de maladies chroniques et 
spécialement ceux en fin de vie, quel que soit leur lieu de 
vie. Parmi les différents objectifs cités dans ce manifeste, 
les différentes institutions doivent renforcer la synergie 
entre la médecine gériatrique et palliative et élaborer un 
plan pour le développement commun afin d’améliorer la 
prise en charge des personnes âgées. La formation en soins 
palliatifs des professionnels travaillant avec des personnes 
âgées doit être améliorée et les opportunités de finance-
ment de la recherche dans ce domaine doivent être pro-
mues. L’AGE Platform Europe était également présente et 
très intéressée lors de cette manifestation. Elle représente 
un réseau européen qui regroupe près de 150 organisa-
tions de personnes âgées de 50 ans et plus, qui a pour 
vocation de faire connaître et de promouvoir les intérêts 
des 150 millions de personnes âgées que compte l’Union 
européenne et de les sensibiliser aux questions qui les pré-
occupent le plus. Elle a par ailleurs inséré les soins palliatifs 
comme un droit dans une charte européenne des droits et 
responsabilités des personnes âgées nécessitant des soins 
de longue durée2. L’objectif de la médecine gériatrique est 
souvent centré sur l’amélioration, la réhabilitation ou la 
stabilisation de la situation du patient. D’un autre côté, les 
principes de la médecine palliative ne correspondent pas 
toujours parfaitement aux patients âgés ou très âgés, en 
raison de la nécessité d’une évaluation gériatrique globale, 
de la prévalence élevée de troubles cognitifs, de la recon-
naissance de caractéristiques uniques de symptômes tels 

que douleur chez les personnes atteintes de démence et la 
prescription quelques fois complexe chez des patients déjà 
polymédiqués. Afin d’encourager les gériatres à intégrer 
les principes des soins palliatifs (gestion des symptômes, 
parler de la mort, directives anticipées, reconnaissance 
de la phase terminale de la maladie, par exemple) dans la 
pratique quotidienne, un groupe de gériatres européens 
issus de l’EUGMS a tenté de définir la médecine palliative 
gériatrique en tenant compte des besoins spécifiques des 
patients plus âgés3. Mais inversement, les professionnels 
travaillant dans les structures spécialisées de soins pallia-
tifs doivent aussi être formés aux particularités de la prise 
en charge de patients atteints de démence sévère par 
exemple, vu la haute prévalence de la démence dans cette 
population4.
	 Finalement la plateforme latine de recherche en soins 
palliatifs et fin de vie se réjouit de la participation active et 
croissante de gériatres afin de favoriser son essor et par-
ticulièrement le développement de la recherche dans ce 
domaine et vous invite à sa prochaine journée à Neuchâtel 
le 7.2.20135. 

PD, Dr Sophie Pautex
Unité de soins palliatifs communautaire
Service de médecine de premier recours
Hôpitaux Universitaires de Genève
c/o FSASD
36, av Cardinal-Mermillod
1227 Carouge
sophie.pautex@hcuge.ch
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Geriatrische Palliativpflege oder palliative Altenpflege? Fachartikel

Dieses Manifest ermutigt alle Mitgliedstaaten der Euro-
päischen Union für die älteren unter einer chronischen 
Krankheit leidenden Bürgerinnen und Bürger, insbe-
sondere für diejenigen, die sich am Ende ihres Lebens 
befinden, unabhängig vom Ort ihres Lebens die best-
mögliche Palliativbehandlung sicherzustellen. Zu den in 
diesem Manifest aufgeführten Zielsetzungen gehören 
auch die Forderung nach einer Verstärkung der Syn-
ergien zwischen der geriatrischen und der palliativen 
Medizin sowie die Ausarbeitung eines gemeinsamen 
Arbeitsplans zur Verbesserung der Betreuung älterer 
Menschen. Die Ausbildung des Personals in der Palli-
ativpflege, das mit älteren Menschen arbeitet, muss 
verbessert und die Finanzierungsmöglichkeiten für die 
Forschung in diesem Bereich müssen gefördert werden. 
Die ebenfalls anwesende AGE Platform Europe zeigte 
sich bei dieser Veranstaltung sehr interessiert. Sie reprä-
sentiert ein europäisches Netzwerk von nahezu 150 Or-
ganisationen von älteren Menschen ab 50 Jahren. Diese 
haben es sich zum Ziel gemacht, die Interessen der 150 
Millionen älteren Menschen in der Europäischen Union 
bekanntzumachen und zu fördern sowie für die Frage-
stellungen, die diese Menschen am meisten beschäfti-
gen, zu sensibilisieren. Zudem hat sie die Palliativpflege 
als Recht in einer Europäischen Charta verankert, die 
sich mit den Rechten und Pflichten älterer Menschen be-
fasst, die einer langfristigen Pflege und Unterstützung 
bedürfen2. Das Ziel der geriatrischen Medizin besteht 
häufig in der Verbesserung, Rehabilitierung oder Stabili-
sierung der Situation des Patienten. Andrerseits entspre-
chen die Grundsätze der Palliativmedizin nicht immer 
vollumfänglich den Bedürfnissen der älteren oder sehr 
betagten Patienten. Zurückzuführen ist dieser Mangel 
auf die Notwendigkeit einer globalen geriatrischen Be-
urteilung, die hohe Prävalenz kognitiver Beschwerden, 
die Anerkennung spezieller Eigenschaften von Sympto-
men, etwa der Schmerzen bei an Demenz erkrankten 

Personen, sowie die zuweilen komplexe Verschreibung 
bei Patienten mit ohnehin bereits hoher Medikation. 
Zur Unterstützung der Geriater bei der Integration der 
Grundsätze der Palliativpflege (z. B. Umgang mit den 
Symptomen, Gespräche über den Tod, vorausschauen-
de Anweisungen, Anerkennung der Terminalphase der 
Krankheit usw.) in die tägliche Praxis hat eine aus den 
Reihen der EUGMS entstandene und aus europäischen 
Geriatern bestehende Gruppe versucht, die geriatrische 
Palliativmedizin unter Berücksichtigung der spezifischen 
Bedürfnisse der ältesten Patienten zu definieren3. Aller-
dings ist es andrerseits auch nötig, das Fachpersonal, 
das in den Spezialeinrichtungen der Palliativpflege ar-
beitet, z. B. in den Besonderheiten bei der Betreuung 
von Demenzpatienten im fortgeschrittenen Stadium zu 
schulen, da Demenzerkrankungen gerade bei dieser Be-
völkerungsgruppe sehr häufig auftreten4.
	 Die «Plateforme latine de recherche en soins palliatifs 
et fin de vie» freut sich schliesslich über die aktive und 
wachsende Beteiligung von Geriatern, da dies zu einem 
Aufschwung der Organisation und insbesondere zur Wei-
terentwicklung der Forschung in diesem Bereich führen 
wird. Zu ihrem nächsten Informationstag am 7. Februar 
2013 in Neuenburg sind Sie herzlich eingeladen5.

PD Dr. med. Sophie Pautex
Unité de soins palliatifs communautaire
Service de médecine de premier recours
Hôpitaux Universitaires de Genève
c/o FSASD
36, av Cardinal-Mermillod
1227 Carouge
sophie.pautex@hcuge.ch
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Im September 2012 wurde dem Europäischen Parlament während einer Ver-

anstaltung ein Manifest vorgelegt, das die unaufschiebbare Weiterentwick-

lung von Palliativbehandlungen für ältere Menschen fordert. Organisiert wur-

de die Veranstaltung von der italienischen Maruzza-Stiftung. Sie wurde dabei 

von der European Association for Palliative Care (EAPC) und der European 

Union Geriatric Medicine Society (EUGMS) unterstützt.1

Sophie Pautex

Geriatrische Palliativpflege oder 

palliative Altenpflege?
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Forschung
«work & care»: Berufstätigkeit und Angehörigenpflege vereinbaren – 
zur Situation pflegender Angehöriger im Kontext Onkologie

Einleitung
Angehörige haben je nach individueller Lebenssitua-
tion unterschiedliche Rollen: als Unterstützende der 
Erkrankten, als Familienmitglieder mit eigenen Be-
dürfnissen und nicht zuletzt als Berufstätige. Es ist 
anspruchsvoll und zeitintensiv, den Rollen mit ihren 
unterschiedlichen Anforderungen gerecht zu werden 
– insbesondere am Lebensende der Erkrankten. In der 
Schweiz gibt es bislang keine Forschungsergebnis-
se, wie Erwerbstätige ihr berufliches Engagement mit 
dem Engagement für krebskranke Angehörige verein-
baren. Doch ein laufendes Nationalfonds-Projekt von 
Careum F + E untersucht im Rahmen von Fallstudien 
in drei unterschiedlichen Versorgungssettings (Akut-
klinik, Pflegezentrum, Onkospitex) und bei langdau-
ernden Krankheitsverläufen (Geriatrie, Neurologie, 
Kardiologie, Onkologie), wie sich die Vereinbarkeit von 
Beruf und Angehörigenpflege im Gesundheitswesen 
präsentiert. Das hier vorgestellte Projekt der Krebsliga 
Schweiz vertieft die Erkenntnisse dieses laufenden SNF-
Projekts für den Bereich Onkologie. Zudem analysiert  
zurzeit eine interdepartementale Arbeitsgruppe des 
Bundes das Thema «work & care» und bereitet Mass- 
nahmen zuhanden des Bundesrates vor (siehe Kasten). 
Die Arbeitsgruppe wurde durch die Nationale Palliative 
Care Strategie 2010-2012 angestossen.

Ziel
Das Projekt der Krebsliga Schweiz hat zum Ziel, Erkennt-
nisse für die Verbesserung nationaler und regionaler  
Angebote der Krebsligen zu generieren. Dabei interes-
sierten vor allem folgende Fragen: Inwiefern sind Mitar-
beitende der Krebsligen von «work & care» Situationen 
betroffen? Wie organisieren sich die pflegenden Angehö-
rigen von Menschen mit Krebs im Berufsleben und wel-
che Vereinbarkeitsstrategien entwickeln sie? Mit welchen 
Herausforderungen sind sie in ihrer privaten und berufli-
chen Situation konfrontiert? Welche Unterstützungsan-
gebote erachten sie als hilfreich?

Methodik
Den verschiedenen Erkenntnisinteressen entsprechend 
wurden in einem Mixed Methods Design quantitative 
und qualitative Forschungsmethoden eingesetzt. Um das 
Ausmass von «work & care» bei der Krebsliga zu erhe-
ben, wurden alle Mitarbeitenden der regionalen Krebsli-
gen und am Hauptsitz eingeladen, an einer betrieblichen 
online-Umfrage zu «work & care» teilzunehmen. Damit 
erhielt die Krebsliga Schweiz als Arbeitgeberin eine Da-
tengrundlage, um Massnahmen zur besseren Vereinbar-
keit zu entwickeln und konnte gleichzeitig für die Thema-
tik sensibilisieren.
	 In diesem Artikel stehen die spezifischen Herausfor-
derungen von «work & care» der pflegenden Angehö-
rigen von Menschen mit Krebs im Zentrum. Die Rekru-
tierung erfolgte in Zusammenarbeit mit der Krebsliga 
Aargau. Es wurden 13 narrative Interviews mit berufs-
tätigen pflegenden Angehörigen geführt, die zudem 
um einige sozialstatistische Angaben gebeten wurden 
(u.a. Alter, Berufsbildung, Erwerbsbiographie und -pen-
sum). Alle Interviews wurden vollständig transkribiert 
und mit der Analysesoftware MaxQDA® inhaltsanaly-
tisch ausgewertet.

Interviewergebnisse zu berufstätigen Angehörigen 
von Menschen mit Krebs
Die Datenanalyse verdichtete die Perspektiven der An-
gehörigen auf drei Brennpunkte: a) die Situation der 
krebskranken Person, b) der Fokus auf die Situation 
als Angehörige und die damit verbundenen Schwie-
rigkeiten, sowie c) auf die gemeinsame soziale Umge-
bung, ihre Unterstützungsangebote und den gesamten  
Versorgungskontext.
	 Als eine der grössten Belastungen beschrieben die 
Angehörigen die Ungewissheit über den weiteren Ver-
lauf der Erkrankung und die Auseinandersetzung mit 
der Frage, wie viel Zeit noch bleibt bis zum Tod. Unter 
allen krankheitsbezogenen Beschwernissen nahmen 
Schmerzen auch für die Angehörigen eine herausra-
gende Position ein. Mit Nachdruck unterstrichen sie die 
Notwendigkeit einer angemessenen Schmerztherapie 
und betonten dazu die bedeutsame Rolle der Fachper-
sonen der Onkospitex. Die Angehörigen erhielten auch 
Hilfe bei Informationsdefiziten, wenn sie Unterstüt-
zungsangebote brauchten, die dem individuellen Ver-
sorgungsbedarf der Krankheitsphasen gerecht werden. 
Vor allem die Organisation der häuslichen Versorgung 
wurde als kompliziert erlebt.

Und für mich ist das wirklich eine ganz, eine ganz tolle 
Lösung gewesen, indem dass ich nicht mehr habe müs-
sen, mit der Ärztin, mit der Onkologin, mit Spitex, mit 
Apotheke, eh diese Möglichkeiten ausloten und eh, ja 
und kommunizieren. Ja, das hängt auch natürlich dann 
mit der Person zusammen, die das Fachwissen hat. (In-
terview C3)

Angehörige sind zentrale Akteure in der Betreuung. In Kombination mit einer 

Berufstätigkeit und am Lebensende der Erkrankten ist dies besonders anspruchs-

voll. Mit der Situation berufstätiger pflegender Angehöriger von Menschen mit 

Krebs setzt sich ein Projekt der Krebsliga Schweiz vertieft auseinander. Es ist 

angelehnt an ein Nationalfonds-Projekt von Careum F+E zum Thema «work & 

care», das die Vereinbarkeit von Beruf und Angehörigenpflege in unterschiedli-

chen Krankheitskontexten untersucht. 

Anke Jähnke, Iren Bischofberger

«work & care»: Berufstätigkeit und 

Angehörigenpflege vereinbaren – 

zur Situation pflegender Angehöriger 

im Kontext Onkologie



p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
4 

/ 2
01

2

30

«work & care»: Berufstätigkeit und Angehörigenpflege vereinbaren – 
zur Situation pflegender Angehöriger im Kontext Onkologie Forschung

Die Onkospitex organisierte und orchestrierte die verschie-
denen Akteure und schuf wichtige Orientierung für die 
Angehörigen und Krebskranken. Sie wirkte einerseits als 
Puffer zwischen den Versorgungsanbietern, gab anderer-
seits wesentliche Impulse für die bedarfsorientierte häusli-
che Versorgung und stellte häufig eine wichtige Konstan-
te für Angehörige und Erkrankte dar. All dies wirkte sich 
spürbar entlastend auf die Angehörigen aus.
	 Im Hinblick auf die Vereinbarkeit zeigen die Daten 
eindrücklich, wie die Herausforderungen je nach Erkran-
kungsverlauf und -phase erheblich variieren und von den 
Befragten hohe Flexibilität erfordern – manchmal über 
mehrere Jahre. Je nach Beruf und Position konnte die not-
wendige Zeit für die private Situation durch verschiedene 
Massnahmen freigemacht werden:
1.	durch eine Verringerung der täglichen Erwerbs

arbeitszeit z.B. formell durch Reduzierungsantrag an 
die Geschäftsleitung. In einer Situation wurde die 
Erwerbsarbeit ganz zugunsten der Angehörigenpflege 
aufgegeben.

2.	durch Arbeitsabwesenheit bei Beibehaltung des 
Arbeitspensums z.B. durch kurzfristig abgesprochene 
Ferientage, tageweisen Überstundenabbau, Absage 
der Teilnahme an Besprechungen, Organisation von 
Vertretungen oder durch Krankmeldung.

3.	durch Effizienzsteigerung oder «mit minimalem 
Aufwand den maximalen Ertrag erzielen», z.B. durch 
Reduzierung des Anspruchs an die eigenen Ergebnis-
se, um somit in kürzerer Zeit zum Arbeitsergebnis zu 
kommen

4.	durch Flexibilisierung der Arbeitszeiten z.B. durch 
Telearbeit wie Home-Office, Kommunikation per E-
Mail, Besprechungen per skype und / oder Arbeiten zu 
flexibel wählbaren Zeiten.

In Kaderpositionen bestand mehr Gestaltungsspielraum 
hinsichtlich Flexibilisierung als in Nichtleitungspositionen. 
Allerdings hing diese Möglichkeit auch von den berufli-
chen Erfordernissen ab. Lehrkräfte berichteten, dass sie 
z.B. ihre Unterrichtsvorbereitung flexibel einteilen konn-
ten. Die Unterrichtszeiten allerdings stellten fixe Termine 
dar, die bei ihrer Abwesenheit ein Einspringen von Kolleg /
innen erforderten. Letztlich wurden je nach Situation und 
Bedarf An- und Abwesenheiten individuell ausgehandelt.
	 Zudem zeigte sich, dass die Berufstätigkeit für die Be-
fragten eine wichtige Plattform nicht nur für die Existenz-
sicherung, sondern auch für die soziale Unterstützung und 
Integration darstellte. Sie betonten den wertvollen Beitrag, 
den die beruflichen Aufgaben für ihr eigenes Wohlerge-
hen und ihre Situationsbewältigung leisteten.

Mein Mann braucht mich, meine Arbeit braucht mich 
auch, ich brauche auch meine Arbeit … weil, das ist für 
mich auch ein Stück weit Erholung und Abwechslung und, 
ehm, der Kontakt auch zu den Kollegen, die sind unheim-
lich lieb, das gibt mir auch viel. (Interview F6)

Fazit
Durchdachte Vereinbarkeitsarrangements können 
zwar die krankheitsbedingten Beschwernisse nicht lin-
dern. Aber sie können das Spannungsfeld zwischen 
den Anforderungen im Privatleben und am Arbeits-
platz entlasten. Dazu tragen einerseits Leistungser-
bringer mit eingespielter Versorgungskoordination, 
personeller Konstanz sowie fachlicher und zeitlicher 
Verlässlichkeit bei. Andererseits helfen Arbeitgeber 
und Krebsligen den betroffenen Angehörigen, wenn 
sie bestehende Informations- und Beratungsangebote 
um den Aspekt der Vereinbarkeit gezielt erweitern.

Allerdings erachteten sie dazu verschiedene Voraussetzun-
gen als notwendig: mögliche Offenheit in der Kommu-
nikation am Arbeitsplatz, Akzeptanz und Verständnis für 
ihre besondere Situation von Kolleg / innen und Vorgesetz-
ten sowie die flexible Handhabung von An- und Abwesen-
heitszeiten. Vor allem am Lebensende wurde dies als wich-
tige Unterstützung erfahren. Befragte, deren Angehörige 
bereits verstorben waren, berichteten, dass die berufliche 
Einbindung ihnen nach dem Tod von Angehörigen grossen 
Rückhalt gab und die Rückkehr in den Alltag erleichterte.
	 Neben der umfangreichen Belastung verursacht 
durch Krankheitssymptome, der unsicheren Zukunft, der 
aufwändigen Organisation oder dem Aushandeln von 
Vereinbarkeitslösungen, erzählten die Angehörigen auch 
von ihren Bewältigungshandlungen, die sie befähigten, in 
der gewählten Form für ihre Angehörigen da zu sein. Die 
meisten bewerteten den Verlauf im Nachhinein trotz aller 
Herausforderungen als positiv und für sie hilfreich, unter 
anderem weil es ihnen eine passende Möglichkeit für das 
Abschiednehmen erschien. Stellvertretend für diese Hal-
tung steht folgende pointierte Aussage:

Ich würde das jederzeit wieder so machen. (Interview B2)

Literatur und weiterführende Informationen: 
www.workandcare.ch
Die Krebsliga Schweiz förderte zwei Handreichungen zur 
«work & care» Thematik: Portraitbroschüre: Berufstätige 
erzählen aus ihrem Alltag mit pflegebedürftigen Ange-
hörigen; Video: Zwischen Wunsch und Verpflichtung –  
Angehörige begleiten und pflegen.

Anke Jähnke, Iren Bischofberger
Careum F+E
Forschungsinstitut für innovative Pflegeformen und 
nutzerorientierte Versorgungsansätze
Kalaidos Fachhochschule 
Departement Gesundheit
Pestalozzistrasse 3, CH-8032 Zürich
T +41 43 222 50 50
f-und-e@careum.ch
www.careum.ch
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«work & care»: Berufstätigkeit und Angehörigenpflege vereinbaren 
«work & care»: les parents soignants de personnes atteintes d'un cancer

«IDA Work and Care»
Der Bundesrat hat das Eidgenössische Departement des 
Innern beauftragt, eine interdepartementale Arbeits-
gruppe (IDA) einzusetzen, welche Massnahmen zur 
besseren Vereinbarkeit von Erwerbstätigkeit und Pfle-
geverantwortung gegenüber kranken, betagten oder 
sterbenden Angehörigen vorschlägt. Die «IDA Work 
and Care» nimmt damit eine wichtige gesellschaftli-
che Forderung auf, welche auf die nationale Strategie 
Palliative Care sowie auf verschiedene parlamentari-
schen Vorstössen zurückgeht. Neben demografischen 
Daten und Bedürfnissen von pflegenden Angehörigen, 
Gepflegten und Arbeitgebern analysiert die IDA auch 

bestehende rechtliche Regelungen und Lösungen aus 
der Praxis im In- und Ausland. Dazu gehören Angebote 
von Fachstellen, die erwerbstätige pflegende Angehö-
rige beraten, ebenso wie Erfahrungen und Leitlinien 
von Unternehmen und öffentlichen Institutionen. Der 
Austausch mit der Wissenschaft und mit betroffenen 
Akteuren hat hohe Priorität. Aus diesem Grund wur-
den ein runder Tisch und verschiedene Hearings ver-
anstaltet. Ziel ist es, bis Ende 2013 Massnahmen auf 
Bundesebene bzw. Empfehlungen an Kantone oder 
weitere Akteure auszuarbeiten, welche die anspruchs-
volle emotionale und organisatorische Situation der be-
rufstätigen pflegenden Angehörigen verbessern sollen. 

En collaboration avec la Ligue suisse contre le cancer 
et s'appuyant sur un projet en cours encouragé par le 
Fonds national, Careum F+E a réalisé un projet «work & 
care: les parents soignants de personnes atteintes d'un 
cancer». Le but était d'étudier la compatibilité d'activi-
tés professionnelles avec les soins pris en charge par la 
famille et leurs défis spécifiques dans le contexte du can-
cer ainsi que de donner aux ligues régionales contre le 
cancer des indications pour ce nouveau défi.
	 Avec le soutien de la Ligue contre le cancer du canton 
d'Argovie, on a recruté des parents soignants et enga-
gés dans la vie professionnelle de patients atteints d'un 
cancer selon la stratégie de «Theoretical Sampling». On 
a mené 13 entretiens narratifs. Toutes les entrevues ont 
été transcrites et leurs contenus ont été analysés avec 
MaxQDA.

	 Les données montrent de manière impressionnante 
comment les membres de la famille d'un patient atteint 
d'un cancer qui exercent une activité professionnelle et 
soignent celui-ci sont confrontés à des défis très diffé-
rents selon le déroulement et le stade de la maladie. Il est 
devenu évident qu'il existait un manque d'informations 
sur les offres de soutien appropriées pour pouvoir rendre 
compatible la profession avec les soins des proches dans 
toutes les étapes du déroulement de la maladie. Durant 
ces entretiens, les personnes interrogées ont présenté 
leurs activités professionnelles comme n'étant pas seule-
ment une plate-forme importante pour assurer leur exis-
tence et le soutien social. Elles ont insisté sur la contri-
bution précieuse que les tâches professionnelles ont 
apportée pour leur propre bien-être et pour la maîtrise 
de la situation. Cependant, elles ont considéré un cer-
tain nombre de conditions comme nécessaires: ouverture 
possible dans la communication sur les lieux de travail, 
acceptation et compréhension de la situation particu-
lière de la collègue, du collègue et du supérieur hiérar-
chique ainsi que la gestion flexible du temps de présence 
et d'absence. Surtout à la fin de la vie, cela a été vécu 
comme un soutien important. Rétrospectivement, il a été 
souvent souligné que l'engagement professionnel a été 
d'un grand soutien après la mort des proches et qu'il a 
facilité le retour à une vie quotidienne. 

Les membres de la famille sont les acteurs centraux dans l'accompagnement 

et les soins aux malades atteints de cancers. Ils ont de nombreux rôles diffé-

rents: d'abord en tant que soutiens du patient, ensuite comme membres de la 

famille avec leurs propres besoins et finalement et non des moindres comme 

personnes engagées dans la vie professionnelle. Cependant, il est exigeant et 

demande beaucoup de temps d'être à la hauteur de toutes ces tâches avec 

leurs contraintes différentes – ceci est particulièrement évident à la fin de la vie 

des patients. 

Anke Jähnke, Iren Bischofberger

«work & care»: les parents soignants 

de personnes atteintes d'un cancer

(Résumé)

Conclusion
Les offres d'information et les offres de consultation 
pour les proches soignants doivent être élargies pour 
inclure l'aspect de la compatibilité avec la profession. 
Pour un soutien ciblé des proches soignants qui tra-
vaillent, la sensibilisation des gestionnaires des res-
sources humaines et du management est essentielle 
afin de développer des solutions personnalisées.
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«work & care»: Familiari che assistono malati di cancro
«Es braucht politische Aufträge»

Insieme alla Lega Svizzera contro il Cancro e affiancata da 
un progetto in corso del fondo nazionale, la Careum F+E 
ha condotto il progetto di ricerca «work & care»: «Familiari 
che assistono malati di cancro». Lo scopo era esplorare 
la possibilità di conciliare l'attività lavorativa con la cura 
del familiare e gli impegni specifici nel contesto del cancro 
e inoltre dare delle indicazioni alle Leghe contro il cancro 
regionali in relazione a questi impegni.
	 Con il supporto della Lega contro il Cancro di Argovia, 
sono stati ingaggiati familiari impegnati nell'assistenza di 
un parente malato di cancro e nella vita lavorativa, secon-
do la strategia del Theoretical Sampling. Sono state svolte 
13 interviste narrative. Tutte le interviste sono state tra-
scritte e i contenuti sono stati analizzati con MaxQDA.
	 I dati dimostrano in modo evidente come i familiari im-
pegnati nel lavoro e nell'assistenza di un parente malato 

I familiari sono gli attori centrali nell'assistenza e nella cura dei malati di cancro. 

In ciò hanno ruoli molteplici e diversi: da un lato sostengono il malato, dall'altro 

sono membri della famiglia con esigenze proprie e, non da ultimo, sono attivi nel 

mondo del lavoro. È comunque impegnativo, anche in fatto di tempo, svolgere 

tutti questi compiti con esigenze diverse – ciò diventa particolarmente evidente al 

termine della vita del malato.

Anke Jähnke, Iren Bischofberger

«work & care»: Familiari che 

assistono malati di cancro

(Riassunto) 

di cancro debbano confrontarsi con problematiche molto 
diverse secondo il decorso e la fase della malattia. Si è evi-
denziato che sussistono deficit informativi sulle offerte di 
sostegno più adatte per poter gestire e conciliare il lavoro 
e l'assistenza del familiare in tutte le fasi del decorso della 
malattia. Per gli intervistati l'attività lavorativa ha rappre-
sentato una piattaforma importante non solo per assicu-
rare l'esistenza e avere un supporto sociale. Essi hanno 
sottolineato il contributo importante dei compiti professio-
nali che hanno garantito il proprio benessere e il controllo 
della situazione. Hanno comunque considerato necessarie 
diverse premesse: possibile apertura nella comunicazione 
sul luogo di lavoro, accettazione e comprensione della pro-
pria situazione particolare da parte di colleghi/e e superiori 
e una gestione flessibile dei periodi di presenza e assenza. 
Soprattutto al termine della vita ciò è stato vissuto come 
un supporto importante. In retrospettiva è stato sottoline-
ato spesso che l'inserimento professionale ha dato loro un 
grande sostegno dopo la morte del familiare e ha facilitato 
il rientro nella quotidianità.

Jährliche erkranken in der Schweiz mehr als 37 000 Men-
schen an Krebs. Mehr als die Hälfte davon lebt mit der 
Krebsdiagnose länger als fünf Jahre. Krebserkrankungen 
nehmen damit immer häufiger einen chronischen Verlauf, 
Krebsbetroffene werden zunehmend zu Langzeitpatientin-
nen und -patienten. Themen wie die onkologische Reha-
bilitation und die berufliche Wiedereingliederung rücken 

damit zwangsläufig vermehrt in den Fokus der Aufmerk-
samkeit. Mit diesen Informationen leitete Prof. Dr. Jakob R. 
Passweg, Präsident der Krebsliga Schweiz, die Fachtagung 
«Onkologische Rehabilitation – Versorgungsmodelle in der 
Schweiz» in Fribourg ein.
	 Dessen ungeachtet würden «Krebsbetroffene in Be-
zug auf den Rehabilitationsbedarf von allen Patienten am 
meisten vernachlässigt», hielt Dr. Jürg Berchtold, Chefarzt 
der Reha Chrischona des Bürgerspitals Basel, fest. Die 
Leistungsanbieter bemängelten im Gleichklang mit Krebs-
betroffenen, sogar zuweisende Onkologen seien wenig 
für den Rehabilitationsbedarf von Patienten sensibilisiert. 
Zudem sei die Unterstützung seitens der Politik gering; 
gross hingegen sei die Abwehrhaltung der Krankenkassen 
gegenüber Kostengutsprachen für onkologische Rehabili-
tationsmassnahmen. Dies griff Dr. Stephan Eberhardt auf. 
Der Co-Präsident «oncoreha.ch» und Chefarzt der Berner 
Klink Montana, betonte, es brauche politische Aufträge, 
«Best-Practice»-Kriterien, strukturierte, ambulante Pro-
gramme auch für Kinder und Jugendliche, Weiterbildung 
für Fachpersonen, vor allem aber eine adäquate Tarifie-
rung. Markus Tschanz, Projektleiter Tarife H+ Die Spitäler 
der Schweiz, zeigte auf, welche Problemstellungen und 
Lösungsmöglichkeiten sich aktuell im Rahmen der Ausar-

Weshalb kommt die onkologische Rehabilitation in der Schweiz nicht voran? Und wie 

gelingt es, dass Krebsbetroffene ihren Problemen angemessene Rehabilitationsange-

bote erhalten? Darüber diskutierten am 4. Oktober 2012 Betroffene, Vertrauensärzte, 

Leistungsanbieter sowie Vertreterinnen und Vertretern des Bundesamtes für Gesund-

heit und der Kantone. Einig war man sich darin, dass der Stellenwert der Rehabilitati-

on in der Versorgungskette von Krebsbetroffenen gestärkt werden muss. Zu der Ver-

anstaltung eingeladen hatten die Krebsliga Schweiz und der Verein «oncoreha.ch». 

Bericht: Cordula Sanwald, Krebsliga Schweiz

«Es braucht politische Aufträge, mehr Ko-

ordination und eine adäquate Tarifierung» 

Conclusioni
Le offerte di informazione e consulenza per familiari 
che assistono i malati devono essere ampliate per quan-
to riguarda la conciliazione con l'attività lavorativa. Per 
un sostegno mirato dei familiari che assistono un mala-
to e lavorano, ha grande importanza la sensibilizzazio-
ne dei responsabili del personale e del management per 
trovare soluzioni su misura.
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«Es braucht politische Aufträge»
«Il faut des mandats politiques»

Veranstaltungen
Manifestations

beitung eines Schweizerischen Tarifsystems Rehabilitation 
(STA Reha) stellten. Diese Ansätze könnten Basis für die 
nötige Tarifierung ambulanter Programme sein, kommen-
tierte Eberhardt.
	 Angesprochen auf die ablehnende Haltung der Kran-
kenkassen, betonte Dr. Jürg Zollikofer, Präsident der 
Schweizerischen Gesellschaft der Vertrauens- und Versi-
cherungsärzte, er könne nicht für die Leistungsfinanzierer 
sprechen. Er rief die Onkologen und Rehabilitationsmedi-
ziner aber auf, schlüssig aufzuzeigen, worin sich die onko-
logische Rehabilitation von anderen Reha-Angeboten un-
terscheide, damit sie als eigenständige Disziplin legitimiert 
und finanziert werden könne. 

Die Behandlung von Menschen mit Krebs sei nur bedingt 
mit jener internistischer oder kardiologischer Patienten zu 
vergleichen, entgegnete Prof. Michele Ghielmini, ärztlicher 
Direktor Instituto Oncologico della Svizzera Italiana, der an 
der Tagung ein erfolgreiches Tessiner Pilotprojekt vorstell-
te. Es gebe bis zu zweihundert unterschiedliche Krebsar-
ten, deren Behandlung einen multidisziplinären Ansatz mit 
koordinierten Massnahmen erfordere.

Als Krebsbetroffene und Spitalpfarrerin der Uniklinik Bal-
grist, Zürich, liess Uta-Maria Lampe die Tagungsanwesen-
den teilnehmen an ihrem, wie sie formulierte, «demüti-
genden Kampf um Rehabilitationsmassnahmen als Teil 
einer erfolgreichen Krankheitsbewältigung». Auch die 
Auseinandersetzung mit dem Leben und dem Tod sei Teil 
der Rehabilitationsphase, sagte sie und plädierte dafür, die 
Seelsorgenden stärker in die Netzwerke der onkologischen 
Rehabilitation einzubinden. 

Zusammenarbeit statt isolierte Angebote
Mehr Zusammenarbeit und einen Wechsel der Perspekti-
ve, forderte Agnes Nienhaus, Projektleiterin Versorgungs-
planung des Kantons Bern. Damit sich die onkologische 
Rehabilitation zu Recht als eigene Kategorie der Versor-
gungsplanung zu etablieren vermöge, sei es entschei-
dend, dass Angebote künftig nicht mehr am betrieblichen 
Wachstum einzelner Anbieter ausgerichtet, sondern stär-
ker patientenorientiert entwickelt würden. Es sei zentral, 
die stationäre Rehabilitation nicht isoliert voranzutreiben, 
sondern mit ambulanten Anschlussangeboten zu verknüp-
fen. Unterstützung erhielt sie von Prof. Jakob R.Passweg, 

Podiumsdiskussion, von links nach rechts: Agnes Nienhaus (Kt. Bern), Dr. Salome von Greyerz (BAG), Benno Meichtry (DFGI, Kt. Wallis), 
Uta-Maria Lampe (Spitalpfarrerin, Uniklinik Balgrist, ZH), Dr. med. Jürg Zollikofer (SGV), Dr. med. Jürg Berchtold (Bürgerspital Basel Reha Chrischona), 
Dr. med. Patricia Vuichard (Freiburger Spital HFR Riaz).

Dr. Stephan Eberhardt, Co-Präsident oncoreha.ch, betonte: «Es braucht 
strukturierte, ambulante Programme auch für Kinder und Jugendliche 
sowie Weiterbildung für Fachpersonen.»

Prof. Dr. Jakob Passweg, Präsident der Krebsliga Schweiz (re) zu 
Podiumsleiter Nationalrat Jean-François Steiert: «Stationäre und 
ambulante Angebote sind komplementär.»
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Manifestations
«Il faut des mandats politiques, davantage de coordination et 
une tarification adéquate»

Chaque année en Suisse, 37 000 personnes apprennent 
qu’elles souffrent d’un cancer. Plus de la moitié vivent plus 
de cinq ans avec la maladie. Ainsi, le cancer tend à évo-
luer en maladie au long cours, et les patients deviennent 
de plus en plus des patients de longue durée. Au vu de 
cette évolution, des thèmes comme la réadaptation onco-
logique et la réinsertion professionnelle sont appelés à 
prendre une importance croissante, comme l’a déclaré le 
professeur Jakob R. Passweg, président de la Ligue suisse 
contre le cancer, en ouvrant la Journée organisée à Fri-
bourg sur le thème «Réadaptation oncologique: modèles 
de soins en Suisse».

Le parent pauvre de la réadaptation
«Les personnes qui souffrent d’un cancer sont les parents 
pauvres de la réadaptation», a observé Jürg Berchtold, 
médecin-chef du service Reha Chrischona au Bürgerspital 
de Bâle. Les fournisseurs de prestations ont uni leur voix 
à celle des patients pour déplorer le manque de sensibili-
sation au besoin de réadaptation des malades du cancer, 
même chez les oncologues traitants. Par ailleurs, le sou-
tien politique fait largement défaut, et les caisses-maladie 
sont réticentes à donner des garanties de remboursement 

pour les mesures de réadaptation oncologique. 
«Il faut des mandats politiques, des critères de bonnes 
pratiques, des programmes ambulatoires structurés pour 
tous les âges et des cours de perfectionnement pour les 
spécialistes, mais, surtout, une tarification adéquate», a 
souligné Stephan Eberhardt, coprésident d’oncoreha.ch 
et médecin-chef de la clinique bernoise Montana. Mar-
kus Tschanz, chef de projet Tarifs à H + Les Hôpitaux de 
Suisse, a mis en lumière les problèmes qui se posent dans 
le cadre de l’élaboration d’un système tarifaire suisse pour 
la réadaptation (ST Reha), ainsi que les solutions possibles. 
Celles-ci pourraient servir de base à la tarification pour les 
programmes ambulatoires.
	 Interrogé sur la réticence des caisses-maladie, Jurg Zolli-
kofer, président de la Société suisse des médecins-conseils 
et médecins d’assurances, a souligné qu’il ne pouvait pas 
parler pour les fournisseurs de prestations. Il a toutefois 
insisté sur le fait que, pour que la réadaptation oncolo-
gique soit reconnue et financée comme une discipline à 
part entière, les oncologues et les spécialistes de la réa-
daptation doivent apporter des preuves concluantes de la 
spécificité de la réadaptation oncologique. 
	 «On ne peut guère comparer le traitement des malades 
du cancer à celui des patients en médecine interne ou en 
cardiologie», a rétorqué Michele Ghielmini, directeur mé-
dical de l’Institut oncologique de la Suisse italienne. Il a 
présenté un projet pilote tessinois couronné de succès. On 
recense jusqu’à deux cents formes de cancer différentes 
qui nécessitent une approche thérapeutique pluridiscipli-
naire avec des mesures coordonnées.
	 Aumônière à la clinique universitaire Balgrist à Zurich et 
elle-même touchée par un cancer, Uta-Maria Lampe a fait 
partager aux participants son combat humiliant (selon ses 
propres termes) pour intégrer les mesures de réadaptation 
dans son processus de rétablissement. «Se confronter à la 
vie et à la mort fait aussi partie de la réadaptation», a-t-elle 
déclaré en plaidant pour une plus grande implication des 
aumôniers dans les réseaux de réadaptation oncologique. 

Pourquoi la réadaptation oncologique ne progresse-t-elle pas en Suisse? Com-

ment assurer aux personnes concernées des offres de réadaptation adaptées à 

leurs besoins? Le 4 octobre, des patients, des médecins-conseils, des fournisseurs 

de prestations et des représentants de l’Office fédéral de la santé publique et des 

cantons ont débattu de ces questions lors de la Journée organisée par la Ligue 

suisse contre le cancer et oncoreha.ch. Tous les participants s’accordent sur la né-

cessité de donner davantage de poids à la réadaptation dans la chaîne des soins. 

Compte-rendu: Cordula Sanwald, Ligue suisse contre le cancer

«Il faut des mandats politiques, 

davantage de coordination et une 

tarification adéquate»

Präsident der Krebsliga Schweiz: «Wir sind überzeugt da-
von, dass stationäre und ambulante Angebote komple-
mentär sind, und dass wir in der Schweiz bereits Struk-
turen und Kompetenzen für Rehabilitation haben, auf die 
die onkologische Rehabilitation aufbauen kann.»
	 Dr. Salome von Greyerz, Leiterin Multisektorielle Pro-
jekte des Bundesamtes für Gesundheit (BAG), betonte die 
Notwendigkeit eines «Kristallisationspunktes». Es müsse 
klar definiert werden, welche Akteure die Koordination 
der verschiedenen Angebote im Behandlungspfad von 
Krebspatienten übernehmen. 

Nationalrat und Podiumsleiter Jean-François Steiert hielt 
abschliessend fest: «Die demografische Entwicklung 
zwingt uns, einen Weg zu finden, die onkologische Reha-
bilitation in die aktuellen gesundheitspolitischen Diskussi-
onen zu integrieren und langfristig entsprechende Ange-
bote sicherzustellen.» 

Tagungspräsentationen: www.krebsliga.ch/tagung
Weitere Informationen: www.oncoreha.ch 
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«Il faut des mandats politiques, davantage de coordination et 
une tarification adéquate» Manifestations

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

ANZEIGE

Collaboration et coordination pour 
éviter des offres isolées 
Agnes Nienhaus, responsable du projet Planification des 
soins du canton de Berne, a réclamé davantage de collabo-
ration et un changement général de perspective. Pour que 
la réadaptation oncologique puisse être considérée comme 
une catégorie à part entière dans la planification des soins, 
il faut que les offres ne soient non plus développées sur 
la base de la croissance de certains prestataires, mais en 
fonction des patients. Pour elle, il est essentiel de ne pas 
développer la réadaptation en milieu hospitalier isolément, 
mais en lien avec des offres ambulatoires subséquentes. 
Un avis partagé par le professeur Jakob R. Passweg: «Nous 
sommes convaincus que les offres hopitalières et ambu-
latoires sont complémentaires. La Suisse dispose déjà des 
structures et des compétences nécessaires en matière de 
réadaptation: la réadaptation oncologique pourrait s’ap-
puyer sur cette base.»

	 Salome von Greyerz, responsable de la division Projets 
multisectoriels à l’Office fédéral de la santé publique, a 
souligné la nécessité d’un organe de coordination. Elle 
estime qu’il faut définir clairement quels acteurs assurent 
la coordination des différentes offres dans le processus de 
traitement des personnes atteintes d’un cancer. 
	 Le conseiller national Jean-François Steiert, qui a animé 
la table ronde, a clos la journée sur ces propos: «L’évolu-
tion démographique nous oblige à trouver une voie pour 
intégrer la réadaptation oncologique dans le débat actuel 
sur la politique de santé afin de garantir à long terme des 
offres adéquates dans ce domaine.» 

Présentations de la Journée: www.liguecancer.ch/journee
Informations complémentaires: 
www.oncoreha.ch/liguecancer.ch
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Sie leiten den Pflegedienst einer privaten Spitex-Organisation. 
Ist Palliativpflege bei Ihnen ein Thema?
In Institutionen, welche ältere und hochbetagte Menschen 
pflegen und betreuen, ist es schon seit jeher ein Thema − 
selbstverständlich auch bei uns. Die Palliativpflege tritt aber 
seit einigen Jahren vermehrt ins Bewusstsein der breiten Be-
völkerung. 

Können Sie uns Ihre drei wichtigsten Herausforderungen bei 
der Palliativpflege nennen?
Erstens möchten wir auf Seiten des Kunden erreichen, dass 
seine Wünsche und Bedürfnisse und diejenigen seiner Ange-
hörigen erfüllt werden. Die Erhaltung seines Komforts, seiner 
Lebensfreude und seiner Menschenwürde bis ans Lebensen-
de ist unser Ziel. Zweitens geht es fachlich darum, in Zusam-
menarbeit mit Ärzten, Spezialistinnen und anderen Beteilig-
ten (z. B. Hilfsmittelstellen), individuelle und angemessene 
Massnahmen zu den unterschiedlichen Problemen zu finden. 
Drittens ist es wichtig, die Mitarbeiterinnen zu begleiten, zu 
unterstützen sowie spezifische Weiterbildungen anzubieten.

Was sind typische Situationen, die Sie antreffen? 
Schmerzen, Ängste und andere Symptome stehen oft im Zen-
trum der Gespräche – deren Linderung braucht Fachwissen, 
Zeit und Einfühlungsvermögen. Medikamente sind eine, aber 
längst nicht immer die einzige und beste Lösung. Häufig ste-
hen Ängste und Unausgesprochenes hinter dem Symptom 
Schmerz. Der Kunde vertraut uns seine Sorgen an und nicht 
alles kann oder darf gegenüber den Angehörigen angespro-

chen werden. Manchmal ist es sehr wichtig, dass wir «nur» 
da sind und zuhören, den Kunden ein Stück weit begleiten. 
Wir können diesen und seine Angehörigen ermutigen, indi-
viduelle Abschiedstrauer zuzulassen und spirituellen Beistand 
zu akzeptieren.

Wie gehen Sie konkret bei einem Palliativeinsatz vor?
Nach einer Bedarfsabklärung, Gesprächen mit Ärzten, An-
gehörigen und anderen Partnern werden die Pflege und Be-
treuung festgelegt, Prioritäten gesetzt und die fachlich und 
persönlich geeigneten Mitarbeiterinnen eingeplant. Durch 
unser Bezugspflegesystem ist die Personal-Kontinuität ge-
währleistet. Häufig ergänzen sich die Mitarbeiterinnen, in-
dem jede einen anderen Zugang zum Kunden und zu den 
Angehörigen hat. 

Ab wann macht es aus Ihrer Sicht Sinn, sich Spitex-
Unterstützung zu holen?
In vielen Situationen wird zu lange gewartet. Das Hinzuziehen 
einer Spitex-Pflegefachperson ermöglicht eine vorausschau-
ende Einschätzung der Situation und eine gezielte Planung 
von notwendigen Massnahmen. Dies erhöht die Wahrschein-
lichkeit, dass die Kunden ohne notfallmässige Einsätze und 
Hospitalisierung in einer guten, ruhigen Situation zuhause 
Abschied vom Leben nehmen können. 

Vielen Dank für das Gespräch!

Interview mit Simone Fitzé, Pflegedienstleiterin Kanton Waadt beim 

Hausbetreuungsdienst für Stadt und Land.
 

Zuhause Abschied vom Leben 

nehmen können 
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Zuhause Abschied vom Leben nehmen können
Pouvoir quitter la vie chez soi

Simone Fitzé ist dipl. Pflegefachfrau mit langjähriger 
Praxiserfahrung in Spitälern, Heimen und der Spitex. 
Sie führt ein Team von rund 50 Mitarbeiterinnen in der 
Pflege, die beim Hausbetreuungsdienst für Stadt und 
Land (www.homecare.ch) im Kanton Waadt tätig sind. 

Vous dirigez le service des soins d’une organisation privée 
d’aide et de soins à domicile. Les soins palliatifs font-ils partie 
de votre travail?
Il en a toujours été question dans les institutions qui soignent et 
encadrent des personnes âgées et très âgées – et bien entendu 
chez nous aussi. Mais le grand public prend depuis quelques 
années de plus en plus conscience des soins palliatifs.

Pouvez-vous nous citer trois principaux défis dans le 
domaine des soins palliatifs?

Premièrement, nous souhaitons faire en sorte que les souhaits 
et besoins du client ainsi que ceux de ses proches soient satis-
faits. Notre objectif est de préserver son confort, sa joie de 
vivre et sa dignité jusqu’à la fin de ses jours. Deuxièmement, 
sur le plan purement professionnel, il s’agit de trouver, en 
collaboration avec des médecins, des spécialistes et d’autres 
institutions telles que des services de moyens auxiliaires, pa-
rexemple, des mesures individuelles et adaptées aux différents 
problèmes. Troisièmement, il est important d’accompagner les 
collaboratrices, de les soutenir ainsi que de proposer des for-
mations continues spécifiques.

Quelles sont les situations typiques que vous rencontrez? 
Douleurs, angoisses et d’autres symptômes sont souvent 
au cœur des discussions, et leur atténuation demande des 
connaissances spécialisées, du temps et de la sensibilité. Les 
médicaments sont une solution, mais loin d’être la seule et la 

Entretien avec Simone Fitzé, directrice de services infirmiers dans le canton de Vaud 

auprès de l’Assistance à domicile pour la ville et la campagne.
 

Pouvoir quitter la vie chez soi 
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Pouvoir quitter la vie chez soi
Rive-Neuve vit dans sa nouvelle maison de soins palliatifs
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Bien qu’étant une maison conviviale à caractère familial, 
Rive-Neuve fait partie du réseau hospitalier du canton de 
Vaud (Fédération des Hôpitaux Vaudois).
	 Le projet d’une nouvelle structure est né en 2003 en 
raison de plusieurs contraintes: un manque de places en 
réponse aux besoins grandissants de la population, ainsi 
que des inconvénients majeurs de certaines fonctionnalités 
non-conformes aux nouvelles normes hospitalières. D’ail-
leurs aujourd’hui, les «best practice» en architecture hospi-
talière imposent que les établissements soient conçus avec 
des chambres à un lit, en raison des maladies nosocomiales 
à germes résistants qui se sont installées dans nos lieux de 
soins en Occident. Mais ce choix de chambres à un lit fut 
d’abord pour nous de l’ordre du confort afin de permettre 
à chaque patient de recevoir ses proches dans une grande 
intimité. Rive-Neuve à Blonay dispose de 20 chambres à un 
lit, avec salle d’eau privative, contre 14 lits à Villeneuve (en 
chambres de un à deux lits, avec salles d’eau communes à 
l’étage). Notons que notre établissement reste toujours éco-
nomiquement accessible pour chaque patient résidant en 

Suisse (frais couverts par l’assurance maladie obligatoire LA-
Mal). La Fondation Rive-Neuve a investi ses fonds propres et 
a réalisé un emprunt très important pour couvrir les frais du 
projet qui se monte à CHF 22,5 millions (terrain et bâtiment). 
L’Etat de Vaud couvre les frais d’exploitation à hauteur de 
55%, l’assurance maladie obligatoire prenant en charge les 
45% restant.
	 Trois architectes du bureau Brauen+Waelchli à Lausanne, 
Mmes Doris Waelchli, Miyuki Inoue et Anne Kouo, nous ont 
proposé un avant-projet exceptionnel. En intégrant l’équipe 
interdisciplinaire dans une démarche participative, cet avant-
projet s’est transformé en un projet répondant totalement à 
nos différentes missions de soins palliatifs, ceci en parfaite 
harmonie avec nos valeurs institutionnelles clés telles que la 
dignité et l’authenticité.
	 Cet objet architectural offre une sensation de bien-être 
provenant certainement de l’influence culturelle orientale 
de deux des architectes féminines. La lumière est reine et 
chaque espace s’ouvre sur la nature qui pénètre jusqu’à l’in-
térieur de la maison: puits de lumière, patio avec étang de 
nénuphars. Tout a été conçu pour que cet édifice ressemble 
à une grande maison de maître plutôt qu’à un hôpital.
	 Outre ses 20 chambres avec terrasse et vue sur le lac Lé-
man, le nouveau Rive-Neuve aura aussi un centre de forma-
tion (cours A1 de sensibilisation), une clinique de jour qui ac-
cueillera jusqu’à sept patients et un espace de bureaux pour 
l’équipe mobile de soins palliatifs de la récente «Plateforme 
Santé Haut-Léman».
	 Ce nouveau bâtiment est entièrement conçu pour ré-
pondre aux besoins de nos missions de soins palliatifs. Reste 
l’élément capital: créer les conditions à la convivialité! Un 
groupe de travail interdisciplinaire «GT transition» a eu pour 
mission, depuis 2003, de préserver et de développer les ac-

Le 27 août dernier, la Fondation Rive-Neuve, sise jusqu’à présent à Villeneuve, a inau-

guré sa nouvelle maison à Blonay (entre Montreux et Vevey). Rive-Neuve a été fondée 

en 1988 par Paul Beck, directeur, secondé par sa compagne Danielle, ainsi que par 

Laurent Barrelet, alors médecin oncologue au CHUV à Lausanne. 

Michel Pétermann

Rive-Neuve vit dans sa nouvelle 

maison de soins palliatifs

Simone Fitzé est infirmière diplômée et jouit d’une 
longue expérience pratique en hôpital, établissement 
médico-social ainsi qu’en service d’aide et de soins à do-
micile. Elle dirige une équipe d’une cinquantaine de col-
laboratrices du domaine des soins, qui travaillent auprès 
de l’Assistance à domicile pour la ville et la campagne 
(www.homecare.ch) dans le canton de Vaud.

meilleure. Derrière le symptôme douleur se cachent souvent 
des angoisses et des non-dits. Le client nous confie ses soucis 
et tout ne peut ou ne doit pas être exprimé devant les proches. 
Parfois, il est très important d’être «seulement» là et d’écouter, 
d’accompagner le client un bout de chemin. Nous pouvons 
l’encourager lui et ses proches à admettre le deuil individuel et 
à accepter le soutien moral.

Comment procédez-vous concrètement lorsque vous 
prodiguez des soins palliatifs?
Après l’évaluation approfondie, des discussions avec les mé-
decins, les proches et autres partenaires, les soins et l’enca-
drement sont à leur tour définis, des priorités fixées, et les 
interventions de collaboratrices adéquates sur les plans pro-
fessionnel et personnel sont planifiées. Notre système de soins 
de référence garantit la continuité du personnel. Souvent, les 
collaboratrices se complètent, en ce sens que chacune a une 
autre façon d’aborder le client et les proches. 

Selon vous, à partir de quand est-il judicieux de recourir au 
service d’aide et de soins à domicile?
Dans un grand nombre de situations, on attend trop long-
temps. Le recours à une infirmière diplômée du service d’aide 
et de soins à domicile permet d’évaluer assez tôt la situation 
et de planifier les mesures nécessaires d’une manière ciblée. 
Ainsi, il est beaucoup plus probable que les clients quittent la 
vie dans l’environnement paisible de leur foyer, sans interven-
tion ni hospitalisation d’urgence. 

Merci beaucoup pour cet entretien!
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Rive-Neuve vit dans sa nouvelle maison de soins palliatifs
Die Stiftung Rive-Neuve lebt in ihrem neuen Palliative-Care-Haus

quis de Rive-Neuve accumulés depuis bientôt un quart de 
siècle. L’un des objectifs de ce GT fut d’expliciter les valeurs 
institutionnelles parfois restées implicites. Un document de 
référence est désormais disponible et devient un outil pré-
cieux pour intégrer les nouveaux professionnels et bénévoles 
qui rejoignent notre équipe.
	 D’autre part, le «GT transition» a suscité parmi les profes-
sionnels qui travaillent à Rive-Neuve depuis plusieurs années, 
des «vocations» de parrains et marraines pour chaque per-
sonne nouvellement engagée afin, d’une part, de lui faciliter 
son intégration dans l’équipe existante et, d’autre part, de 
lui permettre de mieux comprendre comment se déclinent 
concrètement les valeurs institutionnelles partagées.
	 Dans les deux valeurs clés que sont la dignité et l’authen-
ticité, s’inscrivent d’autres valeurs:

–	 de la dignité découlent: le respect, la solidarité, 
	 l’espérance et l’espoir, ainsi que la compassion;
–	 de l’authenticité découlent: la convivialité, l’humilité, 
	 la confiance, la tendresse ainsi que la sérénité.

Un merci tout particulier au philosophe Alexandre Jollien qui 
nous a offert son concours pour affiner ce cadre de référence.

Michel Pétermann
Directeur
Fondation Rive-Neuve
Chemin des Cuarroz 57
CH-1807 Blonay
www.riveneuve.ch

Einerseits ein einladendes Haus mit familiärem Charakter, 
ist Rive-Neuve andererseits ein Teil des Spitalnetzwerks des 
Kantons Waadt (Fédération des Hôpitaux Vaudois).
	 Das Projekt einer neuen Struktur entstand 2003 auf-
grund verschiedener Zwänge: Platzmangel wegen wachsen-

der Bedürfnisse der Bevölkerung sowie grössere Probleme 
mit verschiedenen nicht mehr konformen Funktionalitäten 
innerhalb der neuen Spitalnormen. Die «best practice«in 
Spitalarchitektur verlangt heute, dass die Institutionen mit 
Einbettzimmern ausgestattet sind, aufgrund nosokomia-
ler Infektionen mit widerstandsfähigen Keimen, die sich in 
unseren Pflegestationen in der westlichen Welt eingenistet 
haben. Bei der Wahl für Einbettzimmer stand bei uns aber 
zuallererst der Komfort im Vordergrund, um jedem Patien-
ten zu erlauben, seine Angehörigen in grösstmöglicher Pri-
vatsphäre zu empfangen. Rive-Neuve in Blonay besteht aus 
20 Einbettzimmern mit privater Nasszelle, im Gegensatz zu 
Villeneuve, welches aus 14 Betten (mit Zimmern mit 1 bis 2 
Betten, mit gemeinschaftlicher Nasszelle auf der Etage) be-
steht. Wichtig anzumerken ist, dass unsere Einrichtung nach 
wie vor für jeden Patienten mit Wohnsitz in der Schweiz er-
schwinglich ist (Kosten sind durch die obligatorische Kran-
kenversicherung KVG gedeckt). Die Stiftung Rive-Neuve hat 
ihre eigenen Mittel investiert und einen sehr grossen Kredit 

Am vergangenen 27. August hat die Stiftung Rive-Neuve, bisher mit Sitz in Villeneu-

ve, ihr neues Haus in Blonay (zwischen Montreux und Vevey) eröffnet.

Die Stiftung Rive-Neuve wurde 1988 gegründet durch den damaligen Direktor Paul 

Beck, unterstützt durch seine Partnerin Danielle und durch Dr. Laurent Barrelet, da-

mals Onkologe am CHUV in Lausanne.

Michel Pétermann

Die Stiftung Rive-Neuve lebt in ihrem 

neuen Palliative-Care-Haus

Onkologiepflege Schweiz – Hirstigstrasse 13 – CH-8451 Kleinandelfingen – www.onkologiepflege.ch – www.soinsoncologiesuisse.ch

«Exzellente Onkologiepflege»
realisierbar? messbar? bezahlbar? definierbar? wunderbar!

Des soins infirmiers d’excellence en oncologie
réalisable ? mesurable ? abordable ? définissable ? formidable!

ANZEIGE
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Die Stiftung Rive-Neuve lebt in ihrem neuen Palliative-Care-Haus
Nuova casa per le cure palliative a Rive-Neuve
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aufgenommen, um die Kosten des Projekts zu decken, wel-
che gesamthaft 22,5 Millionen Franken betragen (Gelände 
und Gebäude). Der Kanton Waadt übernimmt die Betriebs-
kosten im Umfang von 55%, die obligatorische Krankenver-
sicherung die restlichen 45%.
	 Drei Architektinnen des Büros Brauen+Waelchli in 
Lausanne, die Damen Doris Waelchli, Miyuki Inoue und  
Anne Kouo, haben uns ein ausgezeichnetes Vorprojekt 
vorgeschlagen. 
	 Durch die Integration des interdisziplinären Teams und 
mit einem partizipativen Ansatz hat sich dieses Vorprojekt 
in ein Projekt gewandelt, welches völlig im Einklang mit 
unseren unterschiedlichen Aufgaben der Palliative Care 
steht, und dies in perfekter Harmonie mit unseren institu-
tionellen Schlüsselwerten wie die Würde und das gemein-
same Zusammenleben. 
	 Die Architektur schafft ein Gefühl des Wohlbefindens, 
das seinen Ursprung sicherlich auch im orientalischen Ein-
fluss der beteiligten Architektinnen hat. Das Licht ist die 
Hauptdarstellerin, und jeder Raum öffnet sich der Natur, die 
bis ins Innere des Gebäudes eindringt: Lichtschächte, Patio 
mit Seerosenteich. Das Ganze wurde so konzipiert, dass das 
Gebäude mehr einem grossen Haus eines Meisters ähnelt als 
einem Krankenhaus.
	 Neben den 20 Zimmern mit Terrasse und Sicht auf den 
Genfersee wird das neue Rive-Neuve auch ein Ausbildungs-
zentrum (Kurs A1 für Sensibilisierung), eine Tagesklinik, die 
bis 7 Patienten empfangen wird, und Büroräumlichkeiten für 
das mobile Team der Palliative Care, der neuen «Plateforme 
Santé Haut Léman», haben.
	 Das neue Gebäude ist vollumfänglich konzipiert, um den 
Bedürfnissen in der Palliative Care gerecht zu werden. Unser 
zentrales Element bleibt: Bedingungen des gemeinsamen 
Zusammenlebens zu schaffen! Eine interdisziplinäre Arbeits-

gruppe «GT transition» hat seit 2003 den Auftrag, das seit 
bald einem Vierteljahrhundert Erreichte von Rive-Neuve zu 
erhalten und zu entwickeln. Eines der Ziele dieser Arbeits-
gruppe war, die institutionellen Werte, die manchmal impli-
zit geblieben waren, stärker zu verdeutlichen. Ein Referenz-
dokument ist nunmehr vorhanden und bildet ein wertvolles 
Werkzeug, um unsere neuen Fachleute und Freiwilligen in 
unser Team zu integrieren.
	 Auf der anderen Seite hat «GT transition» unter den Fach-
leuten, die für Rive-Neuve seit mehreren Jahren arbeiten, die 
«Berufung» geweckt, als Patinnen und Paten an der Seite 
neu engagierter Personen zu stehen, um ihnen einerseits die 
Eingliederung in das bestehende Team zu erleichtern und 
um ihnen andererseits zu erlauben, besser zu verstehen, wie 
die konkreten gemeinsamen institutionellen Werte umzuset-
zen sind.
	 Im Zusammenhang mit den beiden Schlüsselwerten, der 
Würde und der Authentizität, stehen weitere Werte:
–	 Der Würde folgen: der Respekt, die Solidarität, die Erwar-

tung und die Hoffnung, ausserdem das Mitgefühl 
–	 Der Authentizität folgen: das Zusammenleben, die 

Bescheidenheit, das Vertrauen, die Zärtlichkeit sowie die 
Gelassenheit

Ein besonderes Dankeschön gilt dem Philosophen Alexandre 
Jollien, der uns seine Unterstützung angeboten hat, um die-
sen Referenzrahmen zu verfeinern.

Michel Pétermann
Direktor
Fondation Rive-Neuve
Chemin des Cuarroz 57
CH-1807 Blonay
www.riveneuve.ch

Nonostante la sua natura di casa accogliente e familiare, 
Rive-Neuve fa parte della rete ospedaliera del Cantone di 
Vaud (Federazione degli ospedali vodesi). Il progetto di una 
nuova struttura è nato nel 2003 per ovviare a numerose 
limitazioni, come la mancanza di posti per soddisfare le esi-
genze crescenti della popolazione e la non conformità alle 

nuove norme ospedaliere di alcune strutture. Del resto, oggi 
le «best practice» dell'architettura ospedaliera impongono 
la progettazione di edifici con camere a un solo letto, per 
prevenire le infezioni nosocomiali dovute a germi resistenti 
che caratterizzano le strutture di cura occidentali. Ma questa 
scelta delle camere a un letto fu per noi inizialmente dettata 
dalle esigenze di comfort, per permettere a ogni paziente 
di ricevere i propri cari in un ambiente intimo. Rive-Neuve a 
Blonay dispone di 20 camere a un letto, con bagno privato, 
rispetto ai 14 letti di Villeneuve (in camere da 1 o 2 letti, con 
bagni comuni ai piani). Precisiamo che la nostra struttura 
resta sempre economicamente accessibile ad ogni paziente 
residente in Svizzera (le spese sono coperte dall'assicurazio-
ne malattia obbligatoria LAMal). La Fondazione Rive-Neuve 
ha investito i propri fondi e ha contratto un prestito consi-
derevole per coprire le spese del progetto che ammontano 
a CHF 22,5 milioni (terreno ed edificio). Lo Stato di Vaud co-
pre le spese di gestione per il 55%, l'assicurazione malattia 
obbligatoria si assume il 45% delle restanti spese.

Il 27 agosto scorso, la Fondazione Rive-Neuve, ha lasciato la sede di Villeneuve e ha 

inaugurato la nuova casa a Blonay (tra Montreux e Vevey).

Rive-Neuve è stata fondata nel 1988 da Paul Beck, direttore, affiancato dalla sua com-

pagna Danielle e dal dr. Laurent Barrelet, allora oncologo presso il CHUV di Losanna.

Michel Pétermann

Nuova casa per le cure palliative 

a Rive-Neuve
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Tre architette dello studio Brauen+Waelchli di Losanna, Do-
ris Waelchli, Miyuki Inoue e Anne Kouo, ci hanno proposto 
un eccezionale progetto di massima. Grazie ad un modo 
di procedere collaborativo, che ha visto l'integrazione del 
team interdisciplinare, il progetto di massima si è trasfor-
mato in un progetto pienamente rispondente a tutti i nostri 
obiettivi per l'offerta di cure palliative, in perfetta armonia 
con i nostri valori istituzionali fondamentali come la dignità 
e l'accoglienza.
	 Quest'opera architettonica offre una sensazione di be-
nessere, dovuta sicuramente all'influenza culturale orienta-
le di due delle architette. La luce è sovrana e ogni spazio 
si apre sulla natura che penetra fino all'interno della casa: 
pozzi luce, patio con stagno di nenufari. Tutto è stato stu-
diato affinché l'edificio somigli più a una grande casa padro-
nale che a un ospedale.
	 Oltre alle 20 camere con terrazzo e vista sul lago di Gine-
vra, la nuova casa Rive-Neuve avrà anche un centro di for-
mazione (corso A1 di sensibilizzazione), una clinica diurna 
che accoglierà fino a 7 pazienti e uno spazio per gli uffici 
del team mobile di cure palliative della recente «Plateforme 
Santé Haut-Léman».
	 Questo nuovo edificio è interamente progettato per ri-
spondere alle esigenze delle nostre varie mission per le cure 
palliative. L'elemento centrale resta sempre il medesimo: 
creare le condizioni per l'accoglienza. Un gruppo di lavoro 
interdisciplinare «GL transizione» ha operato dal 2003 con 
lo scopo di preservare e sviluppare quanto Rive-Neuve ha 

acquisito in quasi un quarto di secolo. Uno degli obietti-
vi di questo GL è stato rendere espliciti i valori istituzionali 
talvolta rimasti impliciti. È ora disponibile un documento di 
riferimento, divenuto un prezioso strumento per integrare 
i nuovi professionisti e volontari che si uniscono al nostro 
team.
	 Inoltre, il «GL transizione» ha suscitato tra i vari profes-
sionisti che lavorano da molti anni in Rive-Neuve la «voca-
zione» di padrini e madrine per ogni nuovo arrivato, allo 
scopo di facilitarne l'integrazione nel team ma anche per 
aiutarlo a capire meglio l'attuazione concreta dei valori isti-
tuzionali condivisi.
	 I due valori chiave, dignità e autenticità, comprendono a 
loro volta altri valori:
–	 dalla dignità derivano il rispetto, la solidarietà, 
	 le aspettative, la speranza e la compassione;
–	 dall'autenticità derivano l'accoglienza, l'umiltà, 
	 la fiducia, la tenerezza e la serenità.

Un ringraziamento particolare al filosofo Alexandre Jollien 
che ci ha offerto la sua collaborazione per arricchire questo 
quadro di riferimento.

Michel Pétermann
Direttore
Fondation Rive-Neuve
Chemin des Cuarroz 57, CH-1807 Blonay
www.riveneuve.ch

«Ich bin gestresst», diese Aussage bescheibt meist Dop-
pel- und Mehrfachbelastungen in Familie und Beruf. Unter 
Stress gerät aber auch, wer in einer Gesellschaft wie unserer 
erkrankt, in der die unermüdliche Leistungsfähigkeit schon 
beinahe normal erscheint. Zu erkranken bedeutet, aus dem 
gewohnten Leben zu fallen. Dies gilt in besonderem Masse, 
wenn eine chronische Krankheit diagnostiziert wurde. 

Häufig ist Krankheit neben körperlicher Leiden auch mit 
dem Gefühl verbunden, Probleme als nicht mehr lösbar und 
Forderungen als nicht mehr erfüllbar zu erleben. Je länger 
eine solche Belastung andauert, als desto bedrohlicher wird 
sie empfunden. Der Mensch beginnt körperlich, seelisch und 
geistig zu leiden. Vieles davon ist unsichtbar, so dass das ge-
sunde Umfeld dies kaum zu erfassen vermag. Wenn aber 
beide Seiten, Kranke wie Gesunde, die Krankheit als Stressor 
nicht berücksichtigen, sind Konflikte im Umgang miteinan-
der programmiert.

Existenzängste und Selbstwertverlust 
Krankheit stresst, denn wer will schon krank sein. Und wer 
kann es sich heutzutage leisten, sich dem Gesundwerden 
zu widmen. Mit den möglichen Folgen eines Unfalls oder 
einer Krankheitsdiagnose konfrontiert, treten rasch auch 
existenzielle Fragen auf. Was bedeutet diese Krankheit für 
mein Leben und das meiner Angehörigen? Damit beginnt 
der Stress. Stressen kann, wenn Arbeitsgeber oder Kollegen 
signalisieren, dass sie einen als (chronisch) kranken Men-
schen nicht ernst nehmen. Auch Mitleid kann stressen: das 
gut gemeinte Überbehüten, der verkrampfte Umgang mit 
Kranken nach schwerwiegenden Diagnosen. Und nicht zu 
vergessen, die Betroffenen selbst, die an ihrer Krankheit und 
oft an sich selber leiden. Kranke Menschen müssen lernen, 

Alljährlich, am ersten Sonntag im März, findet der Tag der Kranken statt. Das Motto 

2013 lautet: «Vom Stress des Krankseins.» Damit möchte der gleichnamige Verein 

daran erinnern, dass nicht nur Stress krank macht, sondern, dass auch eine Krank-

heit selber zum Stressfaktor werden kann, der die Genesung oder die verbleibende 

Lebensqualität beeinträchtigt. Die Krebsliga wird sich am 3. März 2013 mit einer 

Krebstelefon-Aktion beteiligen.

Cordula Sanwald, Kommunikationsbeauftragte Krebsliga Schweiz 
und des Vereins Tag der Kranken

Tag der Kranken 2013: 

«Vom Stress des Krankseins»*

*	 Text auf der Basis des Faktenblattes zum Motto 2013.

40



41

Partner
Partenaires

Tag der Kranken 2013: «Vom Stress des Krankseins»
Journées des malades 2013: le stress dans la maladie

ihr Selbstwertgefühl neu aufzubauen. Während dieser Zeit 
ist die Verletzlichkeit gross. Alle dies kann überfordern und 
als Stress, der durch die Erkrankung ausgelöst wird, erlebt 
werden. Die Folgen sind weitreichend.

Die Folgen von Begleiterkrankungen
Verschiedene Untersuchungen zeigen die Zusammenhänge 
auf zwischen dem Entstehen von Begleiterkrankungen und 
dem Verarbeitungsverhalten der Erkrankten. Ein Beispiel: 
Erkrankte im Alter von 15 bis 70 Jahren wurden im Rah-
men einer aktuellen Studie über einen Zeitraum von etwa 
fünfeinhalb Jahren beobachtet. Dabei zeigte sich, dass deren 
Verarbeitungsmöglichkeiten drei Gruppen zugeordnet wer-
den konnten: Die erste Gruppe war kaum in der Lage, durch 
Eigenaktivität positive Zustände zu erreichen. Die zweite 
Gruppe war teilweise fähig, sich selber zu unterstützen. In 
der dritten Gruppe waren lauter Menschen mit flexiblen Ver-
haltensweisen, so dass sie sich immer wieder in erwünschte 
positive Zustände versetzen konnten. Interessant ist, dass 
innerhalb der Beobachtungszeit aus der ersten Gruppe rund 
2/3 verstarben, nur 16 Prozent zeigten keine Begleiterkran-
kungen. In der zweiten Gruppe gab es rund 1 / 3 Todesfäl-
le, ebenso viele zeigten keine Begleiterkrankungen. In der 
dritten, der positiven Gruppe, traten bei fast 2 / 3 keinerlei 
zusätzliche Krankheitsbilder auf, ca. 15 Prozent starben (1).

Damit Krankheit nicht stresst
Um zu verhindern, dass Krankheit selber zum Stressfaktor 
wird und die Gesundheit und Lebensqualität zusätzlich be-
einträchtigt, braucht es vor allem zweierlei: 
Kommunikation und Unterstützung.

–	 Erkrankte Person müssen sich zu ihren Stressfaktoren 
äussern können und dürfen. Ihre Umgebung realisiert 
häufig deren Bedeutung nicht oder bagatellisiert diese 
aus Verunsicherung oder Angst (2).

–	 Noch bestehende persönliche Ressourcen müssen wahr-
genommen werden, um hilfreich positiv zum Einsatz zu 
kommen. Wo eine gewisse Kontrolle über sich selber 
erhalten geblieben ist, sollte diese gestärkt werden, um 
das Sich-Mitteilen zu erleichtern. 

–	 Wichtig scheint bei längeren Krankheiten oder Unfall-
folgen das frühzeitige Einbeziehen von vermittelnden 
Fachleuten.

Literatur 
1)		  R. Grossarth-Maticek (2012): «Autonomietraining»
2)		  Strain et al (2009): «The primary treatment of adjustment disorders 

is talking.»

Am Tag der Kranken 2013 mitwirken
Der Tag der Kranken wird von Patientenorganisatio-
nen, Gesundheitsligen, Branchen- und Fachverbän-
den, der Schweizerischen Konferenz der kantonalen 
Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und 
anderen im Gesundheitswesen tätigen Vereinigungen 
getragen. Die Krebsliga gehört zu den Trägern.

Anmeldung: Ihre Veranstaltung zum Tag der Kran-
ken können Sie  via Sylvia Ortner auf die TdK-Website 
aufschalten lassen: tagderkranken@sunrise.ch, 
www.tagderkranken.ch

«Je suis stressé»: cet aveu recouvre le plus souvent une 
double surcharge dans la famille et la profession, assor-

tie de multiples difficultés. Mais le stress guette aussi qui-
conque tombe malade dans une société comme la nôtre, 
où le potentiel inépuisable de rendement semble être la 
norme. Tomber malade, c’est basculer hors de la vie ordi-
naire, surtout si une affection chronique est diagnostiquée. 
	 Aux souffrances physiques s’ajoute bien souvent le sen-
timent d’affronter des problèmes insolubles et des défis 
insurmontables. Et plus l’épreuve dure, plus elle est per-
çue comme menaçante. Le malade souffre dans son corps, 
dans son âme et dans sa tête. Ses souffrances étant large-
ment cachées, elles échappent à son entourage. Si, d’un 
côté comme de l’autre, on néglige de prendre en compte 
la maladie comme facteur de stress, conflits et malenten-
dus sont à prévoir.

Angoisses existentielles et perte de l’estime de soi 
La maladie engendre le stress: qui souhaite être malade, et 
qui peut se permettre, de nos jours, de se consacrer à sa 
santé? Face aux conséquences d’un accident ou d’un diag
nostic de maladie, des questions existentielles se posent 
rapidement: quelles répercussions cette maladie aura-t-

Organisée chaque année le premier dimanche de mars, la Journée des malades 

sera consacrée au stress dans la maladie en 2013. L’association qui orchestre cette 

action entend rappeler que le stress est susceptible de rendre malade, mais que la 

maladie peut aussi devenir elle-même un facteur de stress qui entrave la guérison 

ou la qualité de vie. La Ligue contre le cancer participera à cette Journée en ou-

vrant exceptionnellement sa ligne téléphonique InfoCancer le dimanche 3 mars.

Cordula Sanwald, chargée de communication Ligue suisse contre le cancer 
et association Journée des malades

Journées des malades 2013: 

le stress dans la maladie*

*	 Le texte a été rédigé sur la base de la feuille d’information publiée sur le 
thème de la Journée des malades 2013.
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elle sur ma vie et sur celle de mes proches? C’est là que 
commence le stress. Il peut survenir quand l’employeur ou 
des collègues mettent en doute le sérieux de la maladie 
(chronique), mais il peut aussi naître de la compassion: 
surprotection partant d’un bon sentiment, rapports cris-
pés après un diagnostic accablant. Quant au patient, il 
souffre de sa maladie et, souvent, il est atteint dans son 
être même. Il doit apprendre à reconstruire son estime de 
soi. Durant cette phase, il est extrêmement vulnérable et 
il peut ressentir cela comme une surcharge et un facteur 
de stress déclenché par la maladie, avec des conséquences 
parfois importantes.

Eviter les maladies secondaires
Diverses études mettent en lumière les liens entre l’appa-
rition de maladies secondaires – qui se déclarent en plus 
de la maladie de base – et l’interprétation par le malade 
de sa pathologie. Ainsi, dans le cadre d’une étude récente, 
des patients âgés de 15 à 70 ans ont été observés sur une 
période d’environ cinq ans et demi. On a constaté que 
leurs facultés de réaction pouvaient être classées en trois 
catégories: les patients du premier groupe n’étaient guère 
en mesure de parvenir par eux-mêmes à des états positifs; 
ceux du deuxième groupe étaient en partie capables de 
se soutenir eux-mêmes, alors que ceux du dernier groupe 
faisaient preuve de souplesse dans leur comportement 
et parvenaient toujours à retrouver un état positif. Il est 
intéressant de noter que, durant la période d’observation, 
environ deux tiers des sujets du premier groupe sont décé-
dés et 16 % seulement n’ont développé aucune maladie 
secondaire. Dans le deuxième groupe, on a relevé environ 
un tiers de décès et la même proportion de sujets sans pa-
thologie secondaire. Dans le troisième groupe, le groupe 
«positif», pratiquement deux tiers des sujets ont échappé 
à toute pathologie secondaire, alors que les décès se chif-
fraient à 15 % (1).

Pour que la maladie ne soit pas un facteur de stress
Pour éviter que la maladie ne devienne elle-même un fac-
teur de stress et ne porte ainsi une atteinte supplémentaire 
à la santé et à la qualité de vie, deux choses sont avant tout 
nécessaires: la communication et le soutien.

–	 Il est essentiel que le malade ose et puisse s’exprimer 
sur ses facteurs de stress. Souvent, par incertitude ou 
par peur, son entourage ne saisit pas l’importance de 
ces facteurs ou les minimise (2).

–	 Il est important de prendre conscience des ressources 
personnelles qui subsistent pour les exploiter positive-
ment et de renforcer la maîtrise de soi que le patient a 
conservée pour faciliter la communication. 

–	 En cas de longue maladie ou d’accident dont les suites 
se prolongent, il est important de recourir assez tôt à 
une aide professionnelle.

Références bibliographiques
1)		  R.Grossarth-Maticek: «Autonomietraining» 2012
2)		  «The primary treatment of adjustment disorders is talking.»
		  Strain et al, 2009

Participer à la Journée des malades 2013
La Journée des malades est organisée par l’association 
du même nom, qui regroupe des organisations de 
patients, des ligues de santé, des associations profes-
sionnelles, la Conférence suisse des directrices et direc-
teurs cantonaux de la santé (CDS) ainsi que d’autres 
organismes actifs dans le secteur de la santé. La Ligue 
contre le cancer en fait partie.
Annonce de manifestations: les manifestations 
peuvent être annoncées à la secrétaire centrale, 
Madame Sylvia Ortner, tagderkranken@sunrise.ch. 
Informations: www.journeedesmalades.ch

Vor 18 Jahren wurde die Deutsche Gesellschaft für Pal-
liativmedizin gegründet. Wer der Pioniere hätte damals 
die rasante Entwicklung der Palliativmedizin bis hin zu 
ihrer Etablierung als festem Bestandteil des deutschen 
Gesundheitswesens vorhersagen können? Inzwischen ist 
sie − nicht zuletzt durch die gesetzliche Verankerung der 

Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung (SAPV) 
und die Akademisierung − ein nicht mehr wegzuden-
kendes und anerkanntes Gebiet geworden. Knapp 6 500 
Ärztinnen und Ärzte in Deutschland haben die Zusatz-
bezeichnung Palliativmedizin erworben und kein Medi-
zinstudent wird mehr ein Staatsexamen ohne belegte 
Kenntnisse in diesem Bereich machen dürfen. 
	 Die klinische Umsetzung der Palliativmedizin erfolgt 
auf den über 230 Palliativstationen und in über 180 
Hospizen und in der sich zunehmend entwickelnden 
ambulanten Palliativversorgung. Lehre und Forschung 
erregen mittlerweile auch das Interesse anderer, nicht 
nur medizinischer, Disziplinen und der Öffentlichkeit. 
Blicken wir in das Jahr 2030, wiederum 18 Jahre wei-
ter, so lässt sich genauso wenig vorhersagen, wo die 
Palliativmedizin dann stehen wird. Aber die nächsten 

Prof. Dr. Friedemann Nauck

Palliativversorgung in Deutschland 

im Jahr 2030*

*	 gekürzte Version eines Beitrages aus der Zeitschrift für Palliativmedizin 
2012, Ausgabe 05 (Supplement); 13: 1-2: PL_2
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Meilensteine, die auf dem Weg erreicht werden sollen, 
sind bekannt. Nach der ursprünglichen Fokussierung auf 
Patienten mit Krebserkrankungen muss sich die Palliativ-
medizin zunehmend allen Menschen widmen, die eine 
palliative Versorgung benötigen. Zahlreiche Patienten 
mit weit fortgeschrittenen Lungen-, Herz-, Nieren- und 
neurologischen Erkrankungen weisen nahezu vergleich-
bare Symptome und eine hohe Symptombelastung auf, 
die in den Phasen der intermittierenden Verschlechte-
rung palliativmedizinischer Unterstützung bedürfen. 
Dazu lassen demographische und epidemiologische 
Hochrechnungen einen starken Anstieg des relativen 
Anteils dieser Patientengruppen vermuten. Die schon 
heute immer lauter werdende Forderung, den Bedarf für 
palliativmedizinische Betreuung nicht von der Diagnose 
und Prognose abhängig zu machen, sondern von den 
palliativmedizinischen Bedürfnissen der Patienten, wird 
die Palliativversorgung in den nächsten Jahren vor grosse 
Herausforderungen stellen. 
	 Verlässliche Kriterien der standardisierten Erhebung 
der palliativmedizinischen Bedürfnisse werden benötigt. 
Gerade bei den nicht onkologisch erkrankten Patienten 
mit weit fortgeschrittener inkurabler Erkrankung reicht 
ein bestimmtes Krankheitsstadium als Kriterium für die 
Aufnahme in die palliativmedizinische Versorgung nicht 
aus. Ein im Bewusstsein der Behandler und Begleiter 
verankerter Konsens über die Notwendigkeit der so ge-
nannten «early integration» von palliativmedizinischer 
Expertise wird dazu verhelfen, selbst bei schwierig einzu-
schätzender Prognose, sehr unterschiedlich verlaufenden 
Krankheitsverläufen mit den intermittierenden Phasen 
von Exazerbation oder Dekompensation den richtigen 
Zeitpunkt für eine palliativmedizinische Mitversorgung 
zu finden. 
	 Die Herausforderungen einer zunehmend alternden 
Gesellschaft bestehen darüber hinaus darin, uns Gedan-
ken zu machen, welche Angebote für eine angemessene 
Palliativversorgung in den kommenden Jahren geschaf-
fen werden müssen. Bis zum Jahr 2030 wird u. a. ein star-
ker Anstieg des Anteils von über 80-Jährigen innerhalb 
der Gesamtbevölkerung erwartet, d. h. dass die Inzidenz 
bestimmter Erkrankungen deutlich zunehmen wird. Ne-
ben Herz-Kreislauf-Erkrankungen betrifft dies u. a. auch 
demenzielle Erkrankungen, wobei besonders die Demenz 
ein Krankheitsbild ist, dem sich die Palliativversorgung 
bisher nur marginal gewidmet hat.
	 Es kommt darauf an deutlich zu machen, dass die 
Betreuung schwerkranker und sterbender Menschen 
nur in einer sich aktiv beteiligenden Gesellschaft ge-

meinschaftlich gemeistert werden kann. Die Grundlagen 
dazu müssen gelegt werden − und zwar nicht nur un-
ter Berücksichtigung finanzieller, gesundheitspolitischer, 
soziologischer, psychosozialer und juristischer Aspekte, 
sondern auch einer Vielzahl ethischer Fragestellungen. 
	 Um den Bedarf für die Hospiz- und Palliativversor-
gung für das Jahr 2030 zu ermitteln, müssen bereits 
heute die relevanten Faktoren ermittelt werden. Neben 
einer definierten Zielgruppe (Wer ist eigentlich ein Pal-
liativpatient?) bedarf es der Analyse demographischer 
(inklusive der Lebenssituation) und epidemiologischer 
Daten mit regionalem Bezug, der Begleitforschung der 
sich verändernden Palliativlandschaft (Was bewirken die 
spezialisierten Angebote in der häuslichen Versorgung 
inklusive Hospizen und Pflegeheimen in einer Region? 
Was bewirkt die zunehmende Anzahl von Praktikern in 
der allgemeinem Gesundheitsversorgung, die sich eine 
Basisexpertise in Palliativmedizin oder -pflege angeeignet 
haben, in einer Region?). 
Darüber hinaus werden eine patientengerechte Definiti-
on und Anerkennung von Pflegebedürftigkeit wie auch 
klarere Ideen darüber benötigt, wie Aspekte der hospizli-
chen Begleitung breiter von anderen Kräften in Gemein-
den mitgetragen werden können, um die Solidargemein-
schaft mit schwerkranken Menschen und ihren Familien 
zu stärken. Nicht vorherzusagen ist, inwieweit sich der 
Enthusiasmus der Pioniere und die damit verbundene 
Haltung in der Palliativversorgung sowie der Anspruch 
auf eine ausreichend finanzierte Multidisziplinarität sich 
nachhaltig verwirklichen lassen. Hier gilt es gemeinsam 
mit allen Berufsgruppen und dem Ehrenamt daran zu ar-
beiten, das Besondere der Palliativversorgung zu verdeut-
lichen, so dass es 2030 eine Selbstverständlichkeit sein 
wird, dass alle Patienten − ob Kinder, Jugendliche, Er-
wachsene oder Hochbetagte − Zugang zu einer qualitativ 
hochwertigen und flächendeckenden Palliativversorgung 
haben, wenn sie diese benötigen.

Prof. Dr. Friedemann Nauck
Präsident der Deutschen Gesellschaft 
für Palliativmedizin
Die 1994 gegründete Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) 

steht für die interdisziplinäre und multiprofessionelle Vernetzung aller in 

der Palliativmedizin Tätigen: Knapp 60 Prozent der 4 300 DGP-Mitglieder 

kommen aus der Medizin, fast 30 Prozent aus der Pflege und insgesamt 

über 10 Prozent aus weiteren in der Palliativversorgung tätigen Berufs-

gruppen. Anliegen der wissenschaftlichen Fachgesellschaft ist es, die Fort-

entwicklung der Palliativmedizin interdisziplinär und berufsgruppenüber-

greifend auf allen Ebenen zu fördern. 

www.palliativmedizin.de

InternationalPalliativversorgung in Deutschland im Jahr 2030



Les soins palliatifs en Allemagne en 2030 Internationale

C’est il y a 18 ans que la Société allemande de méde-
cine palliative a été fondée. Qui des pionniers aurait pu 
prédire à ce moment-là le développement rapide de la 
médecine palliative jusqu’à son établissement comme 
partie intégrante du système de santé en Allemagne? 
Elle est entre-temps devenue – tout particulièrement 
grâce à l'ancrage légal des soins palliatifs ambulatoires 
spécialisés (SAPV) et à «l’académisation» – un domaine 
indispensable et reconnu. Près de 6 500 médecins en Al-
lemagne ont acquis le titre supplémentaire de médecine 
palliative et aucun étudiant en médecine ne sera autorisé 
à passer un examen d’État sans connaissance documen-
tée dans ce domaine. 
	 La mise en œuvre clinique de la médecine palliative 
a lieu dans plus de 230 unités de soins palliatifs et dans 
plus de 180 hospices et dans les soins palliatifs ambu-
latoires qui se développent de plus en plus. L’enseigne-
ment et la recherche attirent entre-temps l’intérêt des 
autres, pas seulement des disciplines médicales, mais 
aussi du grand public. Si l’on jette un regard vers l’année 
2030, un nouveau laps de temps de 18 ans, une pré-
diction sur la situation des soins palliatifs est tout aussi 
difficile à fournir. Mais les prochaines étapes majeures 
qui seront à atteindre en chemin sont connues. Après 
la concentration initiale sur les patients cancéreux, la 
médecine palliative devra se consacrer de plus en plus 
sur toutes les personnes ayant besoin de soins palliatifs. 
De nombreux patients atteints de maladies pulmonaires, 
cardiaques, rénales et neurologiques avancées ont des 
symptômes presque semblables et doivent aussi faire 
face à un lourd fardeau qui nécessite un soutien en soins 
palliatifs dans les phases de détérioration intermittentes. 
Des estimations démographiques et épidémiologiques 
laissent supposer une forte augmentation de la part rela-
tive de ces groupes de patients. Les exigences actuelles 
déjà de plus en plus insistantes de ne pas faire dépendre 
le besoin de soins palliatifs du diagnostic et du pronostic, 
mais plutôt des besoins des patients en soins palliatifs 
vont placer dans les prochaines années les soins palliatifs 
face à de grands défis. 
	 Des critères fiables sur la collecte standardisée des 
besoins en soins palliatifs sont nécessaires. Surtout chez 
les patients qui ne sont pas atteints d'une maladie can-
céreuse, mais d’une maladie incurable à un stade très 
avancé, un stade déterminé de la maladie comme cri-
tère pour l’admission aux soins palliatifs ne suffit pas. 
Un consensus ancré dans la connaissance du person-
nel traitant et accompagnant le patient de la nécessité 
d’une «intégration précoce» de l’expertise en soins pal-

liatifs aidera à trouver le bon moment pour des soins 
palliatifs même en cas d’un pronostic difficile à estimer 
ou en cas de maladie aux développements différents 
avec des phases intermittentes d’exacerbation ou de 
décompensation. 
	 Les défis d’une société vieillissante consistent à réflé-
chir sur les offres de soins palliatifs adéquates qui devront 
être proposées dans les prochaines années. Jusqu’en 
2030, on assistera entre autres à une forte augmenta-
tion de la part des plus de 80 ans dans la population 
totale, ce qui signifie que l’incidence de certaines mala-
dies augmentera de façon significative. Outre les mala-
dies cardio-vasculaires, cela concerne aussi entre autres 
les maladies démentielles, parmi lesquelles la démence 
est un aspect de la maladie auquel les soins palliatifs ne 
se sont que marginalement consacrés jusqu’à présent.
	 Il s’agit de montrer clairement que les soins aux per-
sonnes gravement malades ou aux mourants ne peuvent 
être bien gérés d’une façon commune que dans une 
société où la participation est très active. Les bases pour 
y arriver doivent être posées – non seulement en tenant 
compte des aspects financiers, de la politique de santé, 
des aspects sociologiques, psychosociaux et juridiques, 
mais encore des nombreuses préoccupations éthiques. 
	 Afin de déterminer les besoins en hospices et en soins 
palliatifs pour l’année 2030, on doit dès aujourd’hui dé-
terminer les facteurs importants. Outre le groupe cible 
bien défini (Qui est en fait un patient en soins pallia-
tifs?), il faut une analyse démographique (y compris la 
situation de vie) et des données épidémiologiques avec 
une référence régionale, une recherche concomitante 
du paysage changeant des soins palliatifs (Qu’apportent 
les offres spécialisées pour les soins palliatifs à domi-
cile, y compris les hospices et les EMS dans une région? 
Qu’apporte le nombre croissant de praticiens de la santé 
qui ont acquis une base d’expertise en médecine pallia-
tive ou en soins palliatifs pour l’accès aux soins de santé 
généraux dans une région?) 
	 En outre, une définition adaptée au patient et une 
reconnaissance de la dépendance aux soins ainsi que des 
idées plus claires sont nécessaires au sujet de savoir com-
ment les aspects des soins en hospice peuvent être plus 
largement pris en charge par d’autres personnes dans les 
communes pour renforcer la solidarité avec les patients 
gravement malades et leurs familles. Il est impossible 
de prévoir à quel point l’enthousiasme des pionniers et 
l’attitude qui y est liée peuvent s’épanouir d’une façon 
durable dans l’accès aux soins palliatifs ainsi que dans 
le droit à une multidisciplinarité financée de façon suf-
fisante. Ici, il s’agit de travailler ensemble avec tous les 
groupes professionnels et les bénévoles pour mettre en 
évidence la particularité des soins palliatifs pour que cela 
aille de soi en 2030 que tous les patients – que ce soit 
les enfants, les adolescents, les adultes ou les personnes 
âgées – aient accès à des soins palliatifs de haute qualité 
sur tout le territoire s’ils en ont besoin. 

Prof. Dr. Friedemann Nauck

Les soins palliatifs en 

Allemagne en 2030*

*	 Version abrégée d’un article paru dans la revue pour la médecine  
palliative, 2012, numéro 05 (supplément); 13: 1-2: PL_2p

al
lia

ti
ve

-c
h

  N
r. 

4 
/ 2

01
2

44



45

Le cure palliative in Germania nel 2030* Internazionale

*	 versione abbreviata dell'articolo per la rivista di medicina palliativa 
"Palliativmedizin" 2012, numero 05 (supplemento); 13: 1-2: PL_2

18 anni fa è stata fondata la Deutsche Gesellschaft für Pallia-
tivmedizin (Associazione tedesca per la medicina palliativa). 
Chi tra i pionieri avrebbe allora potuto predire lo sviluppo 
vertiginoso della medicina palliativa fino al suo stabilirsi come 
parte integrante della sanità tedesca? Nel frattempo è dive-
nuta un settore riconosciuto e indispensabile, non ultimo per 
il radicamento legittimo dell'assistenza palliativa specializzata 
ambulatoriale (Spezialisierten Ambulanten Palliativversor-
gung (SAPV) e per l'accademizzazione. Quasi 6500 medici in 
Germania hanno ottenuto il riconoscimento supplementare 
di medicina palliativa e nessuno studente di medicina potrà 
superare un esame di stato senza adeguate conoscenze in 
questo settore. 
	 L'applicazione clinica della medicina palliativa avviene ne-
gli oltre 230 reparti palliativi, in oltre 180 hospice e nell'assi-
stenza palliativa ambulatoriale in espansione. Studio e ricerca 
risvegliano nel frattempo anche l'interesse di altri, non solo 
dei medici, ma di interessati di altre discipline e delle autori-
tà. Guardiamo all'anno 2030, e cioè tra altri 18 anni: è im-
possibile prevedere dove sarà allora la medicina palliativa. Le 
prossime tappe fondamentali che dovranno essere raggiunte 
in questi anni sono note. Dopo l'originaria focalizzazione sul 
paziente malato di cancro, la medicina palliativa dovrà dedi-
carsi sempre più a tutte le persone che necessitano di un'assi-
stenza palliativa. Numerosi pazienti con patologie polmonari, 
cardiache, renali e neurologiche in stadio avanzato presen-
tano una sintomatologia simile e problemi importanti dovuti 
ai sintomi che richiedono un supporto di medicina palliativa 
durante le fasi di peggioramento intermittente. In aggiunta, 
le previsioni demografiche ed epidemiologiche fanno presu-
mere un grande incremento della quota relativa di questo 
gruppo di pazienti. La richiesta crescente di non far dipende-
re l'accesso all'assistenza medica palliativa da diagnosi e pro-
gnosi, ma dal bisogno della medicina palliativa del paziente, 
metterà nei prossimi anni l'assistenza palliativa davanti a una 
grande sfida. 
Sono necessari dei criteri affidabili per un rilevamento stan-
dardizzato del bisogno della medicina palliativa. Proprio per 
i pazienti non oncologici con patologie incurabili molto pro-
gredite non basta un determinato stadio patologico come 
criterio per l'accesso alla medicina palliativa. Un consenso 
ancorato nella consapevolezza di terapeuti e accompagna-
tori sulla necessità della cosiddetta "early integration" di 

un'expertise di medicina palliativa contribuirà a trovare il 
momento giusto per un supporto di medicina palliativa nei 
decorsi patologici estremamente differenti con fasi intermit-
tenti di esacerbazione o scompenso, persino nelle prognosi 
di difficile valutazione. 
	 La sfida di una società di età sempre più avanzata sta an-
che nel farci riflettere sulle offerte da realizzare nei prossi-
mi anni per un'assistenza palliativa adeguata. Fino all'anno 
2030 ci si aspetta, tra l'altro, un forte incremento della quota 
di persone di età superiore agli 80 anni nella popolazione 
complessiva, quindi l'incidenza di determinate patologie au-
menterà nettamente. Oltre alle patologie cardio-circolatorie, 
ciò riguarda anche le demenze, in particolare dove la demen-
za presenta un quadro patologico cui l'assistenza palliativa si 
è dedicata sinora in modo solo marginale.
	 Si tratta di evidenziare che l'assistenza di persone grave-
mente malate e morenti può essere affrontata solo in una 
società partecipe e collettivamente attiva. Devono essere po-
ste le basi, e non solo per gli aspetti finanziari, di politica sa-
nitaria, sociologici, psicosociali e giuridici, ma anche rispetto 
a numerose questioni etiche. 
	 Per prevedere il bisogno di assistenza palliativa e di hospi-
ce per l'anno 2030 devono essere analizzati già oggi i fattori 
più rilevanti. Oltre a un gruppo target definito (Chi è in realtà 
un paziente palliativo?) è necessaria un'analisi dei dati demo-
grafici (compresa la situazione di vita) ed epidemiologici con 
un riferimento regionale della ricerca collegata sul panorama 
palliativo in evoluzione (cosa ottengono le offerte specializza-
te nell'assistenza a domicilio inclusi hospice e case di cura in 
una regione? Cosa ottiene il numero in crescita di professio-
nisti dell'assistenza sanitaria generale che ha acquisito un'e-
sperienza di base nella medicina palliativa o nell'assistenza 
palliativa in una regione?). 
	 Inoltre sono necessarie alcune definizioni e riconoscimenti 
del fabbisogno di assistenza, adeguati ai pazienti, oltre a idee 
chiare su come gli aspetti dell'accompagnamento in hospice 
possano essere sopportati anche, e più estesamente, da altre 
forze nella comunità, per rafforzare l'unione solidale con le 
persone terminali e le loro famiglie. Non è possibile predire 
quanto sia possibile concretizzare durevolmente l'entusiasmo 
dei pionieri e il relativo atteggiamento nell'assistenza pallia-
tiva, oltre all'esigenza di una multidisciplinarietà finanziata 
sufficientemente. Qui si tratta, insieme a tutti i gruppi profes-
sionali e alle cariche onorifiche, di lavorare per evidenziare le 
peculiarità dell'assistenza palliativa, in modo che nel 2030 sia 
naturale che tutti i pazienti, bambini, giovani, adulti o anzia-
ni, abbiano accesso a un'assistenza palliativa di alta qualità 
che copra tutto il territorio, se ne hanno bisogno.

Prof. Dr. Friedemann Nauck

Le cure palliative in Germania nel 2030*
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Im Fokus: die Palliativversorgung im Alter International

Ob in Italien, in Schweden, Rumänien oder in Deutsch-
land, in allen Ländern Europas sind Fachpersonen ge-
fordert, den spezifischen Bedarf von Menschen mit 
unheilbaren Krankheiten zu erfassen und angemessene 
Versorgungs- und Unterstützungsangebote zu entwi-
ckeln. Zunehmend wird die Palliativversorgung auch für 
betagte Menschen als eine dringende und noch unge-
löste Aufgabe in der öffentlichen Gesundheitsversor-
gung erkannt.

Die Bevölkerung rund um den Globus wird älter und 
mehr Menschen leben mit belastenden Auswirkungen 
chronischer Krankheiten. Insbesondere am Ende des 
Lebens können ältere Menschen unter den Folgen von 
multiplen Organversagen leiden. Es wird geschätzt, dass 
die fünf häufigsten Todesursachen bis im Jahr 2020 
Herzkrankheiten, Kreislauferkrankungen, chronische 
Lungenerkrankungen, Lungeninfektionen und Lungen-
krebs sein werden.1 Palliativmedizinische Behandlungen 
und Pflege können Menschen mit diesen Erkrankungen 
Linderung bringen, dennoch wird auf gesundheitspo-
litischer Ebene noch ungenügend auf die komplexen 
Bedürfnisse dieser gefährdeten Bevölkerungsgruppe 
reagiert. Es fehlt an einer gemeinsamen, europaweiten 
Strategie.

Um diesem Missstand zu begegnen sind die EAPC und 
die Geriatrische Medizinischen Gesellschaft der EU (EU-
GMS) dieses Jahr erstmalig in einen Dialog getreten. 
Gemeinsam wurde das Manifest «Palliativversorgung 
für ältere Menschen in der Europäischen Union»2 erar-
beitet. Dieses wurde am 25. September 2012 an einer 
Konferenz im Europäischen Parlament präsentiert und 
diskutiert. Die europäischen Regierungen und EU-Insti-
tutionen werden aufgefordert, die Palliativversorgung 
für Menschen im Alter als eine Priorität anzuerkennen 
und entsprechend in ihren politischen Agenden zu ver-
ankern. Es gilt sicherzustellen, dass jeder ältere Bürger 
mit chronischen Erkrankungen, vor allem in fortgeschrit-
tenem Stadium, Zugang zu einer bestmöglichen Pallia-
tivversorgung erhält, wo immer er gerade versorgt wird. 

Diese öffentliche Erklärung kann auch in unserem Land 
im Dialog mit der Politik genutzt werden – schliesslich 
wird im Rahmen der nationalen Strategie auch in der 
Schweiz auf eine integrierte Palliativversorgung im Alter 
hingearbeitet. Dennoch müssen auch wir uns kritisch 
hinterfragen, ob hierzulande genügend getan wird, um 
alte und hochbetagte Menschen mit ihren spezifischen 
Problemen und am Ort ihrer Wahl angemessen betreuen 

zu können. Braucht es nicht vielmehr gesellschaftliche 
und gesundheitspolitische Strukturanpassungen und 
neue Finanzierungsmodelle, um eine gute, umfassende 
Pflege bis zuletzt auch in der Schweiz zu ermöglichen?

Einige EAPC-Arbeitsgruppen beschäftigen sich mit dem 
Bedarf an Palliativversorgung für betagte Menschen 
und haben mit ihren Publikationen bereits europaweit 
Beachtung gefunden.3,4 Aufbauend auf diese Arbeiten 
wird nun in der EAPC-Taskforce «Palliative Care in Long-
Term Care Settings for Older People» die Entwicklung 
der Palliativversorgung bei älteren Menschen im Lang-
zeitpflegebereich erfasst, analysiert und verglichen. 
Funktionierende Modelle aus verschiedenen europä-
ischen Ländern, aber auch ungenügende oder unge-
eignete Strukturen für eine angemessene Palliativver-
sorgung in Pflegeheimen werden dabei aufgezeigt. Die 
Resultate dieser Arbeitsgruppe werden voraussichtlich 
Anfangs 2013 publiziert. 

Zurzeit ist auch ein EAPC-Weissbuch in Bearbeitung, 
das umfassend über die Palliative-Care-Versorgung für 
Menschen mit Demenz recherchiert und die spezifi-
schen Probleme und dringenden Anliegen umfassend 
aufzeichnet. Auch diese Publikation können wir bis spä-
testens dem Frühjahr 2013 erwarten. 

Oft überlege ich mir, ob ein neues Grundlagenpapier, 
ein neu deklariertes Manifest oder eine gemeinsame 
Erklärung zum Bedarf an Palliative Care wirklich noch 
nötig ist. Sind dies nicht alles schon bekannte Fakten, 
wurde dies nicht schon längst erforscht, beschrieben, 
und gefordert? Schon im Jahr 2008 veröffentlichte der 
Europarat einen wichtigen Bericht mit der dringenden 
Empfehlung, die Palliativversorgung europaweit durch 
grenzübergreifende (und Disziplinen übergreifende) Zu-
sammenarbeit zu fördern und sie systematisch in der 
nationalen Gesundheitspolitik zu integrieren. 

Bei genauerem Hinsehen jedoch merke ich, dass trotz 
unzähliger Dokumente und Vorstösse die Umsetzung in 
vielen europäischen Ländern noch nicht stattgefunden 
hat. Noch immer gibt es Lücken und Defizite in nationa-
len Gesundheitssystemen, noch sind viele Hospize und 
andere Versorgungsstrukturen abhängig von privatem 
Engagement und Finanzierung, noch lange haben nicht 
alle europäischen Bürger gleichermassen Zugang zu ei-
ner guten Palliativversorgung. Es gilt, weiterhin laut und 
kräftig eine humane, auf den Bedarf unserer Bevölke-
rung ausgerichtete Gesundheitsversorgung sowie eine 
integrierte Palliativversorgung zu fordern und zwar so 
lange, bis der Zugang auch für die verletzlicheren Bevöl-
kerungsgruppen gewährt ist!

Esther Schmidlin, 
EAPC-Vorstandsmitglied seit 2007 

Aktuelles von der Europäischen Gesellschaft für Palliative Care (EAPC)

Esther Schmidlin

Im Fokus: die Palliativversorgung 

im Alter
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Im Fokus: die Palliativversorgung im Alter
Dans le point de mire: le système des soins palliatifs pour les vieux jours

International
Internationale

Que ce soit en Italie, en Suède, en Roumanie ou en Alle-
magne, dans tous les pays européens, les experts sont 
appelés à examiner les besoins spécifiques des personnes 
souffrant d’une maladie incurable et à développer une 
offre de soins et des services de soutien appropriés. L’offre 
de soins palliatifs également pour les personnes âgées est 
de plus en plus reconnue comme étant une tâche urgente 
et encore pendante dans le système de santé publique. 

La population du monde entier est vieillissante et plus de 
personnes vivent en devant faire face aux effets stressants 
de maladies chroniques. Plus particulièrement en fin de 
vie, les personnes âgées peuvent souffrir des suites de 
multiples défaillances organiques. On estime que les cinq 
principales causes de décès jusqu’en 2020 seront les ma-
ladies cardiaques, les maladies cardiovasculaires, les mala-
dies pulmonaires chroniques, les infections pulmonaires 
et les cancers du poumon1. Les traitements et les soins 
de médecine palliative peuvent apporter un soulagement 
aux personnes souffrant de ces maladies. Pourtant, on 
réagit au niveau de la politique de santé de façon insuf-
fisante aux besoins complexes de ce groupe de popula-
tion vulnérable. Une stratégie européenne commune fait 
défaut. 
Pour combler cette lacune, l’EAPC et l’Association pour 
la médecine gériatrique de l’UE (EUGMS) ont entamé 
pour la première fois cette année un dialogue. Le mani-
feste «Accès aux soins palliatifs pour les personnes âgées 
dans l’Union européenne»2 a été rédigé conjointement. 
Celui-ci a été présenté et discuté lors d’une conférence 
au Parlement européen le 25 septembre 2012. Les gou-
vernements européens et les institutions de l’UE sont 
invités à reconnaître comme étant une priorité l’offre de 
soins palliatifs pour les personnes âgées et à l’inscrire en 

conséquence dans leurs programmes politiques. Il s’agit 
d’assurer que chaque citoyen âgé souffrant d’une mala-
die chronique, en particulier à un stade avancé, aura ac-
cès aux soins palliatifs les meilleurs possibles quel que soit 
l’endroit où il est soigné. 

Cette déclaration publique peut également être utilisée 
dans notre pays dans le dialogue avec les responsables 
politiques – on travaille finalement aussi en Suisse dans 
le cadre de la Stratégie nationale à une offre intégrée de 
soins palliatifs pour la vieillesse. Néanmoins, nous devons 
nous remettre en question d’une façon critique et nous 
demander si suffisamment de choses ont été faites dans 
notre pays pour pouvoir prendre en charge d’une façon 
appropriée les personnes âgées et très âgées avec leurs 
problèmes spécifiques dans le lieu de leur choix. Ne faut-il 
pas plutôt des adaptations structurelles de la politique so-
ciale et de la politique de la santé et de nouveaux modèles 
de financement pour permettre également en Suisse des 
soins complets jusqu’au bout? 

Certains groupes de travail de l’EAPC s’occupent des 
besoins en offres de soins palliatifs pour les personnes 
âgées et ont déjà capté l’attention au niveau européen 
avec leurs publications3,4. En se basant sur ces travaux, 
le développement de l’offre en soins palliatifs pour les 
personnes âgées ayant besoin de soins de longue durée 
va être examiné, analysé et comparé dans une task force 
de l’EAPC«Palliative Care in Long-Term Care Settings for 
Older People». Seront présentés à cette occasion non seu-
lement les modèles qui tiennent la route dans différents 
pays européens, mais aussi les structures insuffisantes ou 
inappropriées pour des soins palliatifs adéquats dans des 
établissements médico-sociaux. Les résultats de ce groupe 
de travail devraient être publiés début 2013. 

Un livre blanc EAPC est aussi actuellement en prépara-
tion. Dans celui-ci, des recherches détaillées sur les offres 
de soins palliatifs pour les personnes atteintes de dé-
mence ont été faites et il présente de façon complète les 
problèmes spécifiques et les besoins urgents. Cette publi-
cation est également attendue pour le printemps 2013 
au plus tard. 

Nouvelles de l’Association européenne pour les soins palliatifs (EAPC)

Esther Schmidlin

Dans le point de mire: le système des 

soins palliatifs pour les vieux jours
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Doc/DocListingDetails_E.asp?DocID=12568 (08.10.2012)
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Je me demande souvent si un nouveau document de 
synthèse, un nouveau manifeste ou une déclaration 
commune sur la nécessité des soins palliatifs sont encore 
vraiment utiles. Est-ce que ce ne sont pas tous des faits 
déjà connus, est-ce que cela n’a pas été examiné, décrit 
et réclamé depuis longtemps? En 2008, le Conseil de l’Eu-
rope a déjà publié un rapport important mentionnant la 
recommandation urgente d’encourager les soins palliatifs 
au niveau européen par une collaboration transfrontalière 
(et englobant toutes les disciplines) et de les intégrer sys-
tématiquement dans la politique nationale de santé5. 

En y regardant de plus près, je remarque cependant que 
malgré les innombrables documents et les démarches, la 
mise en œuvre n’a pas encore eu lieu dans de nombreux 
pays européens. Il y a encore des lacunes et des carences 
dans les systèmes de santé nationaux, de nombreuses 
maisons de soins palliatifs et des structures de soins sont 
encore tributaires d’engagement et de parrainage privés, 
tous les citoyens européens n’ont pas encore, de loin, le 
même accès à un bon système de soins palliatifs. Nous 
devons continuer d’exiger haut et fort un système de san-
té humain axé sur les besoins de notre population ainsi 
qu’un système de soins palliatifs intégré et ce aussi long-

temps que l’accès n’est pas garanti pour les groupes de la 
population les plus vulnérables. 

Esther Schmidlin, membre du comité de l’EAPC 
depuis 2007
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InternazionaleFocalizzazione sull'assistenza palliativa in età avanzata

In Italia, in Svezia, in Romania o in Germania, in tutte le na-
zioni europee, i professionisti sono invitati e rilevare i bisogni 
specifici delle persone con patologie incurabili e a sviluppare 
delle offerte adeguate di assistenza e sostegno. Anche l'assi-
stenza palliativa delle persone in età avanzata viene sempre 
più considerata un compito urgente e irrisolto nell'assistenza 
sanitaria pubblica.
	 La popolazione di tutto il mondo diventa più anziana e 
sempre più persone convivono con le conseguenze proble-
matiche delle malattie croniche. In particolare, al termine 
della vita, le persone anziane possono soffrire delle conse-
guenze della sindrome da insufficienza multiorgano. Si va-
luta che le cinque cause di morte più frequenti fino al 2020 
saranno le cardiopatie, le patologie circolatorie, le patologie 
polmonari croniche, le infezioni polmonari e il cancro al pol-
mone.1 Le terapie e cure di medicina palliativa possono dare 
sollievo alle persone con queste patologie, anche se la rea-
zione a livello di politica sanitaria è ancora insufficiente per 
le complesse esigenze di questo gruppo della popolazione a 
rischio. Manca una strategia unitaria per tutta l'Europa.

Per prevenire questa situazione drammatica, la EAPC e la 
Società di medicina geriatrica dell'UE (EUGMS) hanno inizia-
to per la prima volta quest'anno un dialogo. Insieme hanno 
elaborato il manifesto «Assistenza palliativa per le persone 
anziane nell'Unione Europea»2. Questo è stato presentato 
e discusso il 25 settembre 2012 durante una conferenza 
al Parlamento europeo. Il governo europeo e le istituzioni 
dell'UE sono invitati a riconoscere l'assistenza palliativa per 
persone anziane come una priorità, ancorandola adeguata-
mente all'interno delle proprie agende politiche. Si tratta di 
garantire che ogni cittadino anziano con patologie croniche, 
soprattutto in stadio avanzato, abbia accesso alla migliore 
assistenza palliativa possibile, ovunque venga curato. 

Questa pubblica dichiarazione può essere utilizzata anche 
nel nostro paese nel dialogo con la politica, in fondo anche 
in Svizzera si lavora all'interno della strategia nazionale verso 
un'assistenza palliativa integrata in età avanzata. Comunque 
dobbiamo chiederci criticamente se qui in Svizzera venga 
fatto abbastanza per assistere adeguatamente le persone 
anziane e molto anziane con i loro problemi specifici in un 
luogo a loro scelta. Non sono necessari adeguamenti sociali 
e strutturali e di politica sanitaria e nuovi modelli di finanzia-
mento per consentire una cura buona e completa fino alla 
fine anche in Svizzera?

Alcuni gruppi di lavoro EAPC si occupano del fabbisogno di 
assistenza palliativa per le persone anziane e hanno attirato 
l'attenzione in Europa con le loro pubblicazioni3. 4Sulla base 

di questi lavori la EAPC Taskforce «Palliative Care in Long-
Term Care Settings for Older People» ha rilevato, analizza-
to e confrontato lo sviluppo dell'assistenza palliativa per le 
persone anziane nelle terapie a lungo termine. Vi vengono 
evidenziati i modelli funzionanti di diversi paesi europei, ma 
anche le strutture insufficienti o inadeguate per un'assisten-
za palliativa nelle case di cura. I risultati di questo gruppo di 
lavoro saranno prevedibilmente pubblicati all'inizio del 2013. 

Attualmente è in elaborazione anche un libro bianco EAPC 
che ricerca ampiamente sull'assistenza di cure palliative per 
persone con demenza e che evidenzia ampiamente i proble-
mi specifici e le esigenze urgenti. Anche questa pubblica-
zione dovrebbe essere completa al più tardi nella primavera 
del 2013. 

Spesso rifletto se una nuova carta dei principi fondamenta-
li, un nuovo manifesto di base o una dichiarazione comune 
sul bisogno di cure palliative siano veramente necessari. Non 
si tratta di fatti già ben conosciuti, tutto ciò non è già sta-
to studiato, descritto e richiesto da tempo? Già nel 2008 il 
Consiglio europeo ha pubblicato una relazione importante 
con l'urgente suggerimento di richiedere in tutta Europa 
l'assistenza palliativa con una collaborazione che vada al di 
là delle frontiere (interdisciplinare) e di integrarla sistematica-
mente nella politica sanitaria nazionale5. 

Osservando attentamente, noto comunque che, malgrado 
innumerevoli documenti e tentativi, in molti paesi europei 
l'applicazione non è ancora avvenuta . Esistono sempre 
ancora lacune e deficit nei sistemi sanitari nazionali, an-
cora molti hospice e altre strutture assistenziali dipendono 
dall'impegno e dal finanziamento privato e non tutti i cittadi-
ni europei hanno un uguale diritto ad accedere a una buona 
assistenza palliativa. Si tratta di richiedere forte e a voce alta 
un'assistenza sanitaria e palliativa integrata, orientata alle 
esigenze della nostra popolazione, fino a quando sarà ga-
rantito l'accesso anche alla fascia di popolazione più debole!

Esther Schmidlin, 
EAPC membro del comitato dell'EAPC dal 2007 
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PallioScope

PallioScope

Trauern – Vielfältige Sensibilisierung für einen langen Weg
Gegen die Einsamkeit Sterbenskranker PallioScope

Ihre breit abgestützten theoretischen Ausführungen zur Trau-
er (Modelle und Konzepte) untermauert sie mit zahlreichen 
Praxisbeispielen und Erfahrungsberichten. Ein persönliches 
Interview mit Dr. Colin Murphy Parkes, der zusammen mit Dr. 
Cicely Saunders die erste hospizliche Trauerbegleitung ins Le-
ben rief, bereichert ihren Text. Schärer-Santschi gelang es − in 
Ergänzung zu ihren eigenen Beiträgen – renommierte Fach-
leute aus verschiedensten Disziplinen für ihr Anliegen, Pallia-
tive Care und Trauer miteinander zu verbinden, zu gewinnen. 
In rund einem Dutzend Teilbeiträgen beleuchten die Auto-
rinnen und Autoren wichtige, zuweilen auch neue Aspek-
te: Birgit Heller, Trauer der Eltern beim Verlust eines Kindes; 
Gender-Aspekte; Trauer und Religion; Detlef Bongartz, Trauer 
bei Kindern und Jugendlichen; Christian Metz, Trauer und 
Demenz; Chris Paul, Trauer und Schuld; Aberkannte Trauer; 
Matthias Mettner, Trauer und Spiritualität; Trauer und Trost; 

Erika Schärer-Santschi, weit herum bekannte Fachfrau in Palliative Care und langjährig 

erfahrene Trauerbegleiterin in eigener Praxis, legt mit ihrer neusten Publikation ein 

Werk vor, das erstmals die Fachliteratur von Palliative Care und Trauer miteinander 

verbindet. Damit schliesst sie eine wichtige Lücke und spannt den Bogen der Beglei-

tung weit vom Moment der Diagnose bis über den Tod hinaus in die Zeit der oft lang 

andauernden Trauer der Hinterbliebenen.

Elisabeth Jordi

Trauern – Vielfältige Sensibilisierung 

für einen langen Weg

Jacqueline Sonego Mettner, Trauer und Seelsorge; Barbara 
Steffen-Bürgi, Antizipatorische Trauer. Dank diesen Beiträgen 
ist aus der Publikation ein breit angelegter Sammelband ge-
worden, welcher der Leserschaft viel Fachwissen vermittelt. 
Das tiefste Anliegen der Autorin aber ist, sich professionell 
und persönlich mit trauernden Menschen, ihren Gefühlen, 
Bedürfnissen und Erfahrungen sowie auch denjenigen ihres 
Umfelds auseinanderzusetzen, sich darauf einzulassen. Dazu 
gehört im Besonderen, die eigene Haltung zu reflektieren. Die 
gezielten Leit- und Reflexionsfragen, mit denen die Herausge-
berin jeweils auch die Beiträge der Mitautorinnen und -auto-
ren beschliesst, sind dabei hilfreich, impulsgebend. Dank der 
klaren Struktur ist das Werk übersichtlich und einzelne Beiträ-
ge können zur Vertiefung eines ausgewählten Unterthemas 
wie z. B. Verständnis der Trauer, Begleitung Trauernder, Um-
setzung von Abschiedskultur im Spitex- oder Spitin-Bereich zu 
Rate gezogen werden. «Trauern» ist ein Werk, dem bei Pfle-
gefachleuten und Verantwortlichen in Institutionen eine gro-
sse Verbreitung zu wünschen ist. Denn wer für die Bedürfnis-
se trauernder Menschen sensibilisiert ist, kann sie auch besser 
beraten, unterstützen, ihnen möglichst gerecht werden und 
dabei erfahren, dass Pflegende, Begleitende nicht nur fachlich 
gefordert, sondern meist auch beschenkte Menschen sind.

E. Schärer-Santschi
Trauern. Trauernde Menschen in Palliative Care 
und Pflege begleiten. 
Verlag Hans Huber, Hogrefe AG, Bern 2012
ISBN 978-3-456-85030-6; 
E-Book ISBN 978-3-456-95030-3
CHF 39.90; € 29.95

Das vorliegende Buch ermutigt einfühlsam dazu, sich dem 
Unfassbaren auszusetzen, und beantwortet Fragen, die sich 
jedem stellen, der Sterbenskranken begegnet: Worauf ist 
bei der Begegnung zu achten? Wie führt man ein hilfreiches 
Gespräch? Wie teilt man schlechte Nachrichten mit? Wel-
chen Wert haben Phasenmodelle des Sterbens? Wie kann 
man die Frage «Warum gerade ich?» aufnehmen? Muss 
ein Sterbenskranker seine Lage akzeptieren? Wie kann man 
trösten? Wie kann man Trauernde begleiten? Welche reli-
giösen Rituale können Halt geben? Was kann man aus der 
Begegnung mit Sterbenskranken lernen?

	 Der Autor Ernst Engelke schöpft aus seiner langjährigen 
Erfahrung in der Begleitung von Sterbenskranken und ihren 
Angehörigen in der Palliativ-, Hospiz- und Altenheimbetreu-
ung, und ergänzt diesen professionellen Blick mit histori-
schen Quellen und Zitaten aus der Literatur. Engelke räumt 
mit irrigen Vorannahmen gegenüber dem Sterben auf, 
bezieht die Perspektive von Sterbenskranken, und schafft 
so die Voraussetzung für eine aufrichtige Begegnung. Ein 
Kommunikationsmodell wird vorgestellt, das für die Bedürf-
nisse des Gegenübers sensibilisiert. Dieses aussergewöhn-
liche Buch bietet wertvolle Unterstützung für Angehörige 
sowie Mitarbeiter(innen) von Palliativstationen, Hospizen 
und Altenheimen, indem es alltagstaugliche Wege zeigt, 
sich gegenseitig zu verständigen und zu unterstützen. Wer 
es gelesen hat, wird in Zukunft Sterbenskranken vielleicht 
offener begegnen und selbst bewusster leben.

Ernst Engelke 
Gegen die Einsamkeit Sterbenskranker. 
Wie Kommunikation gelingen kann.
Lambertus Verlag, Freiburg, 1. Auflage, Oktober 2012
380 Seiten, ISBN 978-3-7841-2111-6
€ 23.00; CHF 32.90

Wie kann Kommunikation mit sterbenskranken Menschen gelingen? Damit der Di-

alog nicht zum Selbstgespräch verkommt, ist es wesentlich, dass sich Angehörige 

auf die Lebenswirklichkeit von Sterbenden und deren Einsamkeit einlassen.

Anita Brutler

Gegen die Einsamkeit Sterbenskranker. 

Wie Kommunikation gelingen kann.
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PallioScope
Nachrichten palliative ch

Gegen die Einsamkeit Sterbenskranker
Informationen zu Veränderungen bei der Fachzeitschrift palliative-ch

Dr. phil. Christian Ruch wird neuer Redaktor 
der Fachzeitschrift palliative-ch.
Christian Ruch hat seine Tätigkeit als Redaktor von palliati-
ve-ch am 1. Dezember 2012 aufgenommen. Er hat Walter 
Brunner abgelöst, welcher die Redaktionskommission seit 
Juni 2012 vorübergehend geführt und die Herausgabe der 
Nummern 3 und 4 von palliative-ch koordiniert hat.
	 Christian Ruch (44) arbeitet heute als Redaktor der Bünd-
ner Woche, für welche er den Artikel «Wenn die Medizin 
nicht mehr zu heilen vermag» verfasst und in Nr. 24 (13. 
Juni 2012) publiziert hat. Nebenberuflich ist er als Ritualge-
stalter für Abdankungsfeiern und als freier Historiker und 
Soziologe tätig.
	 Christian Ruch hat an der Universität Basel in Geschichte 
promoviert und war unter anderem als wissenschaftlicher Be-
rater der «Unabhängigen Historikerkommission Liechtenstein 
Zweiter Weltkrieg» sowie als wissenschaftlicher Mitarbeiter 
und Teamleiter bei der «Unabhängigen Expertenkommission 
Schweiz − Zweiter Weltkrieg» tätig.
	 Christian Ruch wird zusammen mit der Redaktionskom-
mission Gutes und Bewährtes weiterentwickeln, aber auch 
eine gewisse Neuausrichtung und eine publizistische Profes-
sionalisierung der Fachzeitschrift palliative-ch in die Wege 
leiten. Der Vorstand von «palliative ch» heisst ihn herzlich 
willkommen und wünscht ihm in seiner neuen Tätigkeit viel 
Glück, Erfolg und Befriedigung.

Eingliederung Administration Fachzeitschrift palliative-
ch bei Fachgesellschaft «palliative ch»
Per 1. Juli 2012 wurde die bislang extern von Sylvia Spengler-
Mettler geführte Administration der Fachzeitschrift palliative-
ch in die Administration der Geschäftsstelle der Fachgesell-
schaft «palliative ch» in Bern integriert. Mit der Eingliederung 
wurde auch das bislang von Sylvia Spengler-Mettler betreute 
Finanz- und Rechnungswesen (Kreditoren, Debitoren, Finanz-
buchhaltung) von palliative-ch in die Geschäftsprozesse von 
«palliative ch» überführt. Durch die Integration können Syn-
ergien genutzt und Vereinfachungen im Bereich des Finanz- 
und Rechnungswesens realisiert werden.
	 Sylvia Spengler-Mettler hat als langjährige Leiterin der 
externen Administration durch ihre grosse Fachkompetenz, 
ihre Zuverlässigkeit, Genauigkeit und Loyalität sowie ihr über-
durchschnittliches Engagement grosse Verdienste an der er-
freulichen Entwicklung von palliative-ch. Der Vorstand von 
«palliative ch» bedankt sich an dieser Stelle sehr herzlich für 
ihr erfolgreiches Wirken und freut sich, dass sie die Weiterent-
wicklung von palliative-ch in technischen Geschäftsprozessen 
weiterhin aktiv unterstützen wird.

Im Namen des Vorstandes von «palliative ch»:
Walter Brunner, Geschäftsleiter und Vorstandsmitglied

ANZEIGE

Ausbildung in logotherapeutischer 
Beratung und Begleitung 
– 4 Jahre berufsbegleitend
– für Personen aus sozialen, pädagogischen und  
 pflegerischen Berufen
– vom Bundesamt für Bildung und Technologie (BBT) und  
 vom Kanton Graubünden anerkanntes Nachdiplomstudium  
 Höhere Fachschule

Weiterbildung Facharzt/Fachärztin für 
Psychiatrie und  Psychotherapie
– 3 Jahre berufsbegleitend
– von der SGPP (Schweizerische Gesellschaft für  Psychiatrie  
 und Psychotherapie) anerkannt

Integrale Fachausbildung in Psychotherapie 
– 5 Jahre berufsbegleitend
– für Psychologen / Psychologinnen sowie 
 Absolventen/Absolventinnen anderer akademischer  
 Hochschulstudien der Human- und  Sozialwissenschaften
– von der Schweizer Charta für Psychotherapie anerkannt

Nächster Ausbildungsbeginn 12. Januar 2013
Institutsleitung: Dr. phil. Giosch Albrecht
Freifeldstrasse 27 
CH-7000 Chur
Telefon: 081 250 50 83
Fax:  081 250 50 84
E-Mail:  info@logotherapie.ch
Internet: www.logotherapie.ch

Weitere Informationen 
unter www.logotherapie.ch

Logotherapie-Ausbildung

Logotherapie ist eine sinnzentrierte Psychotherapie, begründet 
durch den Psychiater und Neurologen Prof.Dr.med.et phil. Viktor 
E. Frankl. Sie bezieht neben dem Psychophysikum besonders die 
geistige Dimension des Menschen mit ein.

Neuer Redaktor bei der Fachzeitschrift palliative-ch.

Informationen zu Veränderungen bei der 

Fachzeitschrift palliative-ch
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Modifications au sein de l’équipe de la revue spécialisée palliative-ch
Informazioni sui cambiamenti in seno alla rivista specializzata palliative-ch

Nouvelles palliative ch
Notizie palliative ch

Christian Ruch, docteur en sciences humaines, 
devient le nouveau rédacteur de la revue 
spécialisée palliative-ch.
Christian Ruch a pris ses fonctions de rédacteur de la revue 
palliative-ch le 1er décembre 2012. Il remplace Walter Brun-
ner, qui a assuré de façon transitoire la direction du comité de 
rédaction depuis juin 2012 et qui a coordonné la publication 
des numéros 3 et 4 de palliative-ch.
	 Agé de 44 ans, Christian Ruch est actuellement rédacteur 
en chef de l‘hebdomadaire Bündner Woche. Il a rédigé un 
article intitulé «Lorsque la médecine ne peut plus guérir», 
paru dans le n° 24 du journal, le 13 juin 2012. En dehors de 
son activité professionnelle, il célèbre des offices à caractère 
rituel à l’occasion d’obsèques et travaille en tant qu’historien 
et sociologue indépendant. 
	 Christian Ruch, titulaire d’un doctorat d’histoire obtenu à 
l’université de Bâle, a notamment été conseiller scientifique à 
la «Commission indépendante d’historiens Liechtenstein – Se-
conde Guerre mondiale» et est très impliqué dans la direction 
de la «Commission indépendante d’experts Suisse – Seconde 
Guerre mondiale». 
	 Avec l’aide du comité de rédaction, Christian Ruch compte 
perpétuer les valeurs d’une revue qui a fait ses preuves, mais 

Dr. phil. Christian Ruch è il nuovo redattore 
della rivista specializzata palliative-ch.
Christian Ruch inizierà ufficialmente la sua attività come 
redattore di palliative-ch il 1° dicembre 2012 al posto di 
Walter Brunner, che da giugno 2012 ha guidato tempora-
neamente la Commissione di redazione, curando l'edizione 
dei numeri 3 e 4 di palliative-ch.
	 Christian Ruch (44) lavora attualmente come redattore 
del periodico Bündner Woche, per il quale ha scritto l'ar-
ticolo «Wenn die Medizin nicht mehr zu heilen vermag» 
(Quando la medicina non è più in grado di curare), pubblica-
to nel N°24 del 13 giugno 2012. Come attività secondaria, 
si occupa dell'organizzazione di cerimonie di congedo, oltre 
ad esercitare il ruolo di libero storico e sociologo. 
	 Christian Ruch ha conseguito il dottorato in storia presso 
l'Università di Basilea ed è stato, fra l'altro, consulente scien-
tifico della «Commissione indipendente di storici Liechten-
stein – Seconda Guerra Mondiale», nonché collaboratore 

aussi lui apporter un nouveau souffle et donner un caractère 
professionnel à son expression publique. Le comité de pallia-
tive-ch lui souhaite la bienvenue et espère que ses nouvelles 
fonctions lui apporteront chance, succès et satisfaction.

L’administration de la revue palliative-ch 
intégrée au siège de l’association palliative-ch
Le 1er juillet 2012, l’administration de la revue spécialisée 
palliative-ch, jusqu’ici gérée en externe par Sylvia Spengler-
Mettler, a été intégrée au service administratif du siège de 
l’association à Berne. Le poste de Sylvia Spengler-Mettler, qui 
s’occupait de la partie finances et comptabilité (créanciers, dé-
biteurs, comptabilité générale) de palliative-ch, a également 
été transféré à Berne. Cette intégration permet d’utiliser des 
synergies et de simplifier la partie finances et comptabilité. 
	 Fiabilité, rigueur et loyauté sont les principales qualités de 
Sylvia Spengler-Mettler. A la tête de l’administration externe 
pendant de longues années, elle a largement contribué au 
développement de palliative-ch grâce à des compétences hors 
pair. Le comité de palliative-ch la remercie vivement pour son 
professionnalisme et espère qu’elle continuera à soutenir acti-
vement le développement de palliative-ch.

Au nom du comité de palliative-ch
Walter Brunner
Directeur et membre du comité de palliative-ch

scientifico e capo équipe presso la «Commissione Indipen-
dente d'Esperti Svizzera – Seconda Guerra Mondiale». 
	 Al fianco della Commissione di redazione, Christian Ruch 
proseguirà lo sviluppo della gestione consolidata, introdu-
cendo tuttavia gradualmente anche un nuovo orientamen-
to e una professionalizzazione pubblicistica della rivista spe-
cializzata palliative-ch. Il comitato di palliative ch gli porge 
il suo più cordiale benvenuto, augurandogli tanta fortuna, 
successo e soddisfazione nello svolgimento della sua nuova 
attività.

Integrazione dell’amministrazione della rivista spe-
cializzata palliative-ch all’interno dell’associazione 
«palliative ch»
Il 1° luglio 2012 l’amministrazione della rivista specializzata 
palliative-ch, gestita fino ad allora esternamente da Sylvia 
Spengler-Mettler, è stata integrata all’interno dell’ammini-
strazione dell’associazione «palliative ch» a Berna. A segui-
to di questo incorporamento, anche l’attività di gestione 
finanziaria e contabile (creditori, debitori, contabilità gene-
rale), coordinata in precedenza sempre da Sylvia Spengler-
Mettler, è confluita nei processi amministrativi di «palliative 
ch». Questa integrazione permetterà di sfruttare le sinergie, 
consentendo varie semplificazioni sul fronte della gestione 
finanziaria e contabile. 

Un nouveau rédacteur pour la revue spécialisée palliative-ch

Modifications au sein de l’équipe de 

la revue spécialisée palliative-ch

Nuovo redattore per la rivista specializzata palliative-ch

Informazioni sui cambiamenti in seno alla 

rivista specializzata palliative-ch
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Sylvia Spengler-Mettler, in qualità di pluriennale responsabi-
le dell'amministrazione esterna, grazie alla sua grande com-
petenza specialistica, affidabilità, precisione e lealtà, nonché 
al suo straordinario impegno, ha giocato un ruolo fonda-
mentale nel positivo sviluppo di palliative-ch. Il Consiglio 
direttivo di palliative ch desidera in questa sede ringraziarla 
sentitamente per le preziose attività svolte, confidando nel 

suo contributo attivo anche in futuro a favore dell'ulterio-
re perfezionamento di palliative-ch nell'ambito dei processi 
tecnico-amministrativi.

A nome del Consiglio direttivo di palliative ch:
Walter Brunner
Direttore e membro del Consiglio direttivo

Herr Ruch, was war Ihre Motivation, die Aufgabe als Re-
daktor der Zeitschrift «palliative-ch» zu übernehmen?
Ich hatte vor 12 Jahren, im Alter von 32, einen bösarti-
gen Tumor. Das führte ganz unweigerlich dazu, dass ich 
mich mit den ganz existenziellen Fragen rund um Ster-
ben und Tod auseinandersetzen musste. Zur selben Zeit 
hatte eine gleichaltrige Bekannte Brustkrebs – und im 
Gegensatz zu mir hat sie den Kampf gegen die Krank-
heit verloren. Mir als gläubigem Menschen hat das da-
mals sehr zu denken gegeben, denn mich beschäftigte 
die Frage: Würfelt Gott eigentlich, wer davonkommt 
und wer nicht? Warum ich, warum nicht sie? Zudem 
hat mir ihr wirklich elendes Sterben – in dem kleinen 
Landspital gab es damals keine Palliative Care – klar ge-
macht, wie wichtig Palliative Care ist.
	 So begann ich mich für dieses Thema zu interessie-
ren. Zudem habe ich nach meiner Genesung Sterben 
und Tod nicht einfach abgehakt, sondern mich weiter-
hin intensiv damit auseinandergesetzt. Ich habe Kurse 
zur Sterbebegleitung mit der Amerikanerin Christine 
Longaker, einer Pionierin der Hospiz-Bewegung, be-
sucht und bin heute nebenberuflich auf diesem Gebiet 
tätig. Und als ich vor kurzem mitbekommen habe, dass 
«palliative-ch» redaktionelle Verstärkung sucht, hat 
mich das sofort angesprochen. 
	 Zusammengefasst liesse sich meine Motivation mit 
einem bekannten Zitat von Albert Schweitzer formu-
lieren: «Wer von eigenem Leid verschont ist, hat sich 
berufen zu fühlen, zu helfen, das Leid der anderen zu 
lindern.» Ich bin zwar nicht ganz von Leid verschont 
worden, aber ich habe meine Krebserkrankung über-
lebt – und möchte mich daher auch aus Dankbarkeit für 
dieses Glück für jene einsetzen, die dieses Glück nicht 
haben. 

Welchen «Mehrwert» können Sie unserer 
Zeitschrift bieten?
Ich denke die Kombination aus wie erwähnt einem re-
gen Interesse für das Thema Palliative Care und journa-
listischer Erfahrung. Ich arbeite zu 50% als Journalist 

und Redaktor für die «Bündner Woche» in Chur, wo 
ich auch lebe, und baue daneben gerade «Die Alpen-
stadt», ein Gästemagazin für Chur Tourismus und die 
umliegenden Destinationen auf. Zudem habe ich auch 
schon fürs Radio gearbeitet. Ich glaube und hoffe also, 
das nötige journalistische Rüstzeug mitzubringen, um 
«palliative-ch» weiterzuentwickeln.

Und in welche Richtung wollen Sie die Zeitschrift 
weiterentwickeln?
Es sind vor allem zwei Punkte, an denen ich im Sinne der 
strategischen Vorgaben des Vorstandes sowie in enger 
Kooperation und Abstimmung mit der Redaktionskom-
missionmit ansetzen möchte: der Leserfreundlichkeit 
und Leserbindung. Ich denke, dass die Leserfreundlich-
keit dahingehend verbessert werde sollte, dass sich die 
originalsprachigen Artikel und die anderssprachigen 
Zusammenfassungen optisch besser, z. B. farblich von-
einander abheben. Auch über die Seitengestaltung und 
Artikellänge sollte man meines Erachtens nachdenken. 
Die Artikel sollten optisch attraktiver und lockerer, also 
weniger textlastig daherkommen. Die Beiträge haben 
immer ein hohes fachliches Niveau, umso wichtiger ist 
es, sie so zu gestalten, dass sie auch tatsächlich und 
zwar gerne gelesen werden. 
	 Ein weiterer Punkt ist wie gesagt die Leserbindung. 
Ich fände es schön, wenn «palliative-ch» zukünftig kei-
ne Einbahnstrasse wäre, sondern eine Plattform bietet, 
auf der sich auch die Leser/innen einbringen können 
– z. B. indem sie uns erzählen, was sie in ihrem an-
spruchsvollen Palliative-Care-Alltag erleben und was sie 
bewegt. Begleiten könnte man das durch zusätzliche 
Foren, die dem Austausch dienen, ich denke da v. a. an 
den Bereich Social Media.

Wo sehen Sie die Palliative Care im Moment?
Das ist natürlich ein weites Feld. Es gibt, wenn mich 
nicht alles täuscht, zwei gegenläufige Tendenzen. Da 
ist zum einen eine erfreuliche, wenngleich noch immer 
ziemlich langsame Ent-Tabuisierung des Todes. Immer 
mehr Menschen wollen über ihr Ende selbst bestimmen 
und sind daher auch bereit, über das eigene Sterben zu 
sprechen. Diese Entwicklung dürfte das Interesse an der 
Palliative Care und ihre Akzeptanz steigern. In diesem 
Zusammenhang ist es übrigens sehr zu begrüssen, dass 
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man mit dem Nationalen Forschungsprogramm «Le-
bensende» (NFP 67) jetzt einmal genauer untersucht, 
wie eigentlich in der Schweiz gestorben wird. Das dürf-
te auch der Palliative Care wichtige, weiterführende 
Impulse geben.
	 Auf der anderen Seite sehe ich einen wachsenden 
Rationierungsdruck in der Medizin, und ich bin mir 
nicht sicher, ob der nicht irgendwann zu einer Art öko-
nomisch motivierten Ungeduld mit Palliativpatienten 
führen könnte – zynisch gesagt nach dem Motto «Bitte 
sterben Sie ein wenig schneller». Fallpauschalen halte 
ich persönlich jedenfalls für keinen gangbaren Weg in 
der Palliative Care, und ich hoffe sehr, dass man hier ei-
nen Konsens für andere Formen der Vergütung – etwa 
in Form abgestufter Tagespauschalen für spezialisierte 
Palliative Care im stationären Bereich – findet.
	 Weitere wichtige Themen sind aus meiner Sicht das 
immer noch grosse Potenzial für Palliative Care in der 
medizinischen Fachwelt sowie die palliative Versorgung 
in den Regionen der Peripherie, wo es längst noch nicht 
überall ambulante Brückendienste gibt. Aber wie ge-
sagt: Das ist ein weites Feld.

Und was macht Christian Ruch sonst noch so, 
wenn er nicht journalistisch tätig ist?
(lacht) Oh, eine ganze Menge! Ich bin ja von Haus aus 
Historiker und habe da verschiedene Projekte, z. B. 
zeige ich Gästen auf Stadtführungen die Schönheiten 
von Chur und arbeite gerade an einer Unternehmerbio-
grafie. Ausserdem gestalte ich überkonfessionell aus-
gerichtete Abdankungen und Hochzeiten. Ich bin ein 
grosser Eisenbahnfan und Musikliebhaber. Und wenn 
ich wirklich mal gar nichts mache, träume ich von Fe-
rien in den Fjorden Norwegens, diesem wunderbarsten 
aller Länder.

Haben Sie ein Lebensmotto?
Ja, aber immer mal wieder ein anderes (lacht). Im Mo-
ment gerade «Die Handy-Nummer Gottes ist geheim 
– trotzdem furchtlos weiter!». 

Vielen Dank für das Gespräch!

Walter Brunner

Monsieur Ruch, qu’est-ce qui vous a motivé à reprendre le 
poste de rédacteur de la revue «palliative-ch»?
J’ai eu il y a 12 ans, à l’âge de 32 ans, une tumeur maligne. 
Cela a conduit d’une façon inévitable à me forcer à réflé-
chir sur les questions vraiment existentielles concernant 
le décès et la mort. A la même époque, j’avais une amie 
du même âge atteinte d’un cancer du sein – et, contrai-
rement à moi, elle a perdu son combat contre la maladie. 
En tant que croyant, cela m’a donné matière à réflexion, 
je me demandais: «Dieu joue-t-il aux dés la guérison ou 
la mort de chaque patient? Pourquoi moi, pourquoi pas 
elle?» Par ailleurs, sa mort vraiment misérable – à cette 
époque-là, il n’y avait pas de soins palliatifs dans le petit 
hôpital régional – m’a montré clairement l’importance des 
soins palliatifs.
	 J’ai commencé alors à m’intéresser à ce thème. En 
outre, je n’ai pas considéré les sujets du décès et de la 
mort comme clos après ma guérison, mais j’ai continué à 
m’y intéresser intensivement. J’ai suivi des cours sur l’ac-
compagnement des mourants donnés par l’Américaine 
Christine Longaker, une pionnière dans le mouvement des 
maisons de soins palliatifs, et je suis aujourd’hui actif de 
façon extra-professionnelle dans ce domaine. Quand j’ai 
appris récemment que «palliative-ch» cherchait du renfort 
pour sa rédaction, je me suis tout de suite senti interpellé. 

En résumé, ma motivation peut être formulée grâce à une 
citation bien connue d’Albert Schweitzer: «Celui qui est 
épargné par sa propre souffrance doit se sentir appelé à 
aider à soulager celle des autres.» Même si je n’ai pas été 
complètement épargné par la souffrance, j’ai survécu à 
mon cancer – et j'aimerais donc aussi par reconnaissance 
pour cette bonne fortune m’engager pour ceux qui n’ont 
pas cette chance. 

Quelle «valeur ajoutée» pouvez-vous offrir à 
notre magazine?
Je pense à cette combinaison déjà mentionnée entre un vif 
intérêt pour le thème des soins palliatifs et une expérience 
journalistique. Je travaille à 50 % en tant que journaliste 
et rédacteur pour l’hebdomadaire ««Bündner Woche» à 
Coire, où j’habite et où je suis en train de travailler à la 
création de «Die Alpenstadt», un magazine pour les clients 
de l’Office du tourisme à Coire et ses environs. En outre, 
j'ai aussi déjà travaillé pour la radio. Je crois et j’espère, par 
conséquent, apporter les outils journalistiques nécessaires 
pour continuer à développer «palliative-ch».

Et dans quelle direction voulez-vous développer 
le magazine? 
Il y a surtout deux points auxquels je voudrais m’attaquer 
dans l’esprit des exigences stratégiques, en étroite collabo-
ration et avec l’accord de la commission de rédaction: la 
lisibilité et la fidélisation du lecteur. Je pense que la lisibilité 
devrait être améliorée. On pourrait ainsi mieux faire ressor-
tir optiquement l’article dans la langue originale et les résu-

Interview avec Christian Ruch – 

nouveau rédacteur de palliative-ch

p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
4 

/ 2
01

2

54



55

Signor Ruch, qual è stata la motivazione che l'ha 
spinta ad accettare il compito di redattore della rivista 
«palliative-ch»?
12 anni fa, all'età di 32 anni, ho avuto un tumore mali-
gno. Ciò ha comportato inevitabilmente che affrontassi 
domande decisamente esistenziali sulla morte. Nello 
stesso periodo, una mia conoscente coetanea ha avuto 
un tumore al seno, e, all'opposto di me, ha perso la sua 
lotta con la malattia. Come persona credente, allora, 
ho dovuto riflettere molto, soprattutto sulle domande: 
Dio sceglie a caso chi deve andarsene e chi no? Per-
ché io, perché non lei? Inoltre la sua morte veramente 

penosa – nel piccolo ospedale di campagna allora non 
esistevano le cure palliative – mi ha fatto comprendere 
l'importanza delle cure palliative.
	 Così ho iniziato a interessarmi dell'argomento. Inol-
tre, dopo la mia guarigione, non ho semplicemente 
smesso di pensare alla morte, ma ho continuato a oc-
cuparmene intensamente. Ho frequentato dei corsi con 
l'americana Christine Longaker sull'accompagnamento 
alla morte, una pioniera del movimento degli hospice, e 
sono attivo in questo campo oltre alla mia professione. 
E quando di recente ho saputo che «palliative.ch» ha 
bisogno di rinforzi in redazione, mi sono sentito imme-
diatamente coinvolto. 
	 Riassumendo, la mia motivazione potrebbe essere 
formulata con una famosa citazione di Albert Schwei-
zer: «Chi è stato risparmiato dal proprio male, deve 
sentirsi chiamato ad aiutare per lenire il male degli al-
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més dans les autres langues en utilisant par exemple les 
couleurs. On devrait aussi, selon moi, repenser la mise en 
page et la longueur des articles. Les articles devraient être 
optiquement plus attractifs et il devrait donc y avoir moins 
de textes. Les contributions rédactionnelles ont toujours un 
haut niveau professionnel, il est donc d’autant plus impor-
tant de les présenter pour qu’ils soient effectivement lus 
et appréciés.  
	 Un autre point est la fidélisation du lecteur ou de la lec-
trice. Je trouverais cela bien si «palliative-ch» n’était plus à 
l’avenir à sens unique, mais s’il offrait une plate-forme sur 
laquelle les lectrices et les lecteurs puissent s’impliquer – 
par exemple en nous racontant ce qu’ils vivent dans leurs 
vies quotidiennes difficiles de patients en situation de soins 
palliatifs et ce qui les touche. On pourrait accompagner 
cela par d’autres forums qui serviraient à l’échange, je 
pense surtout au domaine des médias sociaux.

Où voyez-vous les soins palliatifs en ce moment?
C’est bien sûr un vaste domaine. Il y a, si je ne me trompe 
pas, deux tendances opposées. Tout d’abord, une ten-
dance encourageante même si son développement est 
encore relativement lent, celle de la levée du tabou de la 
mort. De plus en plus de gens veulent décider eux-mêmes 
des conditions de leur mort et sont donc prêts à parler 
de leur propre fin. Cette évolution est susceptible d’aug-
menter l’intérêt pour les soins palliatifs et leur acceptation. 
Dans ce contexte, on peut se réjouir qu’avec le programme 
national de recherche «Fin de vie» (PNR 67), l’on examine 
maintenant de plus près comment l’on meurt en Suisse. 
Cela devrait également donner aux soins palliatifs un nou-
vel élan.  
	 D’un autre côté, je vois une pression croissante pour le 
rationnement en médecine, et je crains que cela ne mène 
à un certain moment à une sorte d’impatience motivée par 

des raisons économiques envers les patients en soins pal-
liatifs – ou pour le dire de façon cynique: «Vous êtes prié 
de mourir un peu plus vite». Personnellement, je ne consi-
dère en tout cas pas les forfaits par cas comme un chemin 
envisageable pour les soins palliatifs, et j’espère vivement 
que l’on trouvera un consensus pour d’autres formes de 
rémunération – sous la forme de forfaits journaliers adap-
tés pour les soins palliatifs spécialisés en milieu hospitalier. 
	 D’autres thèmes importants sont, à mon avis, le po-
tentiel encore très grand pour les soins palliatifs dans le 
monde médical spécialisé ainsi que les soins palliatifs dans 
les régions de la périphérie où l’on est loin d’avoir partout 
des services ambulatoires de liaison. Mais comme je l’ai 
déjà dit, il s’agit d’un vaste domaine.

Et sinon, que fait Christian Ruch quand il n’exerce 
pas ses activités journalistiques? 
(Rires) Oh, beaucoup de choses! Je suis historien à la base 
et j’ai différents projets, par exemple je montre aux tou-
ristes au cours de visites guidées les beautés de Coire et je 
suis en train de travailler sur une biographie d’entrepreneur. 
En outre, j'organise des cérémonies funèbres d'orientation 
intercommunautaire et des mariages. Je suis un grand fan 
des chemins de fer et je suis féru de musique. Et lorsqu'il 
m’arrive de ne vraiment rien faire, je rêve de vacances dans 
les fjords de Norvège, le plus merveilleux de tous les pays. 

Avez-vous une devise personnelle?
Oui, mais chaque fois une différente (rires). En ce moment 
précisément «Le numéro du téléphone mobile de Dieu est 
secret – continuons malgré tout sans peur!».

Merci beaucoup pour l’entretien!

Walter Brunner
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tri.» Non sono stato risparmiato del tutto dal male, ma 
sono sopravissuto al mio cancro e in segno di gratitudi-
ne per questa fortuna, desidero impegnarmi per coloro 
che non hanno questa fortuna. 

Quale «valore aggiunto» può offrire alla nostra rivista?
Credo sia, come già detto, la combinazione di un vivo 
interesse per l'argomento delle cure palliative e l'espe-
rienza giornalistica. Lavoro al 50 % come giornalista e 
redattore per la «Bündner Woche» di Chur, dove vivo, 
e contemporaneamente sto realizzando «Die Alpen-
stadt», una rivista per gli ospiti per Chur Turismo e per 
le mete turistiche del circondario. Inoltre ho lavorato 
anche per la radio. Quindi credo e spero, di avere i re-
quisiti giornalistici necessari per sviluppare ulteriormen-
te «palliative.ch».

E in quale direzione vuole sviluppare la rivista?
Sono soprattutto due i punti in cui voglio impegnar-
mi nel senso dei compiti strategici indicati dal consi-
glio direttivo e in stretta collaborazione e accordo con 
la commissione di redazione: la facilità di lettura e la 
fidelizzazione del lettore. Penso che la facilità di lettura 
debba essere migliorata nel senso che gli articoli in lin-
gua originale e i riassunti in altre lingue debbano distin-
guersi visivamente, per esempio per il colore. Secondo 
me, sarebbe necessario riflettere anche sulla disposi-
zione delle pagine e sulla lunghezza degli articoli. Gli 
articoli dovrebbero essere più attraenti da un punto di 
vista visivo, più leggeri e con meno testo per pagina. Gli 
articoli sono sempre di alto livello professionale, quindi 
è ancora più importante presentarli in modo che venga-
no letti, e volentieri. 
	 Un altro punto è, come detto, la fidelizzazione del 
lettore. Troverei bello se in futuro «palliative.ch» non 
fosse una strada a senso unico, ma se offrisse una piat-
taforma in cui anche i lettori e le lettrici possano espri-
mersi, per es. raccontando come vivono la loro difficile 
quotidianità con le cure palliative e cosa li tocca. Si po-
trebbero aggiungere dei forum per scambiare esperien-
ze, penso soprattutto al settore dei social media.

Al momento, dove vede le cure palliative?
Naturalmente è un campo molto vasto. Esistono, se non 
erro, due tendenze opposte. Da un lato abbiamo la po-
sitiva detabuizzazione della morte, anche se questa è 
ancora piuttosto lenta. Un numero sempre maggiore 

di persone vuole decidere da sé sulla propria fine ed 
è quindi anche disposta a parlare della propria morte. 
Questo sviluppo dovrebbe incrementare l'interesse per 
le cure palliative e la loro accettazione. In questo con-
testo è molto positivo il fatto che nel programma di ri-
cerca nazionale «Termine della vita» (NFP 67) si esamini 
con maggiore precisione come si muore in Svizzera. Ciò 
dovrebbe fornire anche alle cure palliative degli impulsi 
positivi.
	 Dall'altro lato, vedo una crescente pressione di razio-
nalizzazione in medicina e non sono sicuro se ciò non 
potrebbe portare prima o poi a una sorta di impazien-
za di origine economica verso i pazienti palliativi, detto 
con un po' di cinismo: «Per cortesia muoia un po' più 
rapidamente». Personalmente considero gli importi for-
fettari per ogni singolo caso una strada impercorribile 
nel caso di cure palliative. Mi auguro che sia possibile 
trovare un consenso per altre forme di rimborso. Per 
esempio forfait giornalieri a scalare per cure palliative 
specialistiche in reparto.
	 Altri argomenti importanti sono, dal mio punto di vi-
sta, il potenziale ancora elevato per le cure palliative nel 
mondo specialistico medico e l'assistenza palliativa nel-
le regioni periferiche, dove non esistono ancora ovun-
que servizi ambulatoriali di accompagnamento. Come 
detto: si tratta di un campo molto vasto.

E cosa fa Christian Ruch quando non lavora 
come giornalista?
(ride) Oh, tantissime cose! Per origini familiari sono sto-
rico e ho diversi progetti, per es. mostro le bellezze di 
Chur agli ospiti durante visite guidate e sto lavorando a 
una biografia di imprenditori. Inoltre organizzo funerali 
e matrimoni multiconfessionali. Sono un grande appas-
sionato di ferrovie e di musica. E quando non faccio 
nulla, sogno le vacanze tra i fiordi della Norvegia, il pa-
ese più meraviglioso del mondo.

Ha una massima di vita?
Sì, ma è sempre diversa (ride). Al momento «Il numero 
del cellulare di Dio è segreto – nonostante ciò andiamo 
avanti senza paura!» 

Grazie per il colloquio!

Walter Brunner

p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
4 

/ 2
01

2

56



57

Aargauer Palliative-Care-Tagung vom 18.10.2012
Activités de palliative bejune

A argau   
bejune    

Seit 2009 besteht der Verein «palliative aargau», eine Sek-
tion des Vereins «palliative ch». Im Rahmen seines Fortbil-
dungsauftrages betreffend Palliative Care hat er eine weite-
re, dritte Fachtagung organisiert. Diese fand am Donnerstag 
18.10.2012 im Tagungszentrum der Freien Christengemeinde 
Telli in Aarau statt. Es konnte eine überzeugende und höchst 
erfreuliche Teilnehmerzahl von über 120 Personen verzeich-
net werden. Damit war auch diese dritte Veranstaltung ein 
voller Erfolg.

Die Fachtagung bestand aus drei Schwerpunkten: 
Im ersten Teil wurde berichtet, was von den Zielen der Na-
tionalen Strategie Palliative Care 2010-2012 bereits um-
gesetzt werden konnte und was die nächsten Schritte sein 
werden. Auf Bundesebene sprach Frau Lea von Wartburg, 
Projektleiterin Palliative Care des BAG, auf kantonaler Ebene 
Frau Christine Huber, Departement Gesundheit und Soziales 
des Kantons Aargau und von Seiten des Vereins «palliative 
aargau» Herr Dr. med. Johannes Lukaschek, Co-Präsident 
«palliative aargau». Neben dem Erreichten, wie die Imple-
mentierung der Palliative Care in die Gesundheitspolitische 
Gesamtplanung (GGpl) 2010 des Kantons Aargau, wurde 
offensichtlich, dass noch vieles zu tun ist. So ist im Rahmen 
eines kantonalen Projektes ein Palliative-Care-Konzept seit 
Herbst 2012 in Erarbeitung.
	 Im zweiten Teil wurden bereits laufende oder beendete 
Projekte vorgestellt, die den Stand und die Erfahrungen in 
der Umsetzung von Palliative-Care-Konzepten aufzeigten. Es 
berichtete Dr. med. Christoph Cina, Hausarzt in Messen, Prä-
sident «palliative so», über das Projekt Schnittstellenmanage-

La réunion des Maisons francophones de soins pallia-
tifs sous l’égide de HNE/La Chrysalide a eu lieu à La 
Rouvraie dans le canton de Neuchâtel sur le thème du 
temps. Des professionnels de la santé des Maisons Mi-
chel Sarrazin à Québec, Gardanne au Sud de la France, 
St-François à Namur en Belgique, Rive-Neuve et La 
Chrysalide en Suisse, se sont réunis dans la bonne hu-
meur et l’attention pour des échanges de grande qua-
lité. Cette réunion a eu lieu du mercredi 5 au vendredi 
7 septembre 2012.
	 Au même moment, La Fondation La Chrysalide a 
envoyé via l’Express et l’Impartial, quotidiens du canton 
de Neuchâtel, un dossier intitulé «A la vie… à la mort». 

ment, das die wichtige Rolle der interprofessionellen Zusam-
menarbeit im Kanton Solothurn anhand konkreter Beispiele 
erläuterte. Weiter referierten Frau Pfrn. Dr. Karin Tschanz über 
ihr laufendes Projekt der Landeskirchen des Kantons Aargau, 
bei welchem ein Begleitdienst im Bereich der Seelsorge bereits 
über mehrere Jahre erfolgreich ausgebildet wird und einge-
setzt werden kann, Herr Dr. Schalk, Hämatologe/Onkologe 
der Klinik Hirslanden Aarau über sein interprofessionelles 
Rapportwesen im Spital und Frau Silvia Meier, Leitung Pflege 
im Pflegezentrum Bächli, Bassersdorf, über ihren Umgang mit 
Patientenverfügungen in der Langzeitpflege, der sich sehr be-
währt hat. 
	 Erfreut konnte der Verein «palliative aargau» darüber 
sein, dass die international renommierte Expertin, Frau Dr. 
med. Dr. phil. Marina Kojer aus Wien, für diese Fachtagung 
als Hauptreferentin gewonnen werden konnte. Mit ihrem au-
sserordentlich kompetenten und lebhaften Referat zum The-
ma Demenz und palliative Geriatrie in der Praxis gab sie an-
hand eindrücklicher Beispiele einen sehr lehrreichen Einblick 
in die aktuelle geriatrische Praxis. 
	 Im dritten Teil konnten die Teilnehmenden in sechs ver-
schiedenen Workshops ihr Wissen zu Themen rund um die 
Palliativ Care vertiefen. 
	 Insgesamt darf ein positives Fazit über eine spannende 
Veranstaltung mit wichtigen Themen zur Palliative Care ge-
zogen werden. Die anwesenden Fachpersonen nutzten die 
Gelegenheit zu einem regen Austausch. Es braucht allerdings 
weiterhin Anstrengungen seitens aller Verantwortlichen für 
das Erarbeiten geeigneter Rahmenbedingungen für eine 
fachlich und menschlich kompetente Betreuung schwerkran-
ker und sterbender Menschen. 

Dr. med. Caroline Wackernagel
Vorstandsmitglied palliative aargau | info@palliative-aargau.ch

Cet envoi a eu lieu le 5 septembre à tous les abonnés 
ainsi qu’au public qui a acheté le journal ce jour-là. Ce 
dossier traite de nombreuses questions autour de la fin 
de vie et de la mort. Vous pouvez retrouver ce dossier 
très bien fait sur le site de la Fondation, 
www.chrysalide.ch.
	 D’autre part, la Fondation a été l’initiatrice de la 
tournée romande du spectacle de théâtre forum «S’ai-
der le passage», dont les représentations ouvertes au 
public dans les sept cantons romands ont eu lieu entre 
le 10 et le 21 septembre 2012. Ces représentations 
sous forme de théâtre interactif ont eu un très grand 
succès. 
	 L’Assemblée générale de palliative bejune aura lieu 
le mardi 6 novembre au home Les Charmettes à Neu-

A argau   

B ejune   

Dr. med. Caroline Wackernagel

Aargauer Palliative-Care-Tagung 

vom 18.10.2012

Dr Grégoire Gremaud

Activités de palliative bejune
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Activités de palliative bejune
Palliatives Theater – ist das möglich?

bejune    
fribourg      

châtel à 18h. Elle sera suivie d’une conférence sur le 
thème de la place et de l’accompagnement des familles 
en EMS, par M. Olivier Schnegg, directeur du home. 
Enfin, palliative bejune est à bout touchant pour la 
distribution de la brochure «Maladie incurable… et 
maintenant», grâce au soutien de l’Association EMSP 
BEJUNE.
	 Bonne nouvelle encore, grâce à un don anonyme, 
nous sommes dotés d’un secrétariat professionnel à 
20% dès le 1er octobre et ce pour une durée initiale de 
deux ans. 

Il s’agit donc d’un automne riche pour la promotion des 
soins palliatifs dans notre région tant pour les profes-
sionnels que pour la public. 
	 Ces différentes manifestions mériteraient un écho 
plus important et détaillé. Nous y reviendrons ultérieure-
ment.

Dr Grégoire Gremaud pour le Comité de palliative bejune

Spielerisch Palliativ Care thematisieren: Kann man das? 
JA. Bewiesen hat das eine Theatertournee vom Septem-
ber 2012 in der Westschweiz. Eine professionelle franko-
schweizerische Theatertruppe erntete in sieben Kantonen 
mit ihren vierzehn Vorstellungen grossen Beifall. Über 
2000 Personen wohnten den Aufführungen bei. Und 
mehr als das: Von einer mitreissenden Animatorin aufge-
muntert beteiligten sich überall zahlreiche Zuschauer und 
(vor allem) Zuschauerinnen aktiv daran. Sie machten Vor-
schläge für eine bessere Kommunikation zwischen Perso-
nen am Lebensende, Nahestehenden und Pflegenden und 
kletterten dafür sogar auf die Bühne, um mit den Schau-
spielern einen befriedigenderen Verlauf der verschiedenen 
gespielten Situationen anzuregen.

Die in Frankreich als Forum-Theater oder Bürger-Theater 
bekannte Form bewährte sich bei dieser Gelegenheit bes-
tens. Zuerst spielten die drei Schauspieler drei oder vier 
Szenen, bei denen die Kommunikation zwischen den Be-

teiligten unglücklich verlief. Dann nahmen sie eine Szene 
nach der andern wieder auf und gaben dem Publikum Ge-
legenheit, dem Gesprächsverlauf eine bessere Wendung 
zu geben. Bei allen Aufführungen führte diese Beteiligung 
des Publikums sofort zu einer ausgezeichneten Stimmung 
im Saal, wobei durchaus auch gelacht wurde. Beim an-
schliessenden Umtrunk wurde übrigens eifrig weiterdisku-
tiert. Ein voller Erfolg also für die Theatertruppe und die 
organisierenden Sektionen von «palliative ch»!
	 «Überall machte das Publikum gut mit. Es war auf-
merksam und beteiligte sich mit Kompetenz», hielten 
die Schauspieler am Ende fest. «Beklemmung wechselte 
mit befreiendem Lachen. Und wir waren überrascht, wie 
unterschiedlich das Publikum an den einzelnen Orten re-
agierte – dabei war es überall der gleiche Text!» Und wei-
ter: «Unsere Geschichten basieren auf wahren Abläufen. 
Manche meinten, wir hätten übertrieben, dabei sind wir 
weniger weit gegangen als in Wirklichkeit. Um einen Text 
über ein so sensibles und so schmerzhaftes Thema zu sch-
reiben, mussten wir uns unsere eigenen Ängste vor dem 
Tod vergegenwärtigen.» 
	 Die gespielten Szenen führten übrigens in den Sitzun-
gen einzelner Pflegedienste an den folgenden Tagen zu 
Diskussionen und zur Überprüfung des eigenen Verhal-
tens. Ausserdem berichteten dank professioneller Medien-
arbeit die Zeitungen und das Radio in verschiedenen Kan-
tonen breit über das Theater und, vor allem über Palliative 
Care. Die Initiative für die Tournee hatte die Stiftung LA 
CHRYSALIDE (Neuenburg) mit Ihrem Präsidenten Michel 
von Wyss ergriffen. Sie übernahm die Organisation und 
finanzierte mit Hilfe der «Loterie Romande» die Tournee 
so weit, dass die kantonalen Organisatoren nur noch einen 
kleinen Beitrag aufbringen mussten. Zum Nachmachen 
empfohlen. Warum nicht in der Deutschschweiz?

Jean-Paul Rüttimann, palliative-Fribourg-Freiburg

F ribourg      Jean-Paul Rüttimann

Palliatives Theater – ist das möglich?
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Les Romands applaudissent un théâtre palliatif
Palliative Care – mehr als nur ein Begriff

fribourg      
graub     ü nden  

Evoquer la situation de personnes en fin de vie de façon 
ludique: c’est possible – à condition que cela se fasse avec 
tact et professionnalisme! La tournée romande du théâtre 
«S’aider le passage» l’a prouvé cet automne. Lors de 14 re-
présentations dans les sept cantons romands, plus de 2000 
personnes ont applaudi les trois ou quatre scènes jouées, puis 
y sont intervenus. En effet, après avoir montré comment la 
communication se passait souvent mal, la troupe nantaise les 
acteurs de L’Arcalande et la compagnie suisse Carré d’choc 
ont incité le public à les aider à trouver une façon de faire plus 
satisfaisante. 
	 «Ce fut un public impliqué, attentif faisant preuve de 
compétences extraordinaires, ont relevé les acteurs à la fin de 
la tournée. Il a frissonné et rigolé. A chaque représentation, 
nous nous demandions où il allait réagir et comment il allait 
le faire. A chaque fois nous avons été surpris, pourtant c’était 
le même texte.» Et de poursuivre: «Nos histoires sont véri-
diques, mais il semble à quelques-uns que nous avons forcé 
le trait. Pourtant nous sommes restées en-deçà de certaines 
réalités. Ecrire un texte sur un thème si sensible, si douloureux 
nous a demandé de passer en revue nos propres peurs face à 
la mort. ‘Qu’est-ce qu’accompagner une personne en fin de 
vie? Comment je fais? Comment je la soulage? Qu’est-ce que 
je lui dis? Qu’est-ce que je lui propose? Est-ce que j’ai peur 
moi-même?’»
	 Grâce au savoir-faire, notamment de la Joker-animatrice, 
des personnes dans la salle se sont levées et ont donné leur 
réponse quitte à monter sur scène et tenter de mieux commu-

Anlässlich des Weltpalliativtages wurden auf Initiative des 
Vereins «palliative gr» am 8. Oktober in sechs verschiede-
nen Regionen des Kantons Vorträge und Filmausschnitte 
zum Thema Palliative Care gezeigt. Rund 270 Personen 
nahmen an diesen Veranstaltungen teil. Das Thema 
«Selbstbestimmung auch am Ende des Lebens» wurde 
an beinahe allen Veranstaltungen diskutiert. Und: Wel-
che Rolle spielt dabei die Patientenverfügung? Durch die 
Einführung des neuen Kindes- und Erwachsenenschutz-
rechtes, ab dem 1. Januar 2013 wird die Patientenverfü-
gung zu einem verbindlichen Instrument für die Entschei-
dungsfindung. Beim Ausfüllen einer Patientenverfügung 
ist es hilfreich, wenn auf fachkundige Beratung zurück-
gegriffen werden kann. So bietet u. a. das Rote Kreuz 
Graubünden (SRK) Unterstützung beim Erstellen der Pa-
tientenverfügung an.

niquer que la soignante ou la proche dans la scène (v. aussi le 
compte-rendu de la section vaudoise dans ce numéro). Ce qui 
m’a frappé le plus ce fut l’excellente ambiance dans laquelle la 
représentation à Fribourg s’est déroulée: il y avait de la contra-
diction, de la réflexion mais aussi des rires qui ont fusés – et 
tout cela sans fausse gêne. Et les échanges – aussi avec les 
acteurs – ont continué un bon moment lors de l’apéro. Dans 
certaines institutions, les séances du lendemain ont d’ailleurs 
repris l’une ou l’autre scène pour discuter du fonctionnement 
du propre service.
	 En plus de l’impact tangible du théâtre sur les spectateurs 
et leurs proches, la tournée a aussi permis de sensibiliser un 
plus large public à travers les médias qui ont profité de l’occa-
sion pour parler des soins palliatifs. Ce important succès a été 
rendu possible grâce à la FONDATION LA CHRYSALIDE. Avec 
Michel von Wyss à sa présidence, elle a pris l’initiative de la 
tournée romande et en a assumé l’organisation générale plus 
une partie de ses coûts. La commission des présidents des 
organes de répartition de la LOTERIE ROMANDE, par une aide 
financière conséquente de Fr 25 000.-, a permis la couverture 
d’une grande partie des cachets de la troupe et les organisa-
teurs dans chaque canton ont, pour leur part, assumé l’or-
ganisation et les frais liés au spectacle sur place (location de 
salle, apéro, repas de la troupe, publicité au niveau local).
	 Reste le défi pour nous tous de continuer sur cette lancée: 
continuer à savoir toucher M. et Mme Tout-le-monde en par-
lant du sujet de la mort – aussi et surtout de sa propre mort et 
de celle de ses proches.

Jean-Paul Rüttimann, palliative-Fribourg-Freiburg – aussi sur 
la base d’un article pour «La Revue d’information sociale  
(REISO)» rédigé par Michel von Wyss et l’actrice Sissy Lou.

Unheilbar kranke und sterbende Menschen und deren An-
gehörige benötigen häufig eine umfassende Begleitung. 
Diese kann sowohl die Behandlung körperlicher Sympto-
me wie Schmerzen als auch Gespräche über die Ängste 
im Zusammenhang mit der Krankheit beinhalten. In den 
Diskussionen wurde deutlich, dass eine umfassende Be-
gleitung nicht allein durch Pflegepersonen oder Ärzte ge-
schehen kann, sondern häufig der Einbezug von Seelsor-
gern, Sozialarbeitern und Freiwilligen notwendig ist. Die 
Koordination dieser interdisziplinären Zusammenarbeit ist 
auf verbindliche Strukturen angewiesen. 
	 Die gute Beteiligung an den Veranstaltungen und die 
regen Diskussionen zeigen, dass Palliative Care nicht nur 
ein organisatorischer Begriff, sondern ein gesellschaft-
licher Auftrag in der heutigen und zukünftigen Gesund-
heitsversorgung ist. 

F ribourg     

G raub    ü nden  

Jean-Paul Rüttimann

Les Romands applaudissent un 

théâtre palliatif

Palliative Care – mehr als nur ein Begriff



Palliativ-Netz Liechtenstein (PNL)
Forum Palliative Care Goldach

liechtenstein           
ostschweiz        

Am 27. September 2012 fand die Gründungsversammlung 
des gemeinnützigen Vereins «Palliativ-Netz Liechtenstein» in 
Schaan statt. Der Verein entstand durch Initiative von Mitglie-
dern des Palliativnetzes Liechtenstein. Mitglieder des Vereins 
sind die Ärztekammer Liechtenstein, die Liechtensteinische Al-
ters- und Krankenhilfe (LAK), der Verband Liechtensteinischer 
Familienhilfen (VLF), die Hospizbewegung Liechtenstein (HBL), 
das Landesspital Liechtenstein (LLS) und das Erzbistum Liech-
tenstein. Präsidentin ist Ingrid Frommelt (VLF), Vizepräsidentin 
ist Frau Dr. med. Alexandra Marxer. Pfarrer Florian Hasler, Herr 
Michael Rogner (LAK), Frau Theres Georgiev (LLS) und Friedrich 
von Bültzingslöwen (HBL) sind jeweils Beisitzer im Vorstand.
	 Der Verein will die Fachpersonen, die Öffentlichkeit und 
die Politik über die Bedingungen und Möglichkeiten von Palli-
ativpflege informieren. Er will vernetzen, indem Fachpersonen 
und Institutionen, die sich in Liechtenstein für Palliativpflege 

Die Palliative-Care-Tage Goldach brachten Ende letzten 
Jahres mit der Wanderausstellung «Palliative Care», einem 
ökumenischen Gottesdienst zum Thema «In Gottes Hän-
den» und einem öffentlichen Vortrag von Dr. med. Steffen 
Eychmüller zur Frage «Was kann Palliative Care Sterbewilli-
gen bieten?» die verschiedene Anliegen der Palliative Care in 
der Gemeinde einem breiten Publikum näher. Am Tag der of-
fenen Tür der Spitex Goldach-Mörschwil-Untereggen wurde 
die Vernetzung der Palliative-Care-Partner, insbesondere die 
Zusammenarbeit mit dem Brückendienst der Krebsliga und 
die Arbeit der Spitex in palliativen Situationen aufgezeigt. 
	 Im Frühjahr befasste sich der Hausärzte-Zirkel der Region 
ZOC in einer Weiterbildung mit dem Projekt des Liverpool 
Care Pathway in der Hausarztpraxis. Unter der Leitung von 
Dr.med. Francesco Pedrazzini, Thal, konnten Erfahrungen, 
die im Appenzeller Vorderland im ambulanten Bereich ge-
macht wurden, ausgetauscht und das Wissen um diese stan-
dardisierte Sterbebegleitung vertieft werden. 
	 Die Hospizgruppe Rorschach lud im März zu einer ein-
drücklichen Veranstaltung mit dem interaktiven Theater 
Knotenpunkt ein. Das Theaterstück «Alles Liebe…» befasste 
sich auf eine spielerisch-ernsthafte Art mit dem Tabuthema 
Krebs und ermöglichte es den Zuschauern im reformierten 
Kirchgemeindezentrum, den Verlauf des Stückes aktiv mit-
zugestalten. Die Konfrontation mit unglücklichem Verhalten 
der Schauspieler provozierte zum Teil heftige Reaktionen aus 
dem Publikum. Eine sehr lehrreiche und spannende Art von 
Weiterbildung.
	 An den Fortbildungsnachmittagen der Hospizgruppe 
Goldach wurde das Thema Kommunikation am Sterbebett 
gemeinsam bearbeitet und Regina Manser-Karrer, St. Gallen, 

einsetzen, miteinander bekannt gemacht werden. Der Infor-
mations- und Erfahrungsaustausch soll gefördert und die Akti-
vitäten im Bereich Palliativpflege koordiniert und vernetzt wer-
den. Palliativpflege im Gesundheitswesen Liechtensteins soll 
bekannt, eingeführt, integriert und etabliert werden, indem 
Palliativpflege in den diversen Institutionen und Organisatio-
nen eingeführt und der Ausbau gefördert wird. Die Qualität 
der Palliativpflege soll gesichert und allen Betroffenen, die es 
wünschen, ein frühzeitiger Zugang zu Palliativpflege ermög-
licht werden.

Dank der Bemühungen von Ingrid Frommelt, Präsidentin des 
Verbandes Liechtensteinischer Familienhilfen, wurden Sponso-
ren gewonnen, die die Einrichtung einer Geschäftsstelle für 
den Verein ermöglichen. Die Geschäftsstelle wird von Erika 
Oertli geleitet und vorläufig in der Fachstelle für häusliche Be-
treuung, Poststrasse 15, 9494 Schaan sein. Die vorläufige
Telefonnummer ist 00423-2334848.

zeigte in einem Achtsamkeitstraining praktische Hilfsmittel 
zur Bewältigung der Hospizarbeit auf. Anfangs September 
fesselte das Referat «Grenzerfahrung durch einen Suizid» 
des Spitalseelsorgers der psychiatrischen Klinik Wil, André 
Böhning, die Zuhörer und regte zu Diskussionen an. 
	 Das Einbinden aller interessierter Palliative-Care-Partner 
in der Region Goldach hat durch die zunehmende Regionali-
sierung der politischen Gemeinden am See starken Aufwind 
erhalten. Die Fusion der Spitex Goldach-Mörschwil-Untereg-
gen mit der Spitex Rorschach-Rorschacherberg steht prak-
tisch vor der Vollendung. Eine Arbeitsgruppe aus Politikern, 
Ärzten und Spitex hat unter der Leitung eines Ökonomen 
verschiedene Möglichkeiten der Zusammenarbeit geprüft. 
Nach dem Willen der politischen Entscheidungsträger sollte 
einer Fusion beider Vereine nichts mehr im Wege stehen. 
	 Auch Seelsorge und Hospizgruppen von Goldach und 
Rorschach haben ihre Zusammenarbeit intensiviert. Gegen-
seitige Vertretungen sind selbstverständlich und die gemein-
samen Weiterbildungen werden immer häufiger. Aktuell wird 
die Einrichtung eines Trauer-Cafés für unsere Region durch 
die Seelsorgerinnen geprüft. Auch gesellige Anlässe, wie das 
jährliche gemeinsame Grillfest im Clubhaus des Segelclubs 
Rietli werden von allen sehr geschätzt und gerne besucht. 
Auf einem neuen Merkblatt «Angebote des Palliative-Care-
Forums Goldach» wird aufgezeigt, welche Institutionen, 
Fachleute und Freiwilligen sich in den Dienst der lokalen und 
regionalen Palliative Care stellen.
	 Die Vorstellung, dass das Palliative-Care-Forum Goldach 
in nicht mehr ferner Zukunft zum Palliative-Care-Forum am 
See wird, scheint nicht mehr nur eine Vision zu sein! 

Wilfried Harringer, Palliative-Care-Forum Goldach
harringer@hin.ch

L iechtenstein          

ostschweiz        

Freddy von Bültzingslöwen

Palliativ-Netz Liechtenstein (PNL)
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Hotline palliative ostschweiz 071 / 494 29 00
Actualités vaudoises

ostschweiz        
vaud  

Mit dem Palliativzentrum des Kantonsspitals St. Gallen ha-
ben wir einen Kooperationsvertrag abgeschlossen betref-
fend Hotline palliative ostschweiz.
 
Diese telefonische Fachberatung kann von allen bean-
sprucht werden und bietet vor allem auch Hausärzten, Al-
ters- und Pflegeheimen, Spitexorganisationen, politischen 
Gemeinden sowie Kirchgemeinden Hilfeleistung bei der 
Begleitung von Patienten in der letzten Lebensphase.

Das Palliativzentrum am Kantonsspital St. Gallen betreibt 
eine Hotline für Palliative-Care-Belange, die 24 Stunden an 
allen Tagen des Jahres betrieben wird. Die Betreiber der 
Hotline können Auskünfte geben:
–	Patienten: 

	 Betroffene Patienten und deren Angehörige dürfen bei 
der Hotline Informationen und Auskünfte erwarten, 
unabhängig von ihrem Wohnsitz und unabhängig 
davon, ob sie im Kantonsspital St. Gallen betreut und 
behandelt werden.

La rentrée dans le canton de Vaud a été marquée par deux 
faits importants: d’une part, l’inauguration des nouveaux 
locaux de la Fondation Rive-Neuve avec l’augmentation de 
la capacité d’accueil des patients dans des lits spécialisés 
de soins palliatifs et d’autre part, la tournée dans le canton 
du spectacle de théâtre forum «S’aider le passage» orga-
nisée par la Fondation La Chrysalide et le programme can-
tonal de soins palliatifs (cf. article complet dans la revue).
	 Pour ce premier évènement, Michel Petermann, di-
recteur, nous retrace les différentes étapes du déména-
gement. «Le 27 août dernier, la Fondation Rive-Neuve, 
sise jusqu’à présent à Villeneuve, a inauguré sa nouvelle 
maison à Blonay (entre Montreux et Vevey). Rive-Neuve 
a été fondée en 1988 par Paul Beck, directeur, secondé 
par sa compagne Danielle, ainsi que par le Dr Laurent 
Barrelet, alors médecin oncologue au CHUV à Lausanne. 
Bien qu’étant une maison conviviale à caractère familial, 
Rive-Neuve fait partie du réseau hospitalier du canton de 
Vaud (Fédération des Hôpitaux Vaudois). Le projet d’une 
nouvelle structure est né en 2003 en raison de plusieurs 
contraintes: un manque de places en réponse aux besoins 
grandissants de la population, ainsi que des inconvénients 
majeurs de certaines fonctionnalités non-conformes aux 
nouvelles normes hospitalières. D’ailleurs aujourd’hui, les 
«best practice» en architecture hospitalière imposent que 
les établissements soient conçus avec des chambres à 1 lit, 

–	Fachpersonen:
	 Ärztliche Fachpersonen, Pflegefachpersonen und 

andere Fachpersonen inkl. Freiwilligenorganisationen 
im Zusammenhang mit Palliative Care können sich pati-
entenbezogene und patientenunabhängige Informatio-
nen bei der Hotline einholen.

–	 Institutionen und Organisationen:
	 Organisationen und Institutionen, die Grundversorgung 

oder spezialisierte Palliative-Care-Versorgung betreiben, 
können sich patientenbezogene oder versorgungstech-
nische, institutionelle Informationen bei der Hotline 
einholen.

Ziel ist es, dass der Fragesteller nur ein Telefon machen 
muss. Hat die erstbeantwortende Person nicht die genü-
gende Kompetenz zur Antwort, so ist sie dafür verant-
wortlich, dass dem Fragesteller von kompetenter Seite 
innert nützlicher Frist geantwortet wird.

en raison des maladies nosocomiales à germes résistants 
qui se sont installées dans nos lieux de soins en Occident. 
Mais ce choix de chambres à 1 lit fut d’abord pour nous 
de l’ordre du confort afin de permettre à chaque patient 
de recevoir ses proches dans une grande intimité. Rive-
Neuve à Blonay dispose de 20 chambres à 1 lit, avec salle 
d’eau privative, contre 14 lits à Villeneuve (en chambres de 
1 à 2 lits, avec salles d’eau communes à l’étage). Notons 
que notre établissement reste toujours économiquement 
accessible pour chaque patient résidant en Suisse (frais 
couverts par l’assurance maladie obligatoire LAMal). La 
Fondation Rive-Neuve a investi ses fonds propres et a 
réalisé un emprunt très important pour couvrir les frais 
du projet qui se monte à CHF 22,5 millions (terrain et 
bâtiment). L’Etat de Vaud couvre les frais d’exploitation à 
hauteur de 55%, l’assurance maladie obligatoire prenant 
en charge les 45% restant. Trois architectes du bureau 
Brauen+Waelchli à Lausanne, Mmes Doris Waelchli, Miyu-
ki Inoue et Anne Kouo, nous ont proposé un avant-projet 
exceptionnel. En intégrant l’équipe interdisciplinaire dans 
une démarche participative, cet avant-projet s’est trans-
formé en un projet répondant totalement à nos différentes 
missions de soins palliatifs, ceci en parfaite harmonie avec 
nos valeurs institutionnelles clés telles que la dignité et la 
convivialité. Cet objet architectural offre une sensation de 
bien-être provenant certainement de l’influence culturelle 
orientale de deux des architectes féminines. La lumière est 
reine et chaque espace s’ouvre sur la nature qui pénètre 
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jusqu’à l’intérieur de la maison: puits de lumière, patio 
avec étang de nénuphars. Tout a été conçu pour que cet 
édifice ressemble à une grande maison de maître plutôt 
qu’à un hôpital. Outre ses 20 chambres avec terrasse et 
vue sur le lac Léman, le nouveau Rive-Neuve aura aussi 
un centre de formation (cours A1 de sensibilisation), une 
clinique de jour qui accueillera jusqu’à 7 patients et un 
espace de bureaux pour l’équipe mobile de soins palliatifs 
de la récente «Plateforme Santé Haut-Léman». Ce nou-
veau bâtiment est entièrement conçu pour répondre aux 
besoins de nos missions de soins palliatifs. Reste l’élément 
capital: créer les conditions à la convivialité! Un Groupe de 
Travail interdisciplinaire «GT transition» a eu pour mission, 
depuis 2003, de préserver et de développer les acquis de 
Rive-Neuve accumulés depuis bientôt un quart de siècle. 
L’un des objectifs de ce GT fut d’expliciter les valeurs ins-
titutionnelles parfois restées implicites. Un document de 
référence est désormais disponible et devient un outil pré-
cieux pour intégrer les nouveaux professionnels et béné-
voles qui rejoignent notre équipe. D’autre part, le «GT 
transition» a suscité parmi les professionnels qui travaillent 
à Rive-Neuve depuis plusieurs années, des «vocations» de 
parrains et marraines pour chaque personne nouvellement 
engagée afin, d’une part, de lui faciliter son intégration 
dans l’équipe existante et, d’autre part, de lui permettre de 
mieux comprendre comment se déclinent concrètement 
les valeurs institutionnelles partagées. Dans les deux va-
leurs clés que sont la dignité et l’authenticité, s’inscrivent 
d’autres valeurs:
–	 de la dignité découlent: le respect, la solidarité,  

l’espérance et l’espoir, ainsi que la compassion;
–	 de l’authenticité découlent: la convivialité, l’humilité,  

la confiance, la tendresse ainsi que la sérénité.
Un merci tout particulier au philosophe Alexandre Jollien 
qui nous a offert son concours pour affiner ce cadre de 
référence».
	 Quant au deuxième évènement majeur de l’automne, 
à Lausanne, lors de la représentation de «S’aider le pas-
sage» destinée spécifiquement aux professionnels, environ 
80 personnes concernées par l’amélioration de la prise en 
charge palliative des patients et de leur entourage se sont 

déplacées de tout le canton pour participer à l’événement 
et interagir avec les acteurs et le public sur des aspects 
communicationnels et d’attitude entre soignant-soigné et 
entre soignants eux-mêmes. Des personnes de professions 
très différentes sont montées sur scène pour rejouer des 
séquences en intégrant leur vision des choses, dans une 
atmosphère sympathique et respectueuse. Les deux autres 
représentations destinées au grand public ont également 
rencontré un vif succès avec pas moins de 200 personnes 
à Lausanne et à Yverdon. Un public très hétérogène était 
présent et l’interactivité n’a pas manqué. A chaque fois, 
les rencontres et discussions se sont poursuivies autour 
d’une collation. Sans nul doute, les participants sont partis 
interpellés, avec le souvenir de «petites phrases» qui ques-
tionnent et laissent des traces indélébiles. Palliative Vaud 
était présent lors de ces trois manifestations avec la tenue 
d’un stand.
	 Le début d’année 2013 sera lui marqué par deux in-
terventions de Palliative Vaud à l’Université Populaire de 
Lausanne sur le thème «Accompagner – Soulager la vie 
lorsque l’espoir de guérison s’éloigne».
	 Le 31 janvier 2013 abordera «Que sont les soins pal-
liatifs? Pour qui, pourquoi, comment?» et le 14 février 
2013 sera consacré à «Soins palliatifs dans le canton de 
Vaud, comment s’y retrouver? Conseils, informations, res-
sources». Nous vous invitons à diffuser cette information 
largement auprès des personnes de votre entourage qui 
souhaiteraient découvrir ce que sont les soins palliatifs. En 
effet, un nombre minimum de participants est requis pour 
que l’UniPop maintienne l’organisation du cours.
	 Enfin, pour terminer ces actualités vaudoises, nous in-
formons nos membres que la prochaine assemblée géné-
rale aura lieu le 19 mars 2013 à 18h à Lausanne. Réservez 
d’ores et déjà cette date, le programme suivra bientôt. 
Nous vous encourageons vivement à participer à cette ren-
contre annuelle. Une forte représentation des membres est 
le témoignage de l’engagement de chacun pour le déve-
loppement des soins palliatifs.

Sophie Ducret, pour le Comité de Palliative Vaud.
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Kalender
Calendrier

Februar / février 2013

06. – 07.02.2013
Symptomkontrolle B1 
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

08.02.2013
Palliative Wundpflege 
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

27.02.2012
Patientenedukation 1
Ort: Weinfelden, www.bfgs-tg.ch

März / mars 2013

04. – 10.03.2013
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: LAK Haus St. Laurentius, Schaan
Info: www.palliative-ostschweiz.ch

07. – 09.3.2013
«Kommunikationstraining»
Seminar für Ärztinnen, 
Ärzte und Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Hotel Aesch, Walchwil am Zugersee
Info: Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, 
Claudia Neri, Tel. 031 389 93 27, 
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch

11. – 12.03.2013
Interdisziplinärer Lehrgang 
Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement, 
Psychosoziale Kompetenzen und
existenzielle Aspekte, Ethische Entschei-
dungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tägigen Lehrgangs von‚ 
Palliative Care und Organisationsethik – 
Interdisziplinäre Weiterbildung CH in 
Zusammenarbeit mit der Universität 
Heidelberg.
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch

12.03.2013
	 09.00 – 16.00 Uhr

Liverpool Care Pathway – 
der individuelle Behandlungspfad für 
Sterbende und ihre Angehörigen
Einführungsschulung
Ort: Kantonsspital St. Gallen, 
Palliativzentrum
Kosten: CHF 180.– (inkl. Schulungsmaterial)
Anmeldung und Infos: 
palliativzentrum@kssg.ch
www.palliativzentrum.kssg.ch oder 
071 494 35 50

Januar / janvier 2013

16.01. – 07.03.2013
A2 für Pflegefachpersonal 5 Tage
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07 

17.01.2013
4. Fachtagung Psycholonkologie
Ort: Klinik Schützen Rheinfelden
Info: tagungssekretariat@klinikschuetzen.ch 
061 836 24 38.

18.01.2013 (5 Kurstage)
Basiskurs Palliative Care für 
Seelsorgende – Level A2
Info: www.palliativzentrum.kssg.ch

22.01.2013
Palliative Care und Demenz B1
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

24., 31.01., 07.02., 07.,21.03.2013
	 09.00 – 17.00 Uhr

Neuro-Palliative Care
Autonomie und Lebensqualität – 
best practice in Palliative Care bei 
PatientInnen 
mit kognitiven, sprachlichen und 
neuropsychologischen Einschränkungen:
Demenz, Parkinson, Schlaganfall, 
MS, ALS u. a.
Tagesseminare – Reihe mit 
Prof. Dr. Erich Grond, Dr. Christoph Gerhard, 
Prof. Andreas Kruse, Dr. Roland Kunz, 
Erich Schützendorf
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch

25.01.2013
	 09.00 – 17.00 Uhr
	 Chronisch Kranksein
	 Palliative Care in der Praxis

Öffentliche Tagung mit 
Prof. Dr. med. Stefan Büchi, 
Prof. Dr. Andreas Kruse u. a.
Veranstaltungsort: Kunsthaus Zürich, 
Grosser Vortragssaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin, 
www.gesundheitundmedizin.ch

25. – 26.01.2013 (Modul 1)
15. – 16.02.2013 (Modul 2)

Basiskurs Palliative Care für 
ÄrztInnen – Level A2
Info: www.palliativzentrum.kssg.ch
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15.03.2013
	 09.00 – 17.00 Uhr

Vom Sinn der Angst
Wenn Angst zur Krankheit wird – Angst 
und Depression
Symptome, Diagnose, Behandlungs
möglichkeiten, Selbsthilfe, Prävention.
Öffentliche Tagung 
Veranstaltungsort: Kunsthaus Zürich, 
Grosser Vortragssaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin, 
www.gesundheitundmedizin.ch

18. – 20.03.2013
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Was schwer kranke und sterbende 
Menschen brauchen
Palliative Care Basis und Praxis der 
Sterbebegleitung
Basiskurs / Leitung: Matthias Mettner und 
Dr. med. Andreas Weber
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik 
– Interdisziplinäre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch

21.03. – 04.06.2013
A2 für Pflegefachpersonal 5 Tage
Schwerpunkt Pädiatrie
Ort: BfGS Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch, 058 345 77 07

21.03.2013
«Interprofessionelle Weiterbildung 
in Psychoonkologie»
Vormittag: Workshop zum Thema 
«Onkologische Behandlung» 
(Prostata CA / Lymphome, Nieren CA)
Nachmittag: Workshop zum Thema 
«Männerbetreuung»
Ort: Universität Bern
Information: Krebsliga Schweiz, 
Claudia Neri, Kursadministration
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

21.03.2013
15. Schweizer Onkologiepflege Kongress
Exzellente Onkologiepflege realisierbar? 
messbar? bezahlbar? definierbar? 
wunderbar! 
15ème Congrès Suisse des soins 
en oncologie
Des soins infirmiers d’excellence en 
oncologie réalisable? mesurable? 
abordable? définissable? formidable!
Ort / lieu: Bern, Kursaal
Info: www.onkologiepflege.ch
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Calendrier

18. – 20.04.2013
17. Internationales Seminar: Palliativbe-
treuung von Tumorkranken
Ort: Kartause Ittingen, Warth b. Frauenfeld
Inhalt: Aktuelle, interprofessionelle Aspekte 
einer umfassenden palliativen Betreuung für 
Pflegefachpersonen, Ärztinnen, Ärzte und 
Vertreter anderer Gesundheitsberufe.
Leitungsteam: Dr. A. Glaus PhD, Prof. 
Dr. med. H.-J. Senn, 
Dr. med. G. Hofmann-Wackersreuther, 
Dr. med. D. Büche, U. Oechsle
Infos und Anmeldung: 
Kongress-Sekretariat / deso 
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St. Gallen 
Tel. 071 243 0032
deso@oncoconferences.ch 
www.oncoconferences.ch

Mai / mai

05. – 07.05.2013
2e congrès international francophone 
de soins palliatifs
23e congrès du Réseau de soins palliatifs 
du Québec
Lieu: Palais des congrès de Montréal, Qué-
bec, Canada

16.05.2013
«Interprofessionelle Weiterbildung 
in Psychoonkologie»
Vormittag: Workshop zum Thema 
«Hämatologie»
Nachmittag: Workshop zum Thema 
«Folgen der Isolation»
Ort: Universität Bern
Information: Krebsliga Schweiz 
Claudia Neri, Kursadministration 
Tel. 031 389 93 27 
psychoonkologie@krebsliga.ch 
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

27. – 29.05.2013
Lebensqualität demenzkranker 
Menschen:
Das DEMIAN Pflegekonzept
Positive Alltagserfahrungen und Lebenssinn 
von Menschen mit Demenz fördern
Kursleitung / Dozentinnen: Dr. Marion Bär 
und Charlotte Berendonk
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik 
– Interdisziplinäre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch

31.03.2013
Netzlunch Palliative zh+sh
Schwerpunkt: vernetzte Versorgung in 
den Regionen
Ort: USZ
Info: www.pallnetz.ch

April / avril

15. – 17.04.2013
«Ich habe deine Tränen gesehen» – 
Was wirklich tröstet
Psychologie des Trauerns, 
Praxis der Trauerbegleitung, 
Kultur des Abschieds, 
Tröstungspotenziale der Religionen
Kursleitung: Matthias Mettner und 
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik 
– Interdisziplinäre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch

17. 04. – 05.06.2013
A2 für Pflegefachpersonal 5 Tage
Ort: Weinfelden, www.bfgs-tg.ch

18.04.2013
«Interprofessionelle Weiterbildung 
in Psychoonkologie»
Nachmittag: Workshop zum Thema 
«Genetische Prädisposition: Wie beraten?» 
Ort: Universität Bern
Information: Krebsliga Schweiz 
Claudia Neri, Kursadministration 
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

18. – 20.04.2013
«Mieux communiquer»
Séminaire pour médecins et personnel 
infirmier en oncologie
Lieu: Hôtel Préalpina, Chexbres VD
Information: Ligue suisse contre le cancer 
Cours-CST, Claudia Neri 
tél. 031 389 93 27 
cours-cst@liguecancer.ch 
www.liguecancer.ch
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Juni / juin

06. – 07.06.2013
10. Fachtagung Psychoonkologie
Ort: Hotel Einstein, St. Gallen
Information: Sekretariat SGPO 
Claudia Bigler, Tel. 031 389 91 30
kontakt@psycho-onkologie.ch 
www.psychoonkologie.ch

10.06.2013
Ressourcen fördern B1
Ort: Weinfelden, www.bfgs-tg.ch

10. – 11.06.2013
Was die Seele gesund hält – 
Heilkräfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, 
Resilienzforschung
Grundwissen für die Beratung und 
Begleitung von Menschen in Krisen
situationen und bei Krankheit, für die 
Seelsorge und Arbeit mit Erwachsenen
Kursleitung / Dozent: Matthias Mettner 
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch

20.06.2013
«Interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie»
Vormittag: Workshop zum Thema 
«Coping, Lebensqualität (kognitive 
Störungen, Umgang mit Persönlichkeits
veränderungen»
Nachmittag: Workshop zum Thema 
«Körpererleben, Körperschema und 
Sexualität»
Ort: Universität Bern
Information: Krebsliga Schweiz
Claudia Neri, Kursadministration
Tel. 031 389 93 27
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

20. – 22.06.2013
«Kommunikationstraining»
Seminar für Ärztinnen, Ärzte und 
Pflegefachleute von Krebskranken
Ort: Bildungshaus Kloster Fischingen, 
Fischingen, TG
Information: Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, 
Claudia Neri, Tel. 031 389 93 27, 
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch
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Calendrier

24. / 25.06.2013
Interdisziplinärer Lehrgang 
Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement, 
Psychosoziale Kompetenzen und existen-
zielle Aspekte, Ethische Entscheidungs-
findung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tägigen Lehrgangs von‚ 
Palliative Care und Organisationsethik – 
Interdisziplinäre Weiterbildung CH’ in 
Zusammenarbeit mit der Universität 
Heidelberg.
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch

27. – 28.06.2013
Ethik und Beratung B1
Ort: Weinfelden, www.bfgs-tg.ch

September / septembre

05. – 06.09.2013
16. Internationales Seminar: Onkologi-
sche Pflege – Fortgeschrittene Praxis
Ort: Universität St. Gallen
Inhalt: Aktuelle, klinische, psychosoziale 
und medizinische Aspekte aus der Onkolo-
giepflege – wissenschaftlich betrachtet.
Leitungsteam: Dr. A. Glaus PhD, 
M. Fliedner, MSN, E. Irlinger MHSc, 
Mag. I. Achatz
Infos und Anmeldung: 
Kongress-Sekretariat / deso
Rorschacherstr. 150, CH-9006 St. Gallen 
Tel. 071 243 0032, deso@oncoconferences.ch 
www.oncoconferences.ch

19.09.2013
«Interprofessionelle Weiterbildung 
in Psychoonkologie»
Nachmittag: Workshop zum Thema 
«Psychosoziale Rehabilitation»
Ort: Haus der Krebsliga, Bern
Information: Krebsliga Schweiz 
Claudia Neri, Kursadministration 
Tel. 031 389 93 27 
psychoonkologie@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

Oktober / octobre

24.10.2013
«Interprofessionelle Weiterbildung 
in Psychoonkologie»
Vormittag: Workshop zum Thema 
«Gastrointestinale Tumoren»
Nachmittag: Workshop zum Thema 
«Hirntumoren»
Ort: Universität Bern
Information: Krebsliga Schweiz, 
Claudia Neri, Kursadministration, 
Tel. 031 389 93 27,
psychoonkologie@krebsliga.ch, 
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie
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Am liebsten daheim.

Wir leisten individuelle Hilfe und Pflege zu Hause.
Kranken, behinderten und hilfsbedürftigen Menschen
ermöglichen wir damit ein Leben in vertrauter
Umgebung – und unterstützen und entlasten ihre
Angehörigen.

Wir suchen zwei

Dipl. Pflegefachpersonen
Onkologie/Palliativ Care (30 –40%)

Eine gute Pflege und Betreuung vermittelt Sicherheit 
und Vertrauen. Die Onko-Spitex Basel ermöglicht 
krebskranken Menschen im fortgeschrittenen Stadium 
ein Leben in ihrer gewohnten Umgebung. Als Mitarbei-
ter/in des Spezialdienstes für Krebskranke von  Spitex 
Basel sind Sie für diese Menschen da. 

Sie verfügen über mehrere Jahre Berufserfahrung auf 
einer medizinischen Abteilung und eine Spezialisie-
rung in Onkologie oder Palliativ Care. Zudem sind 
Sie bereit, nachts und an Wochenenden im Turnus mit 
 Ihren Kolleginnen Pikettdienste zu leisten.

Sie zeichnen sich durch eine hohe Fach- und Sozial-
kompetenz sowie eine gute Selbsteinschätzung und 
Entwicklungsbereitschaft aus. Bewerberinnen und 
 Bewerber mit einer Zweitanstellung in einem onkolo-
gischen Arbeitsgebiet werden bevorzugt.

Für erste Auskünfte wenden Sie sich an Frau Johanna 
Löffel, Team leiterin Spezialdienste, Tel. 061 686 96 01.

Ihre vollständige, schriftliche Bewerbung senden Sie 
bitte an: Spitex Basel, Ressort Personal und Bildung, 
Feierabendstrasse 44, 4051 Basel. www.spitexbasel.ch.

Spitex Basel, Ressort Personal und Bildung
Feierabendstrasse 44, 4051 Basel
Telefon 061 686 96 00, www.spitexbasel.ch
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Oxycodoni HCl

®

schnell freisetzend  ·  analgetisch stark  ·  kurz wirksam
OXYNORM®  Kapseln und Tropfen   
Z: Wirkstoff: Oxycodoni hydrochloridum: Kapseln à 5/10/20 mg; Tropfen à 10 mg/ml; Hilfsstoffe Kapseln: E110 (5 mg), E132 (5/10/20 mg), excip. pro capsula; Hilfsstoffe 
Tropfen: E110, E211, Saccharinum, excip. ad solutionem pro 1 ml. I: Mittelstarke bis starke Schmerzen bzw. bei ungenügender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika. 
D: Anfangsdosis: 5 mg alle 4-6h, individuelle stufenweise Dosisanpassung in 25-50% Schritten bis zur Schmerzbefreiung. Tropfen: Abmessung mit der Masspipette 
ab 0.5 ml (=5 mg Oxycodonhydrochlorid) in 0.1 ml (=1 mg Oxycodonhydrochlorid) Schritten. Verabreichung mit Fruchtsaft oder Wasser. Bei Kindern/Jugendlichen 
unter 19 Jahren nicht empfohlen. Bei Nieren-, Leberschädigungen, Hypothyreose oder Prostatahypertrophie sind meist niedrigere Dosen wirksam. KI: Überempfi ndlichkeit 
gegenüber Wirk-/Hilfsstoffe, akute Lebererkrankungen, Atemdepression, COPD, akutes und schweres Bronchialasthma, Hyperkapnie, paralytischer Ileus, akutes 
Abdomen, verzögerte Magenentleerung, Schädel-Hirn-Trauma, Koma, Schwangerschaft und Stillzeit, während Anwendung und bis 2 Wochen nach Absetzen eines 
MAO-Inhibitors. WH/VM: Überempfi ndlichkeit gegenüber Azofarbstoffen, Acetylsalicylsäure und anderen Prostaglandinhemmern, geschwächte Patienten, Leber- und 
Nierenfunktionsstörungen, Schilddrüsen- und Nebennierenrindeninsuffi zienz, Prostatahypertrophie, Schock, eingeschränkte Atmung, Hypotension, Hypovolämie, 
Gallenwegserkrankungen, Pankreatitis, entzündliche Darmerkrankungen, erhöhter intrakranieller Druck, konvulsive Störungen, opioid-abhängige Patienten, akuter 
Alkoholismus, Beeinträchtigung des Reaktionsvermögens, physische und psychische Abhängigkeit bei falscher oder missbräuchlicher Anwendung. IA: Verstärkung des 
ZNS-dämpfenden Effekts mit zentral dämpfend wirkenden Substanzen, Veränderungen der Thromboplastinzeit mit Cumarin-Derivaten, Auswirkungen auf Pharma-
kokinetik, -dynamik, analgetische Wirkung und Sicherheit mit CYP2D6 und CYP3A4-Inhibitoren sowie bei genetischen CYP2D6-Polymorphismen. Schwangerschaft/Stillzeit: 
s. KI. UW: ≥1%: Angst, Asthenie, Verwirrung, Schwindel, Kopfschmerzen, Insomnie, Zuckungen, Nervosität, Somnolenz, Denkstörungen, orthostatische Hypotonie, 

Bronchospasmen, Dyspnoe, Bauchschmerzen, Anorexie, Obstipation, Diarrhö, Mundtrockenheit, Dyspepsie, Nausea, Erbrechen, Erhöhung 
leberspezifi scher Enzyme, Hautausschlag, Schüttelfrost, Pruritus, Schwitzen. Abgabekategorie: A+. Untersteht dem Bundesgesetz über die 
Betäubungsmittel und die psychotropen Stoffe. Zulassungsinhaberin: Mundipharma Medical Company, Hamilton/Bermuda, Zweignieder-
lassung Basel, St. Alban-Rheinweg 74, Postfach, 4020 Basel. www.mundipharma.ch. Stand der Information: Oktober 2010. ®: OXYNORM ist 
eine registrierte Marke.
Weitere Informationen entnehmen Sie bitte dem Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. www.documed.ch
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PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKUND

Interdisziplinäre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds

Durchführung März 2013 bis März 2014
Termine Unterrichtstage:  11. / 12. März 2013, 04. / 05. April 2013, 22. / 23. Mai 2013, 
26. / 27. Juni 2013, 26. / 27. August 2013, 23. / 24. September 2013, 28. / 29. Oktober 2013, 
18. / 19. November 2013, 12. / 13. Dezember 2013, 27. / 28. Januar 2014, 10. / 11. März 2014, 
weitere drei Tage nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

Inhalte / Themen
Grundverständnis und Kernelemente von Palliative Care – Werte und Grundhaltungen –   
Schmerz- und Symptommanagement, best practice in Palliative Care – psychologische und
psychiatrische Aspekte am Lebensende –  psychosoziale und kommunikative Kompetenzen –
häufige und belastende Gefühle und Emotionen – Grundwissen der Salutogenese und 
Resilienzforschung – existenzielle, spirituelle und religiöse Aspekte in der Begleitung – 
ethische Entscheidungsfindung und rechtliche Fragen – Trauern und Kultur des Abschieds 
in der Institution – Aufgaben und Entwicklung einer palliativen Organisationskultur – 
Selbstsorge und Gesundheitsförderung

Dozentinnen / Dozenten
Markus Feuz, Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond, Dr. med. Tanja Krones,
Prof. Dr. Andreas Kruse, Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister, Matthias Mettner, 
Settimio Monteverde, Claudia Schröter, Jacqueline Sonego Mettner, Dr. med. Andreas Weber, 
Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer, weitere DozentInnen nach Nennung

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

Information / Anmeldung
Beachten / Verlangen Sie bitte die 24-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:

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinärer Lehrgang
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