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editorial 
Liebe Leserinnen und Leser
	
Sie	 waren	 vielleicht	 etwas	 überrascht,	
als	 Sie	 diese	 Ausgabe	 von	 «palliative	
ch»	 aus	 dem	 Briefkasten	 gezogen	 ha
ben.	wie	Sie	sehen,	kommt	unsere	zeit
schrift	 in	 einem	 neuen	 Design	 daher.	
wir	haben	uns	bemüht,	die	zeitschrift	
optisch	aufzulockern	und	die	drei	Spra
chen	 klarer	 voneinander	 abzugrenzen,	
so	dass	sich	die	Beiträge	in	«Ihrer»	Spra
che	 leichter	 auffinden	 lassen.	 Dunkel
blau	 steht	 für	 Deutsch,	 hellblau	 für	
Französisch	und	orange	für	Italienisch.
	
Inhaltlich	 neu	 ist	 unsere	 Rubrik	 «Das	
hat	 mich	 bewegt	…»,	 in	 der	 Sie,	 lie
be	 Leserinnen	 und	 Leser,	 berührende	
Erfahrungen	 aus	 Ihrem	 Alltag	 in	 der	
Palliative	 Care	 schildern	 können.	 Den	
Auftakt	 macht	 eine	 sehr	 bewegende	
geschichte	über	den	Abschied	von	ei
nem	ALSPatienten.	

Die	 Redaktionskommission	 und	 ich	
hoffen,	 dass	 Ihnen	 die	 neue	 Aufma
chung	von	«palliative	ch»	gefällt,	auch	
wenn	 das	 neue	 Erscheinungsbild	 am	
Anfang	 vielleicht	 noch	 etwas	 gewöh
nungsbedürftig	 sein	 mag.	 Lassen	 Sie	
uns	wissen,	was	Sie	von	unseren	Ideen	
halten!	 In	diesem	Sinne	wünschen	wir	
Ihnen	nun	eine	anregende	Lektüre	und	
würden	 uns	 freuen,	 wenn	 Sie	 unsere	
zeitschrift	auch	weiterhin	mit	viel	Sym
pathie	und	Interesse	begleiten	würden.	
	

Alles	 gute	 und	
herzliche	 grüsse,	
auch	 im	 namen	
der	 Redaktions
kommission,	von

Christian Ruch,  
Redaktor «palliative ch»

Éditorial 
Chères lectrices et chers lecteurs
	
vous	 avez	 peutêtre	 été	 quelque	 peu	
surpris	 lorsque	vous	avez	retiré	ce	nu
méro	de	«palliative	ch»	de	 votre	 boîte	
aux	lettres.	Comme	vous	pouvez	le	voir,	
notre	revue	sort	de	presse	avec	un	nou
veau	design.	nous	nous	sommes	effor
cés	 de	 rendre	 celleci	 plus	 attrayante	
visuellement	 et	 de	 délimiter	 plus	 clai
rement	 les	 trois	 langues,	 pour	 vous	
permettre	de	retrouver	plus	facilement	
les	articles	dans	«votre»	langue.	Le	bleu	
foncé	désigne	les	articles	en	allemand,		
le	bleu	clair	ceux	en	français	et	l’orange	
ceux	en	italien.
	
nouvelle	de	par	son	contenu	est	notre	
rubrique	«Das	hat	mich	bewegt	 (Cela	
m’a	 touché)	…»,	 dans	 laquelle	 vous	
pourrez	 décrire,	 chères	 lectrices	 et	
chers	 lecteurs,	 des	 expériences	 tou
chantes	de	votre	vie	quotidienne	dans	
les	 soins	 palliatifs.	 Le	 prélude	 à	 une	
série	 d’articles	 a	 pour	 sujet	 une	 his
toire	 très	 émouvante	 d’adieux	 d’un	
patient	 souffrant	 de	 sclérose	 latérale	
amyotrophique	(SLA).	
	
La	 commission	 de	 rédaction	 et	 moi
même	 espérons	 que	 la	 nouvelle	 pré
sentation	de	«palliative	ch»	vous	plaira	
même	si	le	nouveau	look	pourrait	avoir	
au	 début	 une	 apparence	 à	 laquelle	 il	
faut	 s’habituer.	 Faites	 nous	 savoir	 ce	
que	 vous	 pensez	 de	 nos	 idées!	 Dans	
ce	 sens,	 nous	 vous	 souhaitons	 une	
lecture	palpitante	et	nous	serions	heu
reux	 si	 vous	 pouviez	 continuer	 à	 sou
tenir	 notre	 revue	 avec	 beaucoup	 de	
sympathie	et	d’intérêt.
	
nous	 vous	 adressons	 nos	 meilleurs	
souhaits	 et	 nos	 cordiales	 salutations,	
également	au	nom	de	la	commission	de	
rédaction,	de	

 
Christian Ruch,  

rédacteur «palliative ch»

editoriale 
Care lettrici e cari lettori
	
Può	darsi	che	siate	rimasti	un	po’	sor
presi	 quando	 avete	 trovato	 questo	
numero	 di	 «palliative	 ch»	 nella	 cas
setta	postale.	Come	vedete,	la	nostra	
rivista	 ha	 un	 nuovo	 design.	 Ci	 siamo	
adoperati	 per	 conferirle	 un	 look	 più	
immediato	e	distinguere	con	maggio
re	chiarezza	le	tre	lingue,	facilitandovi	
così	 nella	 ricerca	 degli	 articoli	 nella	
«vostra»	lingua:	blu	scuro	per	il	tede
sco,	azzurro	per	il	francese	e	arancio
ne	per	l’italiano.
	
I	contenuti	si	arricchiscono	della	nuo
va	rubrica	«Das	hat	mich	bewegt	(Mi	
ha	 commosso)	…»	 in	 cui	 voi,	 care	 let
trici	e	cari	lettori,	potete	raccontarci	le	
toccanti	 esperienze	 del	 vostro	 quoti
diano	con	le	cure	palliative.	La	rubrica	
è	 inaugurata	 dalla	 storia	 molto	 com
movente	sul	commiato	di	un	paziente	
affetto	da	SLA.	
	
noi	 tutti,	 io	 e	 il	 comitato	 di	 redazio
ne,	 speriamo	 che	 la	 nuova	 veste	 di	
«palliative	ch»	sia	di	vostro	gradimen
to,	anche	se	all’inizio	risulterà	un	po’	
insolita.	 Fateci	 sapere	 cosa	 pensate	
delle	nostre	idee!	non	ci	resta	che	au
gurarvi	 una	 stimolante	 lettura,	 spe
rando	 che	 continuerete	 a	 seguire	 la	
nostra	rivista	con	molta	simpatia	ed	
interesse.	
	
Cordiali	saluti,	anche	a	nome	del	comi
tato	di	redazione,	da

Christian Ruch,  
redattore «palliative ch»



6 palliative ch · 1-2013

«die wichtigste motivation war persönliche  
betroffenheit»

natIonaler PallIatIve c are Kongress 2012

Herr Dr. Kunz, was waren die Highlights, wenn Sie auf Ihre 
Zeit im Vorstand von palliative ch zurückblicken?

Roland Kunz:	 Ich	 kam	 in	 den	 vorstand,	 als	 die	 erste	 Fri
bourger	Tagung	stattfand,	das	war	schon	einmal	ein	erstes	
highlight.	 Damals	 konnten	 wir	 das	 Thema	 Palliative	 Care	
erstmals	einem	grösseren	Publikum	präsentieren.	Ein	weite
res	highlight		erlebte	ich,	als	das	Thema	endlich	von	der	na
tionalen	Politik	aufgegriffen	wurde.	wenn	wir	früher	beim	
Bundesamt	 für	 gesundheit	 anklopften,	 wurden	 wir	 jedes	
Mal	von	anderen	Leuten	empfangen,	die	uns	zwar	freund
lich	zugehört	und	uns	beim	Abschied	alles	gute	gewünscht	
haben,	aber	man	hat	schon	von	vornherein	gewusst,	dass	
nichts	passieren	würde.	Darum	war	es	so	wichtig	 für	uns,	
dass	 sich	 der	 zuständige	 Bundesrat	 und	 der	 Direktor	 des	
Bundesamts	 für	 gesundheit	 des	 Themas	 annahmen	 und	
die	 nationale	 Strategie	 Palliative	 Care	 in	 Angriff	 nahmen.	
Das	war	so	etwas	wie	der	Lohn	für	all	die	Anstrengungen	
und	Bemühungen,	nachdem	wir	uns	lange	wie	Rufer	in	der	
wüste	vorgekommen	waren.	
	
	
Sind Sie zufrieden mit der gesellschaftlichen Verankerung 
des Themas Palliative Care?
	
nein,	die	 ist	sicher	noch	ungenügend,	und	wir	diskutieren	
auch	 immer	 wieder	 auf	 unseren	 vorstandssitzungen	 und	
in	den	Retraiten,	wie	man	das	Thema	unters	volk	bringen	
kann.	Dass	es	da	noch	viel	zu	tun	gibt,	zeigt	folgendes	Er
lebnis,	das	ich	unlängst	hatte:	Als	kürzlich	bekannt	wurde,	
dass	die	nationale	Strategie	Palliative	Care	verlängert	wird,	
hat	mich	die	«Tagesschau»	des	Schweizer	Fernsehens	dazu	
interviewt.	was	dann	aber	letzten	Endes	dabei	herauskam,	
war	 ein	 Beitrag	 über	 Demenz,	 und	 das	 nur	 deshalb,	 weil	
am	 Schluss	 der	 Pressemitteilung	 des	 Bundesamts	 für	 ge
sundheit	noch	eine	Aussage	zum	Thema	Demenz	enthalten	
war.	 Solche	 Erfahrungen	 machen	 einen	 schon	 nachdenk
lich	 –	 warum	 gelingt	 es	 uns	 nicht,	 das	 Thema	 in	 den	 Me
dien	 besser	 zu	 platzieren?	 Die	 Sterbehilfeorganisationen	
produzieren	 fette	 Schlagzeilen,	 und	 dann	 heisst	 es	 in	 der	
Berichterstattung	der	Medien	oft,	man	solle	Palliative	Care	
fördern	–	was	aber	Palliative	Care	ist,	was	sie	beinhaltet,	wie	
intensiv	wir	uns	mit	den	Fragen	um	die	Endlichkeit	des	Le
bens	 befassen,	 das	 alles	 findet	 kaum	 niederschlag	 in	 den	
Medien.	Stattdessen	herrscht	grosse	Aufregung,	wenn	es,	

wie	 vor	 Kurzem	 geschehen,	 ein	 Religionslehrer	 wagt,	 mit	
seinen	 Primarschülern	 eine	 Leichenhalle	 zu	 besuchen	 und	
Tote	anzuschauen.	Man	nimmt	dabei	aber	nicht	die	Frage	
auf,	wie	wir	uns	gesellschaftlich	mit	dem	Thema	Tod	aus
einandersetzen	sollten.

	
Hat es in den vergangenen elf Jahren, die Sie im Vorstand 
waren, auch Erfahrungen gegeben, von denen Sie heute 
rückblickend sagen würden, «das hätte ich jetzt nicht un-
bedingt gebraucht»? 
	
Misserfolge	oder	Rückschlüge	habe	ich	eigentlich	keine	er
lebt.	natürlich	bleiben	gewisse	Enttäuschungen	nicht	aus,	
und	 sie	 machen	 mich	 nachdenklich.	 Ich	 habe	 immer	 eine	
sehr	hohe	Erwartungshaltung	von	verschiedensten	Seiten	
an	die	Adresse	von	palliative	ch	gespürt,	an	die	paar	Leute,	
die	 den	 Karren	 ziehen.	 Eine	 Erwartungshaltung	 dahinge
hend,	 dass	 wir	 –	 auch	 für	 andere	 verbände	 –	 die	 gesund
heitspolitischen	 Kohlen	 aus	 dem	 Feuer	 holen	 sollen.	 wir	
sollen	 Interessensvertretung	 sein,	 dafür	 sorgen,	 dass	 die	
Palliative	Care	in	die	Ausbildung	einfliesst	usw.	Sobald	wir	
aber	den	anderen	verbänden	sagen,	dass	wir	dafür	Unter
stützung	brauchen,	und	sie	zur	Mithilfe	auffordern,	findet	
das	sehr	wenig	Resonanz.	Diese	Erfahrung	mache	ich	leider	
auch	innerhalb	unseres	eigenen	verbands:	wenn	man	sich	
die	zusammensetzung	des	vorstands	und	der	Arbeitsgrup
pen	anschaut,	sind	das	immer	dieselben	Köpfe.	Es	gibt	lei
der	auch	unter	unseren	Mitgliedern	viele,	die	zwar	gern	die	
zeitschrift	 lesen	 und	 finden,	 wir	 sollten	 jetzt	 endlich	 mal	
vorwärts	machen,	aber	selber	nicht	bereit	sind	sich	zu	en
gagieren,	oder	die	uns	vertrösten,	indem	sie	sagen,	nächs
tes	Jahr	hätten	sie	vielleicht	zeit	dafür,	keinesfalls	aber	im	
Moment.	Das	ist	manchmal	schon	etwas	frustrierend.
	
	
Sie sind in der Palliative Care ein Visionär und Pionier.  
Was treibt Sie an?
	
Das	ist	eine	gute	Frage	…	Die	wichtigste	Motivation	war	in	
meinem	Fall	persönliche	Betroffenheit.	Und	das	merke	ich	
auch	bei	anderen,	seien	es	nun	Politiker	oder	Journalisten:	
Diejenigen,	die	sich	für	das	Thema	Palliative	Care	interessie
ren,	tun	dies	sehr	oft	aus	eigener	Betroffenheit,	d.h.	weil	sie	
irgendein	 Schlüsselerlebnis	 hatten,	 das	 sie	 zum	 nachden
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ken	gebracht	hat.	In	meinem	Fall	war	es	das	Sterben	meines	
vaters	und	als	geriater	habe	ich	mich	dann	immer	mehr	da
mit	beschäftigt,	was	eigentlich	alles	nicht	gut	läuft,	wenn	
es	ums	Sterben	geht.	Und	so	kam	ich	zu	der	Erkenntnis,	dass	
ich	mich	auf	diesem	gebiet	 engagieren	und	 etwas	verän
dern	muss.				
	
	
Palliative Care beinhaltet auch Spiritualität, wie immer  
die auch aussehen mag. Muss man spirituell sein, um in 
der Palliative Care arbeiten zu können? 
	
Die	 Frage	 ist,	 wie	 man	 Spiritualität	 definiert.	 Um	 in	 der	
Palliative	Care	arbeiten	zu	können,	braucht	es	Spiritualität	
in	 dem	 Sinne,	 dass	 man	 bereit	 ist,	 sich	 ganz	 existenzielle	
gedanken	über	das	eigene	Leben	zu	machen:	wie	ist	mein	
Leben?	was	ist	danach?	wie	verlasse	ich	dieses	Leben	und	
was	ist	mir	wichtig,	wenn	ich	auf	mein	Leben	zurückblicke?	
Das	ist	für	mich	der	Anfang	von	Spiritualität:	dass	ich	mein	
Leben	in	den	Kontext	des	ganzen	stelle.	wenn	ich	so	über	
mich	und	meine	eigene	Endlichkeit	nachdenke,	bin	ich	auch	
offener,	um	mit	dem	Patienten	darüber	zu	sprechen.	Und	
eine	Tür	zu	seiner	eigenen	Spiritualität	zu	öffnen.	
	
	
Noch etwas konkreter gefragt: Muss man an irgendeine 
Form von Weiterleben nach dem Tod glauben, um den Job 
gut machen zu können?
	
Ich	habe	das	gefühl	–	ja.	Aber	ich	möchte	nicht	ausschlies
sen,	dass	auch	Leute	diesen	Job	gut	machen,	die	glauben,	
dass	nach	dem	Tod	nichts	mehr	kommt.	Allerdings	merke	
ich	bei	allen,	die	ich	in	diesem	Bereich	kenne,	dass	sie	sich	
über	diese	Frage	gedanken	machen	und	irgendeine	vorstel
lung	haben,	wie	es	nach	dem	Leben	weitergeht.	Diese	vor
stellung	muss	überhaupt	nicht	christlich	geprägt	sein.	Aber	
ich	denke	schon,	dass	jemand,	der	nur	glaubt,	er	sei	ein	bio
logisches	wesen,	das	hier	seine	Lebensdauer	abspult,	 sich	
nicht	 so	 intensiv	 mit	 den	 spirituellen	 Fragen	 der	 Palliative	
Care	 auseinandersetzt.	 was	 meine	 eigene	 Jenseitsvorstel
lung	 betrifft,	 glaube	 ich	 nicht,	 dass	 ich	 mal	 als	 ein	 Engel
chen	umherflattern	werde.	Denn	ich	gehe	davon	aus,	dass	
die	 Existenz	 nach	 dem	 Tod	 alle	 menschliche	 vorstellung	
weit	übersteigt.
	
	
Sie sind neu der medizinische Leiter des Spitals Affoltern. 
Welche Erkenntnisse und Erfahrungen nehmen Sie aus der 
Palliative Care in diese neue Position mit? 
	
Ich	habe	gelernt,	geduld	zu	haben	und	mich	nicht	entmuti
gen	zu	lassen	durch	hindernisse.	Und	dass	es	Kraft	gibt,	ein	
klares	ziel	zu	haben,	auf	das	man	gemeinsam	hinarbeitet.	

Zum Schluss noch die Frage: Angenommen, eine gute 
Fee käme zu Roland Kunz und er hätte drei Wünsche frei.  
Welche Wünsche wären das?
	
Der	erste	wunsch	wäre,	dass	man	in	der	Schweiz	bereit	ist,	
für	 Patienten,	 die	 «nur»	 eine	 gute	 palliative	 Behandlung	
wünschen,	genauso	viel	geld	auszugeben	wie	für	jene,	die	
eine	 maximale	 kurative	 Behandlung	 verlangen.	 Das,	 fin
de	 ich,	 ist	 nämlich	 eines	 unserer	 hauptprobleme:	 wenn	
ein	 Krebs	patient	 eine	 Chemotherapie	 will,	 bekommt	 er	
die	selbst	bei	einer	minimalen	heilungswahrscheinlichkeit	
völlig	problemlos	–	sagt	er	hingegen,	ich	will	eine	optimale	
palliative	Betreuung,	haben	wir	ständig	Finanzierungspro
bleme,	weil	das	niemand	bezahlen	will.	Der	zweite	wunsch	
wäre,	dass	man	in	der	gesellschaft	mehr	über	die	Endlich
keit	 spricht,	 und	 zwar	 nicht	 nur	 immer	 über	 Sterbehilfe,	
sondern	in	einem	umfassenden,	philosophischen	Sinn.	 Ich	
wünsche	 mir,	 dass	 die	 Diskussion	 darüber	 so	 normal	 wird	
wie	das	gespräch	über	einen	Fussballmatch.	Und	der	dritte	
wunsch	wäre,	dass	es	für	alle	Mitarbeitenden	im	gesund
heitswesen	 selbstverständlich	 wird,	 einen	 Rucksack	 mit	
grundlegendem	 Knowhow	 in	 Palliative	 Care	 zu	 besitzen.	
Dass	sie	lernen	und	wissen,	wie	man	mit	Patienten	und	ih
ren	 Angehörigen	 über	 schwierige	 Fragen	 wie	 das	 Sterben	
oder	die	Bedürfnisse	des	Patienten	und	nicht	nur	über	seine	
organische	Befindlichkeit	spricht.

Vielen Dank für dieses Gespräch! 
 

Das Gespräch führte Christian Ruch

Roland Kunz, scheidender Präsident von palliative ch  
und medizinischer Leiter des Spitals Affoltern a.A.
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«la principale motivation fut une expérience  
clé personnelle»

congrès natIonal des soIns PallIatIfs 2012

Monsieur le Dr Kunz, si vous jetez un coup d’œil rétrospec-
tif sur vos activités dans le comité de palliative ch, quels en 
ont été les points forts?
	
Roland Kunz:	Je	suis	arrivé	au	comité	lorsque	s’est	tenu	le	
premier	congrès	fribourgeois,	c’était	déjà	un	premier	point	
fort.	À	cette	époquelà,	nous	avons	pu	pour	la	première	fois	
présenter	le	thème	des	soins	palliatifs	devant	un	large	pu
blic.	J’ai	pu	vivre	un	autre	point	fort	lorsque	le	sujet	a	fina
lement	été	abordé	par	la	politique	nationale.	Si	nous	frap
pions	auparavant	à	la	porte	de	l’office	fédéral	de	la	santé	
publique,	nous	étions	chaque	fois	accueillis	par	d’autres	per
sonnes	qui	nous	écoutaient	certes	aimablement	et	qui	nous	
souhaitaient	 bonne	 chance	 lorsque	 nous	 prenions	 congé,	
mais	nous	savions	déjà	dès	le	début	que	rien	ne	se	passerait.	
C’était	la	raison	pour	laquelle	il	nous	était	si	important	que	
le	conseiller	 fédéral	compétent	en	 la	matière	et	que	 le	di
recteur	de	l’office	fédéral	de	la	santé	publique	aient	adopté	
ce	thème	et	se	soient	attaqués	à	la	Stratégie	nationale	en	
matière	de	soins	palliatifs.	C’était	en	quelque	sorte	une	ré
compense	pour	tous	les	efforts	et	toutes	les	peines,	après	
que	nous	avions	aussi	longtemps	prêché	dans	le	désert.		

Êtes-vous satisfait de l’ancrage social du thème des soins 
palliatifs?
	
non,	il	est	certainement	encore	insuffisant	et	nous	discutons	
encore	toujours	au	cours	des	réunions	du	comité	et	pendant	
les	retraites	de	la	façon	de	rendre	le	thème	plus	présent	dans	
la	population.	Un	événement	que	j’ai	vécu	il	y	a	peu	de	temps	
montre	qu’il	y	a	encore	beaucoup	à	faire:	quand	récemment	
il	a	été	rendu	public	que	la	Stratégie	nationale	en	matière	de	
soins	palliatifs	serait	prolongée,	la	rédaction	du	journal	de	la	
télévision	 suisse	 alémanique	 «Tagesschau»	 m’a	 interviewé	
sur	ce	thème.	Mais	ce	qu’il	en	est	résulté	finalement,	c’était	
un	reportage	sur	la	démence	et	ceci	seulement	parce	qu’à	la	
fin	du	communiqué	de	presse	de	l’office	fédéral	de	la	santé	
publique,	il	y	avait	encore	une	déclaration	sur	le	thème	de	la	
démence.	De	telles	expériences	font	quand	même	réfléchir	
–	pourquoi	estce	que	nous	n’arrivons	pas	à	donner	plus	de	
publicité	à	ce	thème	dans	les	médias?	Les	organisations	d’as
sistance	au	décès	font	les	gros	titres	et	ensuite	il	est	souvent	
dit	dans	la	couverture	médiatique	que	l’on	devrait	promou
voir	les	soins	palliatifs	–	mais	ce	que	sont	les	soins	palliatifs,	

ce	qu’ils	renferment,	l’intensité	avec	laquelle	nous	nous	pen
chons	sur	les	questions	concernant	les	limites	de	la	vie,	tout	
cela	 trouve	 à	 peine	 un	 écho	 dans	 les	 médias.	 Par	 contre,	 il	
règne	une	grande	excitation	quand,	comme	cela	s’est	passé	
récemment,	un	professeur	de	religion	ose	visiter	une	morgue	
et	regarder	les	morts	avec	ses	élèves	de	l’école	primaire.	on	
ne	traite	cependant	pas	la	question	de	savoir	comment	nous	
devrions	aborder	le	thème	de	la	mort	dans	notre	société.		

Y a-t-il eu au cours de ces onze ans où vous faisiez partie du 
comité des expériences dont vous diriez aujourd’hui avec 
le recul que vous n’en auriez pas absolument eu besoin? 
	
Finalement,	je	n’ai	pas	vécu	d’échecs	et	de	revers.	naturel
lement,	je	n’ai	pas	été	épargné	par	certaines	déceptions	et	
elles	m’ont	fait	 réfléchir.	 J’ai	 toujours	ressenti	une	attente	
très	 forte	 venant	 de	 différents	 côtés	 à	 l’adresse	 de	 pallia
tive	 ch,	 à	 l’adresse	 des	 quelques	 personnes	 qui	 avaient	 la	
tâche	de	faire	avancer	les	affaires.	Une	attente	considérant	
normal	que	nous	devions	 tirer	 les	marrons	de	 la	politique	
de	la	santé	du	feu	même	pour	d’autres	associations.	nous	
devions	être	les	représentants	des	intérêts	et	faire	en	sorte	
que	les	soins	palliatifs	se	retrouvent	dans	la	formation,	etc.	
Mais	 aussitôt	 que	 nous	 disions	 aux	 autres	 associations	
que	nous	avions	besoin	de	soutien	pour	y	parvenir	et	que	
nous	leur	demandions	de	l’aide,	il	y	avait	très	peu	d’échos.	
J’ai	malheureusement	fait	 la	même	expérience	au	sein	de	
notre	association:	si	vous	étudiez	la	composition	du	comité	
et	des	groupes	de	travail,	vous	repérez	toujours	les	mêmes	
têtes.	 Il	 y	 a	 aussi	 malheureusement	 parmi	 nos	 membres	
beaucoup	de	personnes	qui	aiment	lire	le	magazine	et	qui	
trouvent	que	nous	devrions	finalement	aller	de	l’avant,	mais	
qui	ne	sont	pas	prêtes	ellesmêmes	à	s’engager	ou	qui	nous	
consolent	 en	 nous	 disant	 que	 l’année	 prochaine,	 ils	 pour
raient	peutêtre	avoir	le	temps	de	le	faire,	mais	surtout	pas	
dans	l’immédiat.	C’est	parfois	un	peu	frustrant.
 
 
Dans les soins palliatifs, vous êtes un visionnaire et un 
pionnier. Qu’est-ce qui vous motive? 
	
C’est	 une	 bonne	 question	…	 La	 motivation	 principale	 était	
dans	 mon	 cas	 un	 vécu	 personnel.	 Et	 je	 le	 remarque	 aussi	
chez	les	autres,	qu’il	s’agisse	de	figures	politiques	ou	de	jour
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nalistes:	ceux	qui	s’intéressent	au	thème	des	soins	palliatifs	
le	font	très	souvent	à	cause	d’une	implication	personnelle,	
ils	s’impliquent	parce	qu’ils	ont	vécu	une	expérience	clé	qui	
les	a	poussés	à	réfléchir.	Dans	mon	cas,	c’était	 la	mort	de	
mon	père.	Comme	gériatre,	je	me	suis	alors	de	plus	en	plus	
préoccupé	 des	 choses	 qui	 ne	 se	 déroulent	 finalement	 pas	
bien	quand	il	s’agit	de	mourir.	C’est	ainsi	que	j’en	suis	venu	
à	la	conclusion	que	je	devais	m’engager	dans	ce	domaine	et	
que	je	devais	changer	quelque	chose.				
 
 
Les soins palliatifs comprennent aussi une spiritualité qui 
revêt souvent des formes différentes. Est-ce que l’on doit 
être croyant pour pouvoir travailler dans les soins palliatifs? 
	
La	question	est	de	savoir	comment	l’on	définit	la	spiritualité.	
Pour	pouvoir	travailler	dans	les	soins	palliatifs,	on	a	besoin	
de	spiritualité	dans	le	sens	que	l’on	doit	être	prêt	à	se	faire	
des	 réflexions	 profondément	 existentielles	 sur	 sa	 propre	
vie:	 Comment	 ma	 vie	 estelle?	 Qu’estce	 qu’il	 y	 a	 après	 la	
mort?	 Comment	 estce	 que	 je	 quitte	 cette	 vie	 et	 qu’est
ce	 qui	 m’est	 important,	 quand	 je	 repense	 à	 ma	 vie?	 C’est	
pour	moi	le	début	de	la	spiritualité:	que	je	situe	ma	vie	dans	
un	contexte	global.	Quand	 je	pense	à	moimême	et	à	ma	
propre	mort,	je	suis	aussi	plus	ouvert	pour	en	discuter	avec	
le	patient	et	pour	ouvrir	une	porte	sur	sa	propre	spiritualité.	
 
 
Encore une question un peu plus concrète: doit-on croire  
à une vie après la mort, quelle que soit la forme qu’elle  
revêt, pour effectuer un bon travail? 
	
J’ai	le	sentiment	que	oui.	Mais	je	ne	voudrais	pas	exclure	la	
possibilité	que	des	gens	qui	croient	au	néant	après	la	mort	
puissent	aussi	effectuer	cette	tâche	d’une	bonne	façon.	Ce
pendant,	 j’ai	 constaté	chez	toutes	 les	personnes	de	ce	do
maine	que	je	connais	qu’elles	se	font	des	réflexions	sur	cette	
question	 et	 qu’elles	 ont	 des	 idées	 sur	 ce	 qui	 suit	 après	 la	
mort.	Ces	idées	ne	doivent	pas	absolument	être	influencées	
par	 les	 pensées	 chrétiennes.	 Mais	 je	 pense	 que	 quelqu’un	
croyant	qu’il	est	seulement	un	être	biologique	qui	vit	sa	vie	
sur	terre	n’abordera	pas	aussi	intensément	les	questions	spi
rituelles.	En	ce	qui	concerne	mes	propres	représentations	de	
l’audelà,	je	ne	pense	pas	que	je	volette	un	jour	comme	un	
petit	ange.	 Je	pense	en	effet	que	 l’existence	après	 la	mort	
dépasse	de	loin	toutes	les	représentations	humaines.		
 
 
Vous êtes le nouveau directeur médical de l’hôpital d’Affol-
tern. Quelles sont les idées et les expériences que vous ap-
portez du domaine des soins palliatifs à ce nouveau poste? 
	
J’ai	appris	à	être	patient	et	à	ne	pas	me	laisser	décourager	par	
les	obstacles.	J’ai	aussi	appris	que	cela	donne	des	forces	lorsque	
l’on	à	un	objectif	clair	vers	lequel	on	travaille	ensemble.	

Et pour terminer, encore cette question: supposons qu’une 
bonne fée vienne trouver Roland Kunz et qu’il puisse for-
muler trois souhaits. Quels seraient ces souhaits? 
	
Mon	 premier	 souhait	 serait	 que	 l’on	 soit	 prêt	 en	 Suisse	 à	
dépenser	 autant	 d’argent	 pour	 les	 patients	 qui	 désirent	
«seulement»	 un	 bon	 traitement	 palliatif	 que	 pour	 les	 pa
tients	 qui	 veulent	 le	 meilleur	 traitement	 curatif.	 Je	 pense	
que	 c’est	 en	 fait	 l’un	 de	 nos	 problèmes	 principaux:	 lors
qu’un	patient	souffrant	de	cancer	veut	une	chimiothérapie,	
il	la	reçoit	sans	problème	même	si	les	chances	de	guérison	
sont	minimes	–	mais	s’il	dit	qu’il	veut	des	soins	palliatifs	op
timums,	 nous	 devons	 toujours	 faire	 face	 à	 des	 problèmes	
de	 financement	 parce	 que	 personne	 n’est	 prêt	 à	 en	 payer	
le	 prix.	 Le	 deuxième	 souhait	 serait	 que	 l’on	 parle	 plus	 du	
fini	 dans	 notre	 société	 et	 pas	 seulement	 dans	 le	 sens	 de	
l’aide	au	décès,	mais	aussi	dans	un	sens	philosophique	plus	
global.	 J’aimerais	 qu’une	 discussion	 sur	 ce	 sujet	 soit	 aus
si	 normale	 qu’une	 conversation	 sur	 un	 match	 de	 football.	
Et	le	troisième	souhait	serait	que	cela	soit	normal	pour	les	
collaborateurs	 dans	 le	 domaine	 de	 la	 santé	 d’avoir	 un	 ba
gage	contenant	le	savoirfaire	essentiel	en	matière	de	soins	
palliatifs.	Qu’ils	apprennent	et	qu’ils	savent	comment	 l’on	
parle	avec	le	patient	et	avec	ses	proches	des	questions	dif
ficiles	comme	la	mort	et	les	besoins	du	patient	et	qu’ils	ne	
parlent	pas	seulement	de	son	état	organique.
 
Merci beaucoup pour cette conversation! 

 
L’interview a été menée par Christian Ruch

Roland Kunz se demande: «Pourquoi est-ce que nous  
n’arrivons pas à donner plus de publicité à ce thème dans  
les médias?» 
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«nel mio caso la motivazione principale è legata 
ad un coinvolgimento personale»

congresso na zIonale delle cure PallIatIve 2012

Dr. Kunz, quali sono stati i momenti più significativi del suo 
mandato all’interno del Consiglio direttivo di palliative ch?
	
Roland Kunz:	ho	assunto	il	mio	incarico	di	presidente	in	oc
casione	del	primo	congresso	di	Friburgo,	e	questo	è	già	un	
evento	importante	da	ricordare.	In	quell’occasione	abbiamo	
presentato	 per	 la	 prima	 volta	 il	 tema	 delle	 cure	 palliative	
ad	un	pubblico	più	vasto.	Un’altra	fase	cruciale,	per	quanto	
mi	riguarda,	è	stata	quella	che	ha	visto	la	politica	nazionale	
occuparsi	finalmente	di	questo	tema.	Quando	prima	di	al
lora	bussavamo	alla	porta	dell’Ufficio	federale	della	sanità	
pubblica	 venivamo	 ricevuti	 ogni	 volta	 da	 persone	 diverse.	
Siamo	sempre	stati	ascoltati	cordialmente	e	abbiamo	sem
pre	ricevuto	 i	migliori	auguri	per	 il	nostro	 lavoro,	ma	ogni	
volta	sapevamo	fin	dal	principio	che	non	sarebbe	cambia
to	nulla.	Per	questo	è	stato	per	noi	molto	 importante	che	
il	consigliere	federale	competente	e	il	direttore	dell’Ufficio	
federale	della	sanità	pubblica	si	occupassero	della	questio
ne	e	definissero	la	Strategia	nazionale	in	materia	di	cure	pal
liative.	Dopo	un	lungo	periodo	in	cui	ci	siamo	sentiti	come	
una	voce	nel	deserto,	questo	ha	ripagato	tutti	i	nostri	sforzi	
e	il	nostro	impegno.	
 
 
È soddisfatto dell’interesse per il tema delle cure palliative 
a livello sociale?
	
no,	sicuramente	è	ancora	insufficiente.	Ad	ogni	riunione	del	
Consiglio	 direttivo	 e	 nei	 convegni	 a	 porte	 chiuse	 discutia
mo	le	modalità	per	sensibilizzare	maggiormente	la	società	
rispetto	a	questo	tema.	A	dimostrazione	che	c’è	ancora	tan
to	da	fare,	posso	raccontarle	un’esperienza	che	ho	vissuto	
recentemente.	Appena	resa	pubblica	la	proroga	della	Stra
tegia	nazionale	 in	materia	di	cure	palliative,	 il	 telegiornale	
della	televisione	svizzera	mi	ha	chiesto	un’intervista	in	me
rito.	Alla	fine	però	si	è	trattato	di	un	servizio	sulla	demenza,	
e	 questo	 solo	 perché	 la	 parte	 conclusiva	 del	 comunicato	
stampa	 dell’Ufficio	 federale	 della	 sanità	 pubblica	 conte
neva	 una	 dichiarazione	 su	 questo	 tema.	 Certe	 esperienze	
fanno	riflettere:	perché	non	riusciamo	a	presentare	meglio	
la	questione	delle	cure	palliative	attraverso	i	media?	Le	or
ganizzazioni	che	si	occupano	di	eutanasia	godono	di	grande	
interesse	da	parte	dei	mezzi	di	comunicazione,	e	spesso	la	
copertura	 mediatica	 fa	 intendere	 che	 si	 dovrebbero	 pro
muovere	le	cure	palliative.	Tuttavia	nei	media	non	si	trova	

praticamente	 alcuna	 informazione	 riguardo	 a	 cosa	 siano	
le	 cure	 palliative,	 cosa	 prevedono	 o	 con	 quale	 intensità	 ci	
confrontiamo	 con	 le	 questioni	 relative	 alla	 finitezza	 della	
vita.	Al	contrario,	un	insegnante	di	religione	che	osa	visitare	
una	camera	mortuaria	per	guardare	dei	morti	con	i	propri	
studenti	 delle	 primarie,	 com’è	 successo	 recentemente,	 è	
fonte	di	grande	turbamento,	ma	non	ci	si	pone	la	questione	
di	come	dovremmo	confrontarci	con	il	tema	della	morte	a	
livello	sociale.
 
 
Nel corso di questi undici anni di presidenza della Società, 
ci sono state esperienze di cui avrebbe fatto volentieri a 
meno? 
	
In	 realtà	 non	 ho	 avuto	 esperienza	 di	 insuccessi	 o	 sconfit
te.	 naturalmente	 non	 mancano	 determinati	 momenti	 di	
delusione,	che	mi	fanno	riflettere.	ho	sempre	avvertito	da	
più	 parti	 un’aspettativa	 molto	 alta	 nei	 confronti	 di	 pallia
tive	ch	e	di	quei	pochi	che	tirano	avanti	il	carro.	Si	vorrebbe	
che	togliessimo	dal	 fuoco	 le	castagne	bollenti	della	politi
ca	 sanitaria	 anche	 per	 le	 altre	 associazioni.	 Dobbiamo	 tu
telare	questi	 interessi,	 fare	 in	modo	che	 il	 tema	delle	cure	
palliative	confluisca	nella	formazione,	ecc.	Se	però	diciamo	
alle	altre	associazioni	che	per	queste	attività	abbiamo	biso
gno	di	un	sostegno,	e	le	invitiamo	ad	aiutarci,	il	riscontro	è	
molto	limitato.	Purtroppo	faccio	questo	tipo	di	esperienza	
anche	all’interno	della	nostra	stessa	associazione:	se	guar
diamo	alla	composizione	del	Consiglio	direttivo	e	dei	gruppi	
di	lavoro,	ritroviamo	sempre	le	stesse	persone.	Anche	tra	i	
nostri	associati	sono	tanti	coloro	che	leggono	volentieri	 la	
rivista	e	ritengono	che	sia	ora	di	fare	dei	passi	in	avanti,	ma	
purtroppo	non	sono	pronti	ad	impegnarsi	in	prima	persona,	
o	si	 limitano	a	farci	sperare,	dicendo	che	 il	prossimo	anno	
avranno	 forse	 tempo	 per	 impegnarsi	 attivamente,	 perché	
ora	proprio	non	ne	hanno	la	possibilità.	A	volte	questa	situa
zione	risulta	frustante.
 
 
Lei è un visionario e un pioniere delle cure palliative. Cosa 
la stimola nella sua attività?
	
Bella	domanda	…	nel	mio	caso	 la	motivazione	principale	è	
legata	ad	un	coinvolgimento	personale.	Questa	è	una	cosa	
che	noto	anche	negli	altri,	siano	essi	politici	o	giornalisti:	chi	
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si	occupa	del	tema	delle	cure	palliative,	spesso	lo	fa	perché	
ne	è	stato	interessato	in	prima	persona,	ovvero	ha	vissuto	
un’esperienza	chiave	che	lo	ha	portato	a	riflettere	in	questo	
senso.	nel	mio	caso	si	è	trattato	della	morte	di	mio	padre	
e	come	geriatra	mi	sono	trovato	sempre	più	spesso	ad	oc
cuparmi	di	ciò	che	non	funziona	quando	si	tratta	di	morire.	
Così	 ho	 capito	 che	 dovevo	 impegnarmi	 in	 quest’ambito	 e	
cambiare	qualcosa.
 
 
Nelle cure palliative è coinvolta anche la spiritualità,  
comunque la si intenda. È necessario avere una propria  
spiritualità per lavorare con le cure palliative? 
	
Dipende	dalla	definizione	che	diamo	alla	parola	spiritualità.	
Per	lavorare	con	le	cure	palliative,	occorre	avere	una	dimen
sione	spirituale	nel	senso	che	è	importante	essere	pronti	a	
fare	delle	riflessioni	esistenziali	sulla	propria	vita:	come	va
luto	la	mia	vita?	Cosa	c’è	dopo?	Come	lascio	questa	vita	e,	
guardando	indietro,	cosa	reputo	importante	per	me?	Que
sto	è	per	me	il	punto	di	partenza	della	spiritualità:	inserire	
la	propria	vita	in	un	contesto	generale.	Se	penso	a	me	e	alla	
mia	finitezza	in	questi	termini,	sono	anche	più	aperto	a	par
lare	di	questi	aspetti	con	il	paziente	e	ad	aprire	una	porta	
sulla	sua	dimensione	spirituale.	
 
 
Ancora una domanda più concreta: per poter fare bene 
questo lavoro è necessario credere che la vita continui in 
qualche modo?
	
Personalmente	–	credo	di	sì,	ma	non	escludo	che	possa	far	
bene	questo	lavoro	anche	chi	crede	che	dopo	la	morte	non	
ci	sia	più	nulla.	A	dire	il	vero,	noto	che	tutte	le	persone	che	
conosco	nel	settore	riflettono	su	quest’aspetto	e	hanno	una	
propria	idea	di	come	possa	proseguire	la	vita	dopo	la	morte.	
Questa	rappresentazione	non	deve	essere	necessariamen
te	caratterizzata	da	una	visione	cristiana.	Penso	comunque	
che	chi	si	vede	solo	come	un	essere	biologico,	la	cui	vita	si	
esaurisce	in	questa	dimensione,	non	possa	confrontarsi	 in	
modo	 profondo	 con	 le	 questioni	 spirituali	 legate	 alle	 cure	
palliative.	Per	quanto	riguarda	 la	mia	 immagine	dell’aldilà,	
non	 credo	 che	 svolazzerò	 come	 un	 angioletto,	 infatti	 par
to	dal	presupposto	che	l’esistenza	dopo	la	morte	vada	oltre	
tutte	le	rappresentazioni	umane.
 
 
Lei è stato nominato direttore medico dell’ospedale di 
Affoltern. Quali conoscenze ed esperienze relative alle 
cure palliative porterà con sé per svolgere questo nuovo 
incarico? 
	
ho	imparato	ad	avere	pazienza	e	a	non	lasciarmi	scoraggia
re	dagli	ostacoli,	e	che	avere	un	obiettivo	definito	per	il	qua
le	lavorare	insieme	è	importante	per	essere	più	forti.	

Per concludere l’ultima domanda: se una fata buona faces-
se visita a Roland Kunz e gli concedesse tre desideri, cosa 
le chiederebbe?
	
La	prima	cosa	che	vorrei	sarebbe	una	maggiore	disposizione	
in	Svizzera	a	stanziare,	per	i	pazienti	che	vogliono	«solo»	un	
buon	trattamento	palliativo,	gli	stessi	fondi	destinati	a	chi	
vuole	un	trattamento	curativo	completo.	Questo,	secondo	
me,	è	uno	dei	nostri	problemi	principali:	quando	un	mala
to	 di	 cancro	 vuole	 la	 chemioterapia,	 la	 riceve	 senza	 alcun	
problema	anche	se	la	probabilità	di	guarigione	è	bassa.	Se	
invece	 lo	 stesso	 paziente	 opta	 per	 un	 trattamento	 pallia
tivo	ottimale,	abbiamo	sempre	problemi	di	finanziamento	
perché	nessuno	vuole	pagare	per	queste	cure.	Poi	vorrei	che	
all’interno	della	società	si	parlasse	di	più	del	tema	della	fi
nitezza,	senza	limitarsi	sempre	e	solo	all’eutanasia,	ma	svi
luppando	un	senso	filosofico	e	completo.	Mi	piacerebbe	che	
questo	diventasse	un	tema	normale	di	cui	discutere,	proprio	
come	si	fa	di	una	partita	di	calcio.	Terzo	desiderio:	vorrei	che	
diventasse	normale,	per	tutti	coloro	che	lavorano	nella	sani
tà,	avere	un	bagaglio	di	knowhow	di	base	relativo	alle	cure	
palliative.	Per	queste	persone	ciò	significherebbe	imparare	e	
sapere	come	parlare	ai	pazienti	e	ai	loro	familiari	di	questio
ni	delicate	come	la	morte	o	 le	necessità	del	malato	e	non	
limitarsi	solo	alle	condizioni	organiche.
 
Grazie per quest’intervista! 

 
Intervista a cura di Christian Ruch

Roland Kunz: «Ho imparato ad avere pazienza e a non 
lasciarmi scoraggiare dagli ostacoli …» 
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der nationale Palliative care Kongress 2012 in biel – 
themen und thesen

natIonaler PallIatIve c are Kongress 2012

wer	nicht	gewusst	hätte,	wie	man	zum	ort	des	geschehens	
gelangt,	hätte	sich	nur	in	den	Strom	der	aus	allen	himmels
richtungen	 eingetroffenen	 und	 fröhlich	 plaudernden	 Ta
gungsteilnehmer	 vom	 Bieler	 Bahnhof	 zum	 Kongresshaus	
einreihen	müssen.	Die	Freude	auf	zwei	spannende	Tage	und	
ein	wiedersehen	mit	gleichgesinnten	war	den	meisten	re
gelrecht	 anzusehen.	 grund	 zur	 Freude	 hatte	 auch	 Roland	
Kunz,	Tagungs	und	scheidender	Präsident	der	Fachgesell
schaft	palliative	ch,	der	mehr	als	600	Kongressteilnehmer	
begrüssen	 konnte.	 nach	 dem	 ersten	 Kongress	 2008	 zum	
Startschuss	der	nationalen	Strategie	Palliative	Care	sei	dies	
nun	 der	 dritte	 grossanlass.	 Es	 gelte	 jetzt	 Bilanz	 zu	 ziehen	
und	dafür	zu	sorgen,	dass	die	Palliative	Care	in	die	regionale	
grundversorgung	integriert	werde,	so	Roland	Kunz.				
	
Der	 baselstädtische	 Regierungsrat	 Carlo	 Conti,	 Präsident	
der	 interkantonalen	 gesundheitsdirektorenkonferenz	
(gDK),	wies	in	seinem	grusswort	auf	die	anstehenden	he
rausforderungen	hin.	Dazu	zählten	die	demografische	Ent
wicklung,	 steigende	 Kosten	 im	 gesundheitswesen	 sowie	
die	 tendenziell	 abnehmende	 Unterstützung	 durch	 Ange
hörige	v.a.	in	den	urbanen	zentren.	Conti	wies	auch	darauf	
hin,	 dass	 die	 Palliative	 Care	 ein	 ganzheitlicher	 Ansatz,	 die	
Finanzierung	allerdings		fragmentiert	sei.	Die	Palliative	Care	
könne	 und	 solle	 Teil	 des	 bestehenden	 Systems	 sein,	 denn	
die	Fortschritte	der	Medizin	stellten	zunehmend	die	Frage	
nach	der	Machbarkeit	und	den	Alternativen	zum	Machba
ren.	 «Für	 diese	 Alternativen	 müssen	 wir	 kämpfen»,	 sagte	
Conti.	 Allerdings	 müsse	 die	 Umsetzung	 der	 diversen	 Kon
zepte	regionale	gegebenheiten	berücksichtigen	und	darin	
bestehe	auch	eine	Chance	des	Lernens	von	anderen.
	
Prominentester	gast	am	ersten	Kongresstag	war	Bundesrat	
Alain	Berset,	vorsteher	des	Eidg.	Departements	des	Innern.	
Er	sah	sein	grusswort	als	Ausdruck	der	Unterstützung	und	
des	Dankes	seitens	des	Bundesrates	für	alle	in	der	Palliative	
Care	Tätigen.	Berset	erinnerte	daran,	dass	man	heutzutage	
viel	 weniger	 Informationen	 über	 das	 Sterben	 als	 über	 die	
geburt	habe	und	räumte	ein,	dass	es	im	Bereich	der	Palliati
ve	Care	beim	Bund	und	den	Kantonen	immer	noch	Defizite	
gebe.	 Trotz	 der	 nationalen	 Strategie	 Palliative	 Care	 bleibe	
also	noch	viel	zu	tun,	darum	sei	auch	die	Fortsetzung	der	
Strategie	geboten.	Die	Qualität	der	Palliative	Care	sei	für	das	
ganze	Land	sicherzustellen,	betonte	er.	Berset	wies	zudem	

darauf	hin,	dass	Bund	und	Kantone	eine	Stärkung	der	am
bulanten	 versorgung	 anstrebten.	 Lösungen	 dafür	 gebe	 es	
erst	ansatzweise,	doch	arbeite	man	daran.	Jede	Person	sol
le	 an	 ihrem	 Lebensende	 ihren	 Bedürfnissen	 entsprechend	
gepflegt	werden	können,	bekräftigte	Bundesrat	Berset.	An
gesichts	der	starken	zunahme	der	Todesfälle,	insbesondere	
in	 der	 gruppe	 der	 über	 80jährigen,	 stehe	 das	 Schweizer	
gesundheitssystem	 jedoch	 vor	 einer	 grossen	 herausfor
derung.	Dieser	herausforderung	müssten	sich	alle	stellen,	
namentlich	auch	die	Politiker,	meinte	Berset.	Ein	Interview	
mit	dem	Bundesrat	finden	Sie	in	dieser	Ausgabe	auf	Seite	21.

Erfahrungen in anderen Ländern und vor Ort in der Schweiz
	
nach	den	grussworten	war	der	erste	Schwerpunkt	des	Kon
gresses	dem	Thema	«von	der	Strategie	zur	Umsetzung»	der	
nationalen	Strategie	Palliative	Care	gewidmet.	Aus	Sicht	der	
Bundes	und	gesundheitspolitik	nahm	Salome	von	greyerz,	
aus	 Sicht	 von	 palliative	 ch	 Roland	 Kunz	 Stellung.	 näheres	
dazu	finden	Sie	in	dieser	Ausgabe	auf	Seite	25.
	
Der	zweite	Themenblock	befasste	sich	mit	den	Erfahrun
gen	 in	 anderen	 Ländern.	 Steffen	 Eychmüller	 warf	 einen	
Blick	nach	Kanada	und	Australien.	während	an	der	Pallia
tive	Care	in	Kanada	u.a.	beispielhaft	sei,	dass	die	versiche
rung	 betreuende	 Angehörige	 bezahle,	 wenn	 sie	 nicht	 ar
beiten	gehen	könnten,	beeindrucke	das	Beispiel	Australien	
nicht	zuletzt	durch	eine	patientenbasierte,	kontinuierliche	
Datenerfassung	und	eine	öffentliche	Förderung	von	Palli
ativeCareProgrammen,	deren	volumen	das	Siebenfache	
der	 Schweizer	 Fördermittel	 betrage.	 Friedemann	 nauck,	
Lehrstuhlinhaber	 für	 Palliativmedizin	 an	 der	 Universi
tät	 göttingen	 und	 Präsident	 der	 Deutschen	 gesellschaft	
für	 Palliativmedizin,	 stellte	 die	 Charta	 zur	 Betreuung	
schwerstkranker	 und	 sterbender	 Menschen	 vor	 (www.
chartazurbetreuungsterbender.de),	 die	 seit	 2007	 be
steht	und	bei	deren	Realisierung	man	viel	von	der	Schweiz	
gelernt	habe,	da	diese	schon	weiter	gewesen	sei.
	
Der	nachmittag	des	ersten	Kongresstages	stand	ganz	im	
zeichen	praktischer	Beispiele	aus	den	Kantonen	graubün
den,	Bern,	Tessin,	waadt,	Thurgau,	BaselStadt,	wallis	und	
Schwyz.	 zurück	 im	 Plenum	 erlebten	 die	 Kongressteilneh

Der diesjährige Nationale Palliative Care Kongress bot einmal mehr eine Fülle von Themen und reichlich Gelegenheit 
sich auszutauschen und zu informieren. Hier ein Rück- und Überblick auf das Kongressgeschehen.



13

mer	 eine	 ebenso	 anregende	 wie	 spannende	 Round	table
Diskussion,	an	der	Andreas	weber,	Konsiliar	und	Belegarzt	
für	 Palliative	 Care	 aus	 wetzikon	 zh,	 gian	 Domenico	 Bo
rasio,	Lehrstuhlinhaber	für	Palliativmedizin	an	der	Universi
tät	Lausanne,	Pia	hollenstein,	Präsidentin	qualitépalliative	
und	alt	nationalrätin,	sowie	Stefan	Spycher	vom	Bundes
amt	 für	 gesundheit	 teilnahmen.	 gian	 Domenico	 Borasio	
vertrat	die	Ansicht,	dass	die	Palliative	Care	alte	wahrheiten	
zurück	in	der	Medizin	trage	und	sich	ihre	Einsichten	allmäh
lich	in	der	übrigen	Medizin	verbreiteten.	Palliative	Care	sei	
daher	die	Speerspitze	für	eine	neuorientierung	der	Medi
zin.	 Allerdings	 müsse	 sie	 heraus	 aus	 dem	 ghetto	 der	 on
kologischen	Palliative	Care,	da	es	in	zukunft	vermehrt	ge
riatrische	und	neurologische	Palliativpatienten	geben	und	
die	 Palliative	 Care	 nicht	 mehr	 auf	 die	 letzte	 Lebensphase	
beschränkt	 sein	 werde.	 Der	 Parameter	 der	 Lebenserwar
tung	müsse	an	Bedeutung	verlieren.	Unnötige	Chemothe
rapien,	 die	 Unsummen	 kosteten,	 aber	 der	 Lebensqualität	
eher	schadeten	als	nutzten,	müssten	wie	in	grossbritanni
en	verhindert	werden,	forderte	Borasio	unter	dem	grossen	
Beifall	des	Publikums.	
	
Pia	hollenstein	pflichtete	Borasio	bei,	dass	ein	Paradigmen
wechsel	 in	 der	 Medizin	 teilweise	 bereits	 stattgefunden	
habe,	weil	der	Tod	nicht	mehr	so	ein	grosses	Tabu	sei	wie	
noch	vor	einigen	Jahren.	Dennoch	habe	die	Palliative	Care	
weiterhin	 grosse	 hausaufgaben	 in	 der	 Öffentlichkeitsar
beit	 zu	 erledigen.	 Stefan	 Spycher	 stellte	 die	 Frage,	 ob	 die	
nationale	Strategie	Palliative	Care	auf	andere	gesundheits
bereiche	 übertragbar	 sei.	 Er	 zeigte	 sich	 überzeugt,	 dass	
die	 nationale	 Strategie	 zu	 Beginn	 vom	 grossen	 Interesse	
Bundesrat	Couchepins	für	die	Thematik	sowie	die	günsti
gen	zeitumstände	profitiert	habe,	zumal	kaum	Interessen	
dagegen	 gestanden	 hätten	 –	 dies	 seien	 Konstellationen,	
die	ansonsten	nicht	sehr	häufig	anzutreffen	seien.	Spycher	
plädierte	des	weiteren	dafür,	die	Frage	zu	klären,	wie	sich	
Pflege	 und	 Erwerbstätigkeit	 vereinbaren	 lassen	 könnten.	
Andreas	weber	wies	darauf	hin,	dass	die	Spitex	grosses	In
teresse	an	der	Palliative	Care	habe	und	auch	bei	den	haus
ärzten	langsam	das	Interesse	für	sie	wachse.	Ihre	Prinzipi
en	wären	auch	bei	der	Behandlung	chronisch	Kranker	von	
nutzen.	Bei	Stärkung	des	Umfelds	eines	Palliativpatienten	
gebe	 es	 handlungsbedarf,	 aber	 auch	 ein	 Riesenpotenzial.	
Dieses	 Umfeld	 bestehe	 nicht	 nur	 aus	 den	 Angehörigen,	
sondern	 auch	 den	 Freunden	 und	 nachbarn.	 Allerdings	
brauche	es	Mut,	dieses	Umfeld	zu	organisieren.	
	
zu	Ende	ging	der	erste	Kongresstag	mit	der	vorstellung	des	
Filmprojekts	 «zu	 Ende	 leben»	 von	 Rebecca	 Panian	 (siehe	
www.zuendeleben.ch),	der	generalversammlung	der	Fach
gesellschaft	palliative	ch	(siehe	Seite	61)	sowie	dem	geselli
gen	Beisammensein	im	Club	«Blue	note»,	in	dem	übrigens	
Steffen	Eychmüller	 in	ebenso	amüsanter	wie	überzeugen
der	weise	einmal	mehr	sein	Talent	als	Rapper	unter	Beweis	
stellen	konnte.

«Health care is going home»
	
Lag	der	Schwerpunkt	des	ersten	Kongresstages	auf	der	Bun
des	und	Kantonsebene,	widmete	sich	der	zweite	Tag	u.a.	der	
Palliative	Care	auf	der	gemeindeebene.	Steffen	Eychmüller	
plädierte	 am	 Beispiel	 des	 britischen	 gold	 Standard	 Frame
workProgramms	(siehe	www.goldstandardframework.nhs.
uk)	dafür,	proaktiv	statt	reaktiv	auf	die	herausforderungen	
des	 Lebensendes	 zuzugehen.	 Die	 gesundheitsversorgung	
müsse	nach	hause	gelenkt	werden,	denn	dies	sei	schon	auf
grund	der	steigenden	Kosten	geboten	und	werde	durch	den	
technologischen	 Fortschritt	 (Stichwort	 ehealth)	 immer	
besser	möglich.	Das	Motto	laute	also	«health	care	is	going	
home».

	
Daniela	RuppanerLeirer	und	Marilene	hess	stellten	ein	ver
sorgungsmodell	am	Beispiel	der	gemeinde	Teufen	AR	vor,	
wo	es	einer	Initiativgruppe	mit	ca.	20	Mitgliedern	aus	Poli
tik,	Kirchen,	Spitex,	Seniorenvereinen	und	heimen	gelang,	
eine	breite	Öffentlichkeit	für	das	Thema	Palliative	Care	zu	
sensibilisieren	und	nun	ein	gemeindebasierter	Freiwilligen	
und	hospizdienst	aufgebaut	werden	soll.	PierreAndré	Ku
chen	 berichtete	 aus	 der	 zum	 neuenburger	 Spitalverband	
zählenden	PalliativeCareEinrichtung	«La	Chrysalide»	in	La	
ChauxdeFonds,	wo	sich	ein	interdisziplinär	zusammenge
setztes	Team	auch	um	die	Bedürfnisse	der	trauernden	hin
terbliebenen	kümmert.	Dies	geschieht	beispielsweise	durch	
eine	gedächtnisfeier,	die	jedes	Jahr	Ende	oktober	stattfin
det,	 und	 die	 Möglichkeit,	 dass	 sich	 Angehörige	 einer	 Un
terstützungsgruppe	anschliessen	können,	die	sie	durch	die	
schwierige	zeit	der	Trauer	begleitet.	gian	Flury	und	hannes	
graf	schliesslich	schilderten	ihre	Erfahrungen	beim	Aufbau	

Gerne besucht und rege genutzt – das Informationsangebot 
der diversen Aussteller im Foyer.
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der	PalliativeCareversorgung	in	der	äusserst	peripher	ge
legenen	Region	Unterengadin.	2007	wurde	angesichts	der	
grossen	Distanz	zum	zentrumsspital	Chur	im	Regionalspital	
Scuol	 eine	 kleine	 integrative	 PalliativeCareStation	 einge
richtet,	die	räumlich	und	organisatorisch	mit	der	Abteilung	
für	Komplementärmedizin	verbunden	ist	und	eine	stationä
re	wie	ambulante	Betreuung	ermöglicht.	Die	anschliessen
den	Parallelseminare	widmeten	sich	den	Themen	gemein
denahe	Palliative	Care,	Entscheidungsfindung	und	Qualität.

 
 
Folgen des neuen Erwachsenenschutzrechts
	
Der	 nachmittag	 stand	 im	 zeichen	 finanzieller	 und	
ethischrechtlicher	 Fragen.	 Andri	 Signorell,	 Statistiker	 bei	
der	Krankenversicherung	helsana,	stellte	eine	Studie	seines	
Unternehmens	 zur	 Frage	 des	 Sterbeortes	 und	 der	 damit	
verbundenen	Kosten	vor	(siehe	dazu	ausführlicher	Seite	31).	
Tanja	Krones	und	Michelle	Salathé	thematisierten	die	Aus
wirkungen	des	neuen	Erwachsenenschutzrechts	nach	Arti
kel	360ff.	zgB	für	die	Selbstbestimmung	des	Patienten,	dies	
v.a.	 im	 Rahmen	 einer	 Patientenverfügung.	 ziel	 der	 neuen	
Regelungen	seien	eine	harmonisierung	des	Rechts,	die	För
derung	der	Selbstbestimmung	sowie	eine	Stärkung	der	Soli
darität	in	der	Familie.	Das	neue	Recht	kenne	keine	vormund
schaft	im	traditionellen	Sinne	mehr,	sondern	verschiedene	
Formen	 der	 Beistandschaft.	 Die	 Patientenverfügung	 habe	
damit	eine	 hohe	verbindlichkeit	 erhalten,	 so	dass	 sich	 der	
Arzt	daran	halten	müsse,	es	sei	denn,	sie	sei	nicht	freiwillig	

zustande	 gekommen	 oder	 gesetzeswidrig.	 Eine	 nichtbe
achtung	 der	 Patientenverfügung	 müsse	 im	 Patientendos
sier	 begründet	 werden.	 Die	 beiden	 Expertinnen	 wiesen	
allerdings	darauf	hin,	dass	sich	ein	Konflikt	zwischen	der	In
dikation	und	dem	Patientenwillen	ergeben	könne.	Eine	Pati
entenverfügung	müsse	daher	auch	aus	medizinischer	Sicht	
logisch	 sein.	 zudem	 sei	 sie	 keine	 Art	 Testament,	 sondern	
nur	eine	zustimmung	zu	bestimmten	Therapieformen.	Die	
Ausführungen	zogen	eine	lebhafte	Diskussion	nach	sich,	in	
der	u.a.	die	Meinung	vertreten	wurde,	dass	eine	Patienten
verfügung	nur	dann	eine	Chance	habe,	wenn	sie	mit	dem	
Arzt	und	den	Angehörigen	vorher	besprochen	worden	sei.	
Des	weiteren	wurde	die	Frage	gestellt,	ob	juristische	Rege
lungen	der	Entscheidungsbefugnis	den	PatchworkKonstel
lationen	in	vielen	Partnerschaften	und	Familien	überhaupt	
gerecht	werden	könnten.	
	
Mit	 weiteren	 Parallelseminaren	 zu	 den	 Themen	 Qualität,	
Assessment	sowie	psychosoziale	und	spirituelle	Begleitung	
neigte	 sich	 der	 Kongress	 allmählich	 dem	 Ende	 entgegen.	
Die	 letzten	 Programmpunkte	 zweier	 sehr	 intensiver	 Tage	
bildeten	 die	 verleihung	 der	 Abstract	 Awards,	 ein	 Konzert	
des	Trios	Prima	Carezza	sowie	die	Schluss	und	Dankeswor
te	 von	 Tagungspräsident	 Roland	 Kunz	 und	 Sonja	 Flotron,	
seiner	nachfolgerin	an	der	Spitze	von	palliative	ch.
	
Der	Kongress	bot	mit	den	zahlreichen	Informationsständen	
im	Foyer	ausserdem	die	Möglichkeit,	sich	auch	ausserhalb	
der	vorträge	und	Seminare	mit	dem	Thema	Palliative	Care	
zu	 beschäftigen	 –	 eine	 Möglichkeit,	 die	 sehr	 rege	 genutzt	
wurde.	überhaupt	schienen	die	allermeisten	Tagungsbesu
cher	mit	der	zweitägigen	veranstaltung	sehr	zufrieden	zu	
sein,	wie	eine	Befragung	ergab.	Fast	98	Prozent	derjenigen,	
die	 den	 Fragebogen	 zur	 Kongressauswertung	 ausfüllten,	
waren	 der	 Meinung,	 das	 Tagungssziel	 sei	 gut	 oder	 sogar	
sehr	gut	erreicht	worden.	Die	zufriedenheit	mit	der	organi
sation	des	Kongresses	betrug	sogar	100	Prozent.	Teilweise	
gingen	 jedoch	auch	Rückmeldungen	ein,	die	nachdenklich	
stimmen.	 So	 schrieb	 eine	 Teilnehmerin:	 «Die	 emotionale	
Stimmungsmache	gegen	die	onkologen	hat	mich	persön
lich	 gestört.	 Meiner	 Meinung	 nach	 muss	 auch	 die	 Pallia
tivArbeit	 der	 onkologen	 respektvoll	 betrachtet	 werden.	
Dass	die	teuren	onkologischen	Therapien	und	die	Ressour
cenverteilung	 im	 gesundheitsbereich	 kritisch	 angeschaut	
werden	 müssen,	 ist	 unbestritten.	 Aber	 dies	 muss	 in	 einer	
Atmosphäre	 der	 wertschätzung	 stattfinden,	 sonst	 dient	
das	der	Sache	nicht.»	Störend	wurde	auch	mehrfach	die	Un
ruhe	 in	 den	 Seminaren	 durch	 zu	 spät	 kommende	 oder	 zu	
früh	 gehende	 zuhörer	 empfunden.	 Diese	 Kritik	 an	 Details	
vermochte	die	sehr	grosse	zufriedenheit	der	Kongressteil
nehmer	 jedoch	kaum	zu	beeinträchtigen	–	und	nur	schon	
in	diesem	Sinne	war	der	Palliative	Care	Kongress	2012	eine	
mehr	als	gelungene	Tagung.	

Christian Ruch

«Yes we care» – das gilt auch für die Landeskirchen.
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Celui	 qui	 n’aurait	 pas	 su	 comment	 atteindre	 l’endroit	 des	
événements	 n’avait	 qu’à	 suivre	 le	 flux	 des	 participants	
au	 congrès	 arrivant	 de	 toutes	 les	 directions	 et	 bavardant	
joyeusement	 depuis	 la	 gare	 de	 Bienne	 jusqu’au	 Palais	 des	
Congrès.	 La	 joie	 de	 participer	 à	 deux	 journées	 passion
nantes	 et	 de	 revoir	 des	 personnes	 partageant	 les	 mêmes	
idées	 était	 visible	 sur	 la	 plupart	 des	 visages.	 Roland	 Kunz	
avait	 aussi	 des	 raisons	 de	 se	 réjouir,	 président	 du	 congrès	
et	président	sortant	de	l’association	palliative	ch,	il	pouvait	
accueillir	plus	de	600	participants.	Après	le	premier	congrès	
en	2008	à	l’occasion	du	lancement	de	la	Stratégie	nationale	
en	 matière	 de	 soins	 palliatifs,	 c’était	 le	 troisième	 événe
ment	majeur.	Selon	Roland	Kunz,	il	faudrait	maintenant	en	
tirer	un	bilan	et	faire	en	sorte	que	les	soins	palliatifs	soient	
intégrés	dans	la	médecine	de	base	au	niveau	régional.			
	
Carlo	Conti,	conseiller	d’État	du	canton	de	Bâle,	président	de	
la	Conférence	suisse	des	directrices	et	directeurs	cantonaux	
de	la	santé	(CDS),	a	souligné	dans	son	message	d’accueil	les	
défis	à	venir.	Il	s’agit	notamment	du	développement	démo
graphique,	de	 la	hausse	des	coûts	des	soins	de	santé	ainsi	
que	 le	soutien	par	 les	proches	 tendant	à	décroitre	surtout	
dans	les	centres	urbains.	Conti	a	également	souligné	le	ca
ractère	global	de	l’approche	médicale	dans	les	soins	palliatifs	
opposé	au	financement	fragmenté.		Les	soins	palliatifs	pour
raient	et	devraient	être	une	partie	du	système	actuel,	car	les	
progrès	de	la	médecine	posent	de	plus	en	plus	la	question	
de	la	faisabilité	et	des	alternatives	réalisables.	«nous	devons	
nous	battre	pour	ces	alternatives»,	a	déclaré	Conti.	Toutefois	
la	 mise	 en	 œuvre	 des	 différents	 concepts	 doit	 prendre	 en	
considération	les	données	régionales	et	cette	prise	en	consi
dération	recèle	aussi	une	chance	d’apprendre	des	autres.		
	
L’invité	le	plus	éminent	du	premier	jour	du	congrès	était	le	
conseiller	fédéral	Alain	Berset,	chef	du	Département	fédé
ral	 de	 l’intérieur	 DFI.	 Il	 a	 présenté	 ses	 mots	 de	 salutation	
comme	étant	l’expression	du	soutien	et	de	la	gratitude	du	
Conseil	 fédéral	pour	toutes	 les	personnes	actives	dans	 les	
soins	palliatifs.	Berset	a	rappelé	que	 l’on	dispose	actuelle
ment	de	beaucoup	moins	d’informations	sur	 le	décès	que	
sur	la	naissance	et	il	a	admis	que	dans	le	domaine	des	soins	
palliatifs,	il	y	avait	encore	des	déficits	du	côté	de	la	Confé
dération	 et	 des	 cantons.	 Malgré	 la	 Stratégie	 nationale	 en	
matière	 de	 soins	 palliatifs,	 il	 reste	 donc	 encore	 beaucoup	

de	choses	à	faire,	c’est	pourquoi	la	prolongation	de	la	«Stra
tégie	 nationale»	 s’impose	 également.	 La	 qualité	 des	 soins	
palliatifs	devrait	être	assurée	pour	l’ensemble	du	pays,	atil	
signalé.	Berset	a	également	souligné	que	le	gouvernement	
fédéral	 et	 les	 cantons	 souhaitaient	 un	 renforcement	 des	
soins	 ambulatoires.	 Des	 solutions	 existeraient	 seulement	
partiellement,	mais	on	y	travaille.	Chaque	personne	en	fin	
de	vie	devrait	pouvoir	bénéficier	des	soins	correspondant	à	
ses	besoins,	a	affirmé	le	conseiller	fédéral	Berset.	Compte	
tenu	de	la	forte	augmentation	du	nombre	de	décès,	en	par
ticulier	chez	les	plus	de	80	ans,	le	système	de	santé	suisse	
serait	 cependant	 confronté	 à	 un	 défi	 majeur.	 Ce	 défi	 doit	
être	relevé	par	tous,	en	particulier	aussi	par	les	hommes	po
litiques,	a	déclaré	Berset.	vous	trouverez	une	interview	avec	
le	conseiller	fédéral	dans	ce	numéro	à	la	page	23.	
 
 
Expériences dans d’autres pays et sur place en Suisse 
	
Après	les	discours	de	bienvenue,	 le	premier	point	fort	du	
congrès	a	été	consacré	au	thème	«de	la	stratégie	à	la	mise	
en	 œuvre»	 de	 la	 Stratégie	 nationale	 en	 matière	 de	 soins	
palliatifs.	Salome	von	greyerz	a	pris	position	en	exposant	
le	point	de	vue	de	la	politique	fédéral	et	de	la	politique	de	
la	santé,	quant	à	lui,	Roland	Kunz	a	exposé	le	point	de	vue	
de	palliative	ch.	vous	trouverez	plus	de	détails	dans	ce	nu
méro	à	la	page	27.	
	
La	deuxième	série	de	thèmes	portait	sur	 les	expériences	
réalisées	dans	d’autres	pays.	Steffen	Eychmüller	a	jeté	un	
coup	 d’œil	 sur	 la	 situation	 au	 Canada	 et	 celle	 en	 Austra
lie.	 Alors	 que	 dans	 le	 domaine	 des	 soins	 palliatifs	 au	 Ca
nada	 l’action	 des	 assurances	 serait	 exemplaire,	 cellesci	
paient	 entre	 autres	 les	 proches	 se	 chargeant	 des	 soins	
s’ils	 ne	 peuvent	 pas	 aller	 travailler,	 l’exemple	 australien	
impressionne	 d’une	 autre	 manière.	 on	 y	 a	 mis	 sur	 pied	
entre	autres	un	système	de	saisie	des	données	en	conti
nu	basée	sur	les	patients	et	une	promotion	publique	des	
programmes	en	matière	de	soins	palliatifs	dont	le	volume	
est	 sept	 fois	 supérieur	 aux	 subventions	 suisses.	 Friede
mann	nauck,	professeur	de	médecine	palliative	à	l’univer
sité	de	göttingen	et	président	de	l’association	allemande	
de	médecine	palliative	a	présenté	la	charte	pour	les	soins	
aux	personnes	gravement	malades	et	à	celles	se	trouvant	

le congrès national des soins Palliatifs 2012  
à bienne – thèmes et thèses  

congrès natIonal des soIns PallIatIfs 2012

Le Congrès National des Soins Palliatifs tenu en 2012 a une fois de plus offert une abondance de thèmes et de nombreuses 
possibilités d’échanger des idées et de s’informer. Voici une rétrospective et un tour d’horizon des événements du congrès
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en	 fin	 de	 vie	 (www.chartazurbetreuungsterbender.de).	
Cette	charte	existe	depuis	2007	et	l’on	a	beaucoup	appris	
de	la	Suisse	pour	sa	réalisation,	car	ce	pays	était	déjà	plus	
avancé.	
	
L’aprèsmidi	de	la	première	journée	du	congrès	était	consa
crée	 aux	 exemples	 pratiques	 des	 cantons	 des	 grisons,	 de	
Berne,	 du	 Tessin,	 de	 vaud,	 de	 Thurgovie,	 du	 demicanton	
de	Bâleville,	des	cantons	du	valais	et	de	Schwyz.	De	retour	
en	 assemblée	 plénière,	 les	 participants	 aux	 congrès	 ont	
vécu	 une	 discussion	 en	 table	 ronde	 tout	 aussi	 palpitante	
que	passionnante.	Y	ont	participé	Andreas	weber,	médecin	
agréé	et	consultant	pour	les	soins	palliatifs	de	wetzikon	zh,	
gian	 Domenico	 Borasio,	 professeur	 titulaire	 d’une	 chaire	
pour	 la	médecine	palliative	à	 l’université	de	Lausanne,	Pia	
hollenstein,	 présidente	 de	 qualitépalliative	 et	 ancienne	
conseillère	 nationale,	 ainsi	 que	 Stefan	 Spycher	 de	 l’office	
fédéral	de	la	santé	publique.	gian	Domenico	Borasio	repré
sentait	le	point	de	vue	que	les	vieilles	vérités	en	matière	de	
soins	palliatifs	sont	de	retour	dans	la	médecine	et	que	leurs	
points	de	vue	se	répandent	peu	à	peu	dans	le	reste	de	la	mé
decine.	Les	soins	palliatifs	seraient	donc	le	fer	de	lance	pour	
une	réorientation	de	la	médecine.	Cependant,	ils	devraient	
sortir	 du	 ghetto	 des	 soins	 palliatifs	 en	 oncologie,	 car	 il	 y	
aura	à	l’avenir	plus	de	patients	en	soins	gériatriques	ou	neu
rologiques	et	les	soins	palliatifs	ne	seront	plus	limités	à	la	
phase	finale	de	la	vie.	Les	paramètres	de	l’espérance	de	vie	
devraient	 perdre	 en	 importance.	 Les	 chimiothérapies	 inu
tiles	qui	coûtaient	des	sommes	énormes	mais	qui	nuisaient	
à	la	qualité	de	vie	plutôt	que	de	lui	être	utile	devraient	être	
évitées	comme	c’est	le	cas	au	RoyaumeUni,	a	exigé	Borasio	
sous	les	applaudissements	de	l’auditoire.	
	

Pia	 hollenstein	 a	 abondé	 dans	 le	 sens	 de	 Borasio,	 elle	 a	
convenu	 qu’un	 changement	 de	 paradigme	 en	 médecine	
avait	déjà	partiellement	eu	 lieu,	car	 la	mort	n’est	plus	un	
tabou	aussi	grand	qu’elle	l’était	encore	il	y	a	quelques	an
nées.	 Cependant,	 les	 soins	 palliatifs	 ont	 encore	 à	 accom
plir	 des	 devoirs	 importants	 dans	 les	 relations	 publiques.		
Stefan	Spycher	a	posé	la	question	de	savoir	si	la	Stratégie	
nationale	en	matière	de	soins	palliatifs	serait	transférable	
à	 d’autres	 domaines	 de	 la	 santé.	 Il	 s’est	 montré	 convain
cu	 que	 la	 Stratégie	 nationale	 avait	 profité	 au	 départ	 du	

grand	 intérêt	 du	 conseiller	 fédéral	 Couchepin	 pour	 le	 su
jet	ainsi	que	de	circonstances	favorables,	surtout	qu’il	n’y	
avait	presque	pas	d’intérêts	qui	s’y	seraient	opposés	–	ce	
sont	des	constellations	qui	ne	se	rencontrent	pas	très	fré
quemment.	 Spycher	 a	 plaidé	 pour	 l’éclaircissement	 de	 la	
question	 de	 savoir	 comme	 les	 soins	 et	 les	 activités	 pro
fessionnelles	pouvaient	être	rendus	compatibles.	Andreas	
weber	a	fait	remarquer	que	l’Association	pour	l’aide	et	les	
soins	à	domicile	SPITEX	aurait	un	grand	 intérêt	aux	soins	
palliatifs	et	que	l’intérêt	des	médecins	de	famille	augmen
terait	également	lentement.	Leurs	principes	seraient	aussi	
utiles	dans	le	traitement	des	patients	chroniques.	En	ce	qui	
concerne	le	renforcement	de	l’environnement	d’un	patient	
en	soins	palliatifs,	il	y	aurait	cependant	aussi	un	énorme	po
tentiel.	Cet	environnement	ne	se	compose	pas	seulement	
des	proches,	mais	aussi	des	amis	et	des	voisins.	Toutefois,	
il	faudrait	du	courage	pour	organiser	cet	environnement.		
	
La	première	journée	du	congrès	s’est	terminée	par	la	pré
sentation	d’un	projet	de	film	«zu	Ende	leben	(vivre	jusqu’au	
bout)»	de	Rebecca	Panian	(voir	www.zuendeleben.ch),	par	
l’Assemblée	 générale	 de	 l’association	 palliative	 ch	 (voir	
page	62)	ainsi	que	par	une	réunion	conviviale	dans	le	club	
«Blue	note»	où	Steffen	Eychmüller	a	d’ailleurs	pu	montrer	
une	fois	de	plus	d’une	façon	aussi	amusante	que	convain
cante	son	talent	de	rappeur.
 
 
«Health care is going home»
	
Si	le	point	fort	de	la	première	journée	du	congrès	avait	été	
placé	 au	 niveau	 fédéral	 et	 cantonal,	 on	 avait	 par	 contre	
consacré	la	deuxième	journée	entre	autres	aux	soins	pallia
tifs	 à	 l’échelon	 de	 la	 commune.	 Suivant	 l’exemple	 du	 pro
gramme	britannique	pour	les	soins	palliatifs	«gold	Standards	
Framework	(gSF)»	(voir		www.goldstandardframework.nhs.
uk),	 Steffen	 Eychmüller	 a	 plaidé	 pour	 une	 approche	 pro
active	plutôt	qu’une	approche	réactive	aux	défis	de	la	fin	de	
vie.	Les	soins	de	santé	devraient	être	placés	dans	le	contexte	
du	domicile,	car	c’est	une	nécessité	ne	fûtce	qu’en	raison	de	
la	hausse	des	coûts	et	cela	deviendra	toujours	mieux	réali
sable	grâce	aux	progrès	technologiques	(motclé	ehealth).	
Le	slogan	est	donc	«health	care	is	going	home».
	
Daniela	 RuppanerLeirer	 et	 Marilene	 hess	 ont	 présenté	 un	
modèle	de	soins	à	l’exemple	de	la	commune	de	Teufen	AR	où	
un	groupe	d’initiative	composé	d’environ	20	membres	venant	
du	monde	politique,	des	églises,	de	Spitex,	des	associations	
de	 séniors	 et	 des	 maisons	 de	 repos	 ont	 réussi	 à	 sensibiliser	
un	 large	 public	 pour	 le	 thème	 des	 soins	 palliatifs	 et	 un	 ser
vice	d’hospice	et	de	volontaires	basé	sur	la	commune	devrait	
être	mis	sur	pied.	PierreAndré	Kuchen	a	fait	un	rapport	sur		
«La	 Chrysalide»	 à	 La	 ChauxdeFonds,	 un	 établissement	 de	
soins	palliatifs	faisant	partie	de	l’association	des	hôpitaux	de	
neuchâtel.	on	peut	y	trouver	une	équipe	interdisciplinaire	qui	

On pouvait accueillir plus de 600 participants à Bienne.
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s’occupe	aussi	des	besoins	des	familles	en	deuil.	C’est	le	cas,	
par	 exemple,	 lors	 d’une	 commémoration	 qui	 a	 lieu	 chaque	
année	 à	 la	 fin	 du	 mois	 d’octobre	 et	 qui	 offre	 la	 possibilité	
aux	proches	de	se	joindre	à	un	groupe	de	soutien	qui	les	ac
compagne	pendant	 le	temps	difficile	du	deuil.	gian	Flury	et	
hannes	graf	ont	finalement	dépeint	leurs	expériences	lors	du	
développement	de	services	de	soins	palliatifs	en	BasseEnga
dine,	une	région	située	dans	une	zone	extrêmement	périphé
rique.	En	2007,	étant	donné	la	grande	distance	jusqu’au	centre	
hospitalier	de	Coire,	on	a	créé	une	petite	station	de	soins	pal
liatifs	 intégrés	 dans	 l’hôpital	 régional	 de	 Scuol.	 Celleci	 est	
reliée	physiquement	et	administrativement	avec	le	service	de	
médecine	complémentaire	et	permet	des	soins	stationnaires	
et	 ambulatoires.	 Les	 séminaires	 parallèles	 ultérieurs	 étaient	
consacrés	à	des	thèmes	comme	les	soins	palliatifs	proches	de	
la	commune,	la	prise	de	décision	et	la	qualité.	
 
 
Les conséquences du nouveau droit de la protection de 
l’adulte 
	
L’aprèsmidi	était	dédié	aux	questions	financières,	éthiques	
et	juridiques.	Andri	Signorell,	statisticien	à	la	caissemala
die	helsana,	a	présenté	une	étude	de	son	entreprise	sur	la	
question	du	lieu	du	décès	et	des	coûts	qui	y	sont	associés	
(pour	plus	de	détails,	voir	page	33).	Tanja	Krones	et	Michelle	
Salathé	 ont	 pris	 pour	 thème	 les	 effets	 du	 nouveau	 droit	
de	 la	protection	de	 l’adulte	selon	 l’article	360	et	suivants	
du	 Code	 civil	 suisse	 pour	 l’autodétermination	 du	 patient,	
ceci	principalement	dans	le	cadre	des	directives	anticipées	
du	patient.	L’objectif	de	 la	nouvelle	réglementation	serait	
une	 harmonisation	 du	 droit,	 la	 promotion	 de	 l’autodéter
mination	 ainsi	 que	 le	 renforcement	 de	 la	 solidarité	 fami
liale.	La	nouvelle	 loi	ne	connaîtrait	plus	de	tutelle	dans	 le	
sens	traditionnel	du	terme,	mais	plutôt	différentes	formes	
de	curatelle	d’accompagnement.	Les	directives	anticipées	
du	patient	devraient	de	ce	fait	avoir	une	plus	grande	force	
obligatoire	de	sorte	que	le	médecin	devrait	s’y	tenir,	sauf	si	
cellesci	n’ont	pas	étaient	prises	volontairement	par	le	pa
tient	ou	si	elles	sont	illégales.	Le	nonrespect	des	directives	
anticipées	 du	 patient	 devrait	 être	 justifié	 dans	 le	 dossier	
de	 celuici.	 Les	 deux	 expertes	 soulignent	 toutefois	 qu’un	
conflit	 pourrait	 surgir	 entre	 l’indication	 et	 la	 volonté	 du	
patient.	Les	directives	anticipées	du	patient	devraient	donc	
être	 aussi	 logiques	 d’un	 point	 de	 vue	 médical.	 En	 outre,	
cellesci	ne	seraient	pas	une	sorte	de	testament,	mais	seu
lement	un	consentement	à	certaines	formes	de	thérapies.	
Les	exposés	ont	entraîné	une	discussion	animée	pendant	
laquelle	on	a	entre	autres	exprimé	l’opinion	que	les	direc
tives	anticipées	du	patient	auraient	seulement	une	chance	
que	si	elles	étaient	discutées	préalablement	avec	le	méde
cin	et	les	proches.	Par	la	suite,	 la	question	a	été	posée	de	
savoir	si	les	règles	juridiques	du	pouvoir	de	décision	étaient	
encore	adaptées	aux	constellations	des	familles	recompo
sées	dans	de	nombreux	partenariats.

Au	fil	d’autres	séminaires	parallèles	sur	les	thèmes	«qualité»,	
«évaluation»	ainsi	que	sur	le	thème	«accompagnement	psy
chosocial	et	spirituel,	on	arrivait	peu	à	peu	à	la	fin	du	congrès.	
Les	derniers	points	du	programme	de	ces	deux	journées	très	
intensives	 étaient	 la	 remise	 du	 prix	 «Abstract	 Awards»,	 un	
concert	du	trio	«Prima	Carezza»	ainsi	que	le	discours	de	clô
ture	et	de	remerciement	du	président	du	congrès	Roland	Kunz	
et	de	Sonja	Flotron,	sa	successeure	à	la	tête	de	palliative	ch.
	
En	 outre,	 le	 congrès	 a	 offert	 grâce	 à	 de	 nombreux	 stands	
d’informations	dans	le	hall	la	possibilité	de	se	pencher	égale
ment	sur	le	thème	des	soins	palliatifs	en	dehors	du	cadre	des	
conférences	et	des	séminaires	–	une	option	qui	a	été	utilisée	
de	façon	intensive.	En	tout	cas,	la	grande	majorité	des	parti
cipants	semblait	être	très	heureuse	de	ces	deux	journées	de	
congrès.	C’est	ce	qu’un	sondage	a	confirmé.	Près	de	98	pour	
cent	de	ceux	qui	ont	rempli	le	questionnaire	d’évaluation	du	
congrès	ont	estimé	que	les	buts	de	ces	deux	journées	avaient	
été	bien	atteints	ou	même	très	bien	atteints.	La	satisfaction	
à	l’égard	de	l’organisation	du	congrès	a	même	atteint	les	100	
pour	cent.	Cependant,	l’on	a	aussi	reçu	des	commentaires	qui	
font	 réfléchir.	 Une	 participante	 écrivait	 ainsi:	 «Les	 insinua
tions	chargées	d’émotion	contre	 les	oncologues	m’ont	per
sonnellement	dérangée.	Selon	moi,	le	travail	des	oncologues	
au	point	de	vue	palliatif	doit	être	considéré	avec	respect.	Per
sonne	ne	conteste	le	fait	que	les	thérapies	anticancéreuses	
onéreuses	et	la	répartition	des	ressources	dans	le	secteur	de	
la	santé	doivent	être	considérées	de	façon	critique.	Mais	ceci	
doit	avoir	lieu	dans	une	atmosphère	d’estime,	sinon	cela	ne	
sert	pas	la	cause.»	Les	perturbations	liées	au	vaetvient	des	
auditeurs	arrivant	en	retard	ou	partant	trop	tôt	ont	aussi	été	
considérées	plusieurs	fois	comme	dérangeantes.	Cependant,	
les	critiques	sur	des	points	de	détails	influencent	à	peine	la	
très	grande	satisfaction	des	participants	au	congrès	–	et	rien	
que	dans	ce	sens,	le	Congrès	national	des	soins	palliatifs	2012	
était	déjà	plus	qu’une	grande	réussite.	

Christian Ruch

Friedemann Nauck (Allemagne) a présenté la charte pour 
les soins aux personnes gravement malades et à celles se 
trouvant en fin de vie.
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Il congresso nazionale delle cure Palliative 2012  
a bienna. temi e tesi.

congresso na zIonale delle cure PallIatIve 2012

Se	qualcuno	non	avesse	saputo	come	raggiungere	 il	 luogo	
dell’evento,	 avrebbe	 potuto	 semplicemente	 accodarsi	 al	
fiume	di	partecipanti	al	congresso	che,	da	ogni	provenien
za,	si	sono	recati	dalla	stazione	di	Bienna	al	centro	congressi	
chiacchierando	amabilmente.	La	maggior	parte	dei	presenti	
ha	dimostrato	un	vero	e	proprio	entusiasmo	per	le	interes
santi	giornate	di	lavoro	e	per	la	possibilità	di	rivedere	perso
ne	con	idee	in	comune.	Anche	Roland	Kunz,	presidente	del	
congresso	e	presidente	uscente	dell’associazione	specialisti
ca,	ha	avuto	di	che	gioire,	potendo	dare	il	benvenuto	ad	oltre	
600	partecipanti.	Dopo	il	primo	congresso	del	2008,	in	occa
sione	del	lancio	della	Strategia	nazionale	in	materia	di	Cure	
Palliative,	questa	è	la	terza	grande	manifestazione	dell’asso
ciazione.	Roland	Kunz	ha	definito	quest’evento	come	la	sede	
in	cui	fare	il	punto	della	situazione	e	lavorare	per	inserire	le	
cure	palliative	nell’assistenza	di	base	regionale.				
	
nel	 suo	 discorso	 di	 saluto	 Carlo	 Conti,	 consigliere	 di	 stato	
del	Cantone	di	Basilea	Città	e	presidente	della	Conferenza	
svizzera	delle	direttrici	e	dei	direttori	cantonali	della	sanità	
(CDS),	ha	ricordato	le	prossime	sfide	da	affrontare.	Tra	que
ste	lo	sviluppo	demografico,	l’aumento	dei	costi	della	sanità	
e	il	sostegno,	tendenzialmente	in	calo,	da	parte	dei	congiun
ti	 soprattutto	 nei	 centri	 urbani.	 Conti	 ha	 anche	 ricordato	
come	il	finanziamento	sia	frammentato,	nonostante	le	cure	
palliative	 prevedano	 un	 approccio	 globale.	 Le	 cure	 pallia
tive	 possono	 e	 devono	 essere	 parte	 del	 sistema	 esistente,	
considerando	che	i	progressi	della	medicina	si	confrontano	
sempre	di	più	con	il	concetto	di	fattibilità	e	con	le	sue	alter
native.	«Dobbiamo	lottare	per	queste	alternative»,	ha	affer
mato	Conti.	Tuttavia	 l’attuazione	dei	diversi	progetti	deve	
considerare	le	situazioni	regionali,	aspetto	che	offre	anche	
l’opportunità	di	imparare	dagli	altri.
	
L’ospite	più	importante	della	prima	giornata	del	congresso	
è	stato	il	consigliere	federale	Alain	Berset,	capo	del	diparti
mento	federale	dell’interno.	nel	suo	discorso	di	saluto	ha	
espresso	il	sostegno	e	il	ringraziamento	da	parte	del	Con
siglio	Federale	per	tutte	le	persone	attive	nell’ambito	delle	
cure	palliative.	Berset	ha	ricordato	che	oggigiorno	si	hanno	
molte	 meno	 informazioni	 sulla	 morte	 che	 sulla	 nascita	 e	
ha	ammesso	che	in	materia	di	cure	palliative	persistono	le	
mancanze	a	livello	di	Confederazione	e	Cantoni.	nonostan
te	 la	Strategia	nazionale	 in	materia	di	Cure	Palliative	e	 la	

proposta	di	un	suo	prolungamento,	molto	rimane	ancora	
da	 fare.	 Il	 consigliere	 ha	 sottolineato	 che	 la	 qualità	 delle	
cure	 palliative	 deve	 essere	 garantita	 su	 tutto	 il	 territorio	
nazionale.	 ha	 poi	 ricordato	 anche	 che	 Confederazione	 e	
Cantoni	 mirano	 ad	 un	 rafforzamento	 dell’assistenza	 am
bulatoriale.	 Le	 soluzioni	 disponibili	 in	 merito	 sono	 ancora	
rudimentali,	ma	si	sta	lavorando	in	tal	senso.	Berset	ha	poi	
evidenziato	 che	 ogni	 persona	 deve	 poter	 ricevere	 le	 cure	
adatte	alle	proprie	necessità	nella	fase	terminale	della	sua	
vita.	Riguardo	al	forte	aumento	dei	casi	di	morte,	in	parti
colare	nel	gruppo	degli	ultraottantenni,	 il	sistema	sanita
rio	svizzero	deve	affrontare	una	grande	sfida	che,	secondo	
Berset,	deve	essere	raccolta	da	tutti	e	in	particolare	anche	
dai	 politici.	 A	 pagina	 24	 di	 questo	 numero	 è	 pubblicata	
un’intervista	al	consigliere	federale.
 
 
Esperienze in altri paesi e in Svizzera
	
Dopo	i	saluti,	il	primo	momento	chiave	del	congresso	è	stato	
quello	dedicato	al	 tema	«Dalla	strategia	all’attuazione»	 in
centrato	sulla	Strategia	nazionale	in	materia	di	Cure	Palliati
ve.	Il	punto	di	vista	della	politica	sanitaria	e	federale	è	stato	
presentato	da	Salome	von	greyerz,	mentre	quello	di	pallia
tive	ch	è	stato	trattato	da	Roland	Kunz.	Maggiori	dettagli	in	
merito	sono	disponibili	a	pagina	29	di	questo	numero.	
	
La	seconda	sessione	si	è	concentrata	sulle	esperienze	in	al
tri	paesi.	Steffen	Eychmüller	ha	presentato	una	panoramica	
della	situazione	in	Canada	e	in	Australia.	Mentre	il	Canada	è	
un	modello	esemplare,	tra	gli	altri	aspetti,	per	quanto	riguar
da	le	prestazioni	versate	dall’assicurazione	ai	congiunti	che	
si	occupano	dell’assistenza,	se	questo	comporta	un’assenza	
dal	lavoro,	il	caso	dell’Australia	colpisce	per	la	costante	opera	
di	raccolta	dati	relativi	ai	pazienti	e	la	promozione	pubblica	
dei	programmi	di	cure	palliative,	il	cui	volume	è	sette	volte	
maggiore	rispetto	ai	finanziamenti	previsti	in	Svizzera.	Frie
demann	nauck,	titolare	della	cattedra	di	medicina	palliativa	
presso	 l’Università	 di	 göttingen	 e	 presidente	 della	 Società	
tedesca	 di	 medicina	 palliativa,	 ha	 presentato	 la	 Carta	 per	
l’assistenza	alle	persone	gravemente	malate	e	in	fin	di	vita	
(www.chartazurbetreuungsterbender.de),	 redatta	 nel	
2007	e	per	la	cui	realizzazione	molto	è	stato	imparato	dalla	
Svizzera,	che	aveva	già	fatto	dei	passi	in	questo	senso.

Anche quest’anno il Congresso Nazionale delle Cure Palliative ha proposto una grande varietà di tematiche e si è rivelato 
un contesto ideale per lo scambio e l’acquisizione di informazioni. Ecco un resoconto di ciò che è accaduto.
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Il	pomeriggio	della	prima	giornata	di	congresso	si	è	svolto	
all’insegna	 di	 esempi	 pratici	 da	 diversi	 cantoni:	 grigioni,	
Berna,	 Ticino,	 vaud,	 Turgovia,	 BasileaCittà,	 vallese	 e	 Svit
to.	Una	volta	ricomposta	l’assemblea	plenaria	i	congressisti	
hanno	potuto	partecipare	a	una	stimolante	ed	interessante	
tavola	rotonda	a	cui	hanno	preso	parte	Andreas	weber,	me
dico	consulente	e	accreditato	per	le	cure	palliative	da	wet
zikon	zh,	gian	Domenico	Borasio,	titolare	della	cattedra	di	
medicina	palliativa	presso	l’Università	di	Losanna,	Pia	hol
lenstein,	presidentessa	di	qualitépalliative	ed	exconsigliera	
nazionale,	e	Stefan	Spycher	dell’Ufficio	federale	della	sanità	
pubblica.	Secondo	gian	Domenico	Borasio	le	cure	palliative	
riconducono	nella	medicina	realtà	assodate	e	le	loro	cono
scenze	si	diffondono	gradualmente	nei	restanti	settori.	Le	
cure	 palliative	 sono	 in	 questo	 senso	 un	 settore	 strategi
co	 per	 un	 nuovo	 orientamento	 della	 medicina.	 Tuttavia	 è	
necessario	 liberare	 le	 cure	 palliative	 dal	 ghetto	 delle	 cure	
palliative	 oncologiche	 perché	 in	 futuro	 si	 avranno	 sempre	
più	pazienti	geriatrici	e	neurologici,	e	le	cure	palliative	non	
si	 limiteranno	 solo	 all’ultima	 fase	 della	 vita.	 Il	 parametro	
dell’aspettativa	 di	 vita	 deve	 perdere	 rilevanza.	 Borasio	 ha	
proposto,	con	grande	favore	del	pubblico,	di	seguire	l’esem
pio	del	Regno	Unito	per	quanto	riguarda	la	rinuncia	alle	che
mioterapie	 non	 necessarie	 ed	 estremamente	 dispendiose	
che	invece	di	giovare	alla	qualità	della	vita	la	peggiorano.	
	
Pia	hollenstein	si	è	detta	concorde	con	Borasio	sul	fatto	che	
nella	medicina	si	sia	già	in	parte	verificato	un	cambio	di	pa
radigmi,	 perché	 la	 morte	 non	 è	 più	 un	 grande	 tabù	 come	
alcuni	anni	fa.	Ciononostante	molto	deve	essere	fatto	per	
le	 cure	 palliative	 in	 termini	 di	 pubbliche	 relazioni.	 Stefan	
Spycher	ha	chiesto	se	sia	possibile	una	trasposizione	della	
Strategia	nazionale	in	materia	di	Cure	Palliative	ad	altri	set
tori	sanitari.	Si	è	dichiarato	convinto	del	fatto	che	all’inizio	
la	 Strategia	 nazionale	 in	 materia	 di	 Cure	 Palliative	 abbia	
goduto	del	grande	interesse	da	parte	del	consigliere	fede
rale	Couchepin	per	la	tematica	e	delle	favorevoli	condizioni	
dell’epoca,	tanto	più	che	non	vi	erano	praticamente	interes
si	contrari,	in	altre	parole	si	è	trattato	di	congiunzioni	astrali	
raramente	ripetibili.	Inoltre	Spycher	ha	auspicato	una	riso
luzione	 della	 questione	 relativa	 a	 come	 conciliare	 cure	 ed	
attività	lavorativa.	A	tal	proposito	Andreas	weber	ha	ricor
dato	il	grande	interesse	di	Spitex	rispetto	alle	cure	palliative,	
interesse	che	sta	prendendo	piede	anche	tra	i	medici	di	fa
miglia.	I	principi	di	queste	cure	risultano	utili	anche	in	caso	
di	trattamento	di	malati	cronici.	Il	consolidamento	dell’am
biente	attorno	al	paziente	bisognoso	di	cure	palliative	co
stituisce	un	ambito	d’intervento,	ma	rappresenta	anche	un	
potenziale	 enorme.	 Quest’ambiente	 non	 è	 costituito	 solo	
dai	 familiari,	 ma	 anche	 dagli	 amici	 e	 dalle	 persone	 vicine.	
Per	organizzare	tale	ambiente	occorre	certamente	coraggio.	
	
La	prima	giornata	del	congresso	si	è	conclusa	con	la	presen
tazione	 del	 progetto	 del	 film	 «zu	 Ende	 leben»	 di	 Rebecca	
Panian	 (vedi	 www.zuendeleben.ch),	 l’assemblea	 generale	

dell’associazione	specialistica	palliative	ch	(vedi	pagina	63)	
e	 il	 momento	 di	 incontro	 conviviale	 nel	 club	 «Blue	 note»,	
durante	 il	 quale,	 tra	 l’altro,	 Steffen	 Eychmüller	 ha	 potuto	
mettere	ancora	una	volta	alla	prova	il	suo	talento	come	rap
per	in	maniera	tanto	divertente	quanto	convincente…	
 
 
«Health care is going home»
	
Se	 il	 tema	cruciale	della	prima	giornata	di	congresso	si	è	
concentrato	sul	 livello	di	Confederazione	e	Cantoni,	 il	se
condo	giorno	di	incontro	ha	visto	il	tema	delle	cure	pallia
tive	analizzato,	tra	gli	altri,	a	livello	comunale.	Sull’esempio	
del	programma	britannico	gold	Standard	Framework	(vedi	
www.goldstandardframework.nhs.uk)	Steffen	Eychmüller	
si	è	espresso	a	favore	di	una	gestione	proattiva	piuttosto	
che	reattiva	delle	sfide	del	fine	vita.	L’assistenza	sanitaria	
deve	essere	rivolta	al	domicilio,	cosa	già	necessaria	a	cau
sa	 dell’aumento	 dei	 costi	 e	 che	 diverrà	 migliore	 grazie	 al	
progresso	tecnologico	(parola	chiave	ehealth).	Il	motto	è	
«health	care	is	going	home».

	
Daniela	 RuppanerLeirer	 e	 Marilene	 hess	 hanno	 presentato	
un	modello	di	assistenza	sull’esempio	del	comune	di	Teufen	
AR,	dove	un	gruppo	di	iniziativa	costituito	da	circa	20	perso
ne	provenienti	dalla	politica,	dalla	chiesa,	da	Spitex	e	dalle	as
sociazioni	e	case	di	cura	per	anziani	è	riuscito	a	sensibilizzare	
l’opinione	pubblica	sul	tema	delle	cure	palliative	e	si	prepara	
ora	a	creare	un	servizio	di	ospizio	e	volontario	basato	a	livello	
del	 comune.	 PierreAndré	 Kuchen	 ha	 riferito	 sulla	 struttu
ra	dedicata	alle	cure	palliative	«La	Chrysalide»	che	fa	parte	
dell’associazione	ospedaliera	neocastellana	di	 La	Chauxde
Fonds,	dove	un	team	interdisciplinare	si	occupa	anche	delle	
necessità	 dei	 superstiti	 che	 vivono	 il	 lutto.	 Ciò	 avviene	 ad	

Steffen Eychmüller ha presentato una panoramica della 
situazione in Canada e in Australia.  
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esempio	 con	 una	 commemorazione	 che	 ha	 luogo	 tutti	 gli	
anni	a	fine	ottobre	e	la	possibilità	di	far	aderire	i	familiari	ad	
un	gruppo	di	sostegno	per	affrontare	i	momenti	difficili.	Infi
ne	gian	Flury	e	hannes	graf	hanno	descritto	le	loro	esperien
ze	nella	costituzione	di	una	struttura	di	assistenza	palliativa	
nella	regione	periferica	della	Bassa	Engadina.	Considerata	la	
notevole	distanza	dall’ospedale	distrettuale	di	Coira,	presso	
l’ospedale	 regionale	 di	 Scuol	 è	 stata	 istituita	 nel	 2007	 una	
piccola	 struttura	 integrativa	 per	 le	 cure	 palliative,	 collega
ta	dal	punto	di	vista	logistico	ed	organizzativo	al	reparto	di	
medicina	complementare	e	in	grado	di	assicurare	assistenza	
ospedaliera	e	ambulatoriale.	I	seminari	paralleli	che	sono	se
guiti	hanno	avuto	come	tema	le	cure	palliative	a	livello	comu
nale,	il	processo	decisionale	e	la	qualità.
 
 
Conseguenze del nuovo diritto di protezione degli adulti
	
La	sessione	pomeridiana	si	è	svolta	nel	segno	delle	questio
ni	 finanziarie	 ed	 eticogiuridiche.	 Andri	 Signorell,	 statistico	
presso	l’assicurazione	malattia	helsana,	ha	presentato	uno	
studio	dell’azienda	sull’aspetto	del	luogo	del	decesso	e	i	costi	
ad	esso	collegati	(per	dettagli	vedi	pagina	34).	Tanja	Krones	e	
Michelle	Salathé	hanno	analizzato	gli	effetti	del	nuovo	dirit
to	di	protezione	degli	adulti	ai	sensi	dell’articolo	360	e	segg.	
del	CC	per	l’autodeterminazione	del	paziente,	in	particolare	
nel	quadro	di	un	testamento	biologico.	obiettivo	del	nuovo	
regolamento	 è	 l’armonizzazione	 del	 diritto,	 la	 promozione	
dell’autodeterminazione	e	il	rafforzamento	della	solidarietà	
nella	famiglia.	Il	nuovo	diritto	non	prevede	più	alcuna	tutela	
nel	senso	tradizionale,	ma	diverse	forme	di	curatela.	Il	testa
mento	biologico	assume	così	un	alto	valore	vincolante,	che	il	
medico	è	tenuto	a	rispettare	a	meno	che	non	sia	stato	redat
to	in	modo	non	volontario	o	illegale.	Il	mancato	rispetto	del	
testamento	biologico	deve	essere	giustificato	dalla	cartella	
clinica	del	paziente.	Le	due	esperte	hanno	tuttavia	ricordato	
la	 possibilità	 di	 un	 conflitto	 tra	 l’indicazione	 e	 il	 volere	 del	
paziente.	 Il	 testamento	biologico	deve	perciò	essere	 logico	
dal	 punto	 di	 vista	 medico.	 Inoltre	 non	 rappresenta	 alcuna	
forma	 di	 testamento,	 ma	 solo	 un	 consenso	 a	 determinate	
forme	di	 terapia.	Le	presentazioni	hanno	portato	ad	un’ac
cesa	 discussione	 nella	 quale	 è	 stata	 espressa,	 tra	 le	 altre,	
l’opinione	secondo	la	quale	 il	testamento	biologico	ha	una	
chance	solo	se	discusso	anteriormente	con	medico	e	familia
ri.	Inoltre	è	stata	posta	la	questione	se	le	regolamentazioni	
giuridiche	 del	 potere	 decisionale	 possano	 in	 realtà	 soddis
fare	il	patchwork	di	combinazioni	in	molte	coppie	e	famiglie.	
	
Con	altri	seminari	sul	tema	qualità,	assessment	e	accompa
gnamento	spirituale	e	psicosociale	il	congresso	si	è	avviato	
verso	 la	sua	conclusione.	Le	ultime	voci	del	programma	di	
queste	due	giornate	estremamente	ricche	sono	state	il	con
ferimento	degli	Abstract	Awards,	il	concerto	del	trio	Prima	

Carezza	 e	 gli	 interventi	 conclusivi	 e	 di	 ringraziamento	 del	
presidente	della	conferenza	Roland	Kunz	e	di	Sonja	Flotron,	
che	subentrerà	al	suo	posto	ai	vertici	di	palliative	ch.
	
Con	i	diversi	stand	informativi	allestiti	nel	foyer,	il	congres
so	 ha	 offerto	 la	 possibilità,	 accolta	 tra	 l’altro	 con	 grande	
favore,	di	raccogliere	ulteriori	dettagli	relativi	al	tema	delle	
cure	 palliative	 oltre	 a	 quelli	 già	 forniti	 dalle	 presentazioni	
e	dai	seminari.	Da	un	sondaggio	è	emerso	che	 la	maggior	
parte	dei	congressisti	si	è	dichiarato	soddisfatto	dell’evento	
di	due	giornate.	Secondo	quasi	il	98%	di	coloro	che	hanno	
compilato	il	modulo	di	valutazione	del	congresso	l’obietti
vo	 dell’evento	 è	 stato	 raggiunto	 in	 modo	 soddisfacente	 o	
addirittura	 ottimale.	 Per	 quanto	 riguarda	 l’organizzazione	
dell’evento,	i	riscontri	positivi	sono	stati	pari	al	100%.	Alcuni	
feedback	hanno	portato	a	qualche	riflessione.	Ad	esempio	
una	partecipante	ha	scritto:	«La	propaganda	contro	gli	on
cologi	mi	ha	personalmente	disturbato.	Credo	che	anche	il	
lavoro	 palliativo	 degli	 oncologi	 meriti	 rispetto.	 È	 indubbio	
che	le	dispendiose	terapie	oncologiche	e	la	suddivisione	del
le	risorse	nella	sanità	debbano	essere	considerate	in	modo	
critico.	Tuttavia	questo	deve	avvenire	 in	una	atmosfera	di	
stima,	altrimenti	non	serve	alla	causa.»	Più	volte	è	stato	ci
tato	 il	 disturbo	 recato	 durante	 i	 seminari	 dai	 partecipanti	
in	ritardo	o	che	hanno	lasciato	l’aula	prima	della	fine	degli	
incontri.	Queste	critiche	relative	ad	alcuni	dettagli	non	han
no	comunque	pregiudicato	la	grande	soddisfazione	dei	par
tecipanti	al	congresso	e	in	questo	senso	il	Congresso	delle	
Cure	Palliative	2012	è	stato	un	evento	più	che	riuscito.				

Christian Ruch

Secondo Gian Domenico Borasio le cure palliative sono un 
settore strategico per un nuovo orientamento della medicina.
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Herr Bundesrat, welche Bilanz zieht die Landesregierung 
aus der bisherigen Nationalen Strategie Palliative Care?
	
Alain Berset:	 wir	 haben	 schon	 einiges	 erreicht.	 Aber	 wir	
sind	noch	nicht	so	weit,	dass	alle	schwerkranken	und	ster
benden	Menschen	überall	 in	der	Schweiz	zugang	zu	Palli
ative	Care	haben.	Das	wollen	wir	mit	der	Fortsetzung	des	
Progamms	«Palliative	Care»	erreichen.	Dank	den	erarbeite
ten	«nationalen	Leitlinien	Palliative	Care»	herrscht	erstmals	
gesamtschweizerisch	Einigkeit	darüber,	was	alles	Palliative	
Care	 umfasst.	 Darauf	 aufbauend	 wurden	 die	 wichtigsten	
grundlagen	für	die	Förderung	von	Palliative	Care	erarbeitet.		
 
 
Die Verlängerung zeigt, dass man in drei Jahren weniger 
schnell vorwärts gekommen ist als 2010 erwartet; wo  
liegen für Sie die Hindernisse? 
	
Am	Anfang	bestand	viel	Klärungsbedarf,	was	zeit	brauchte.	
Denn	wir	wollten	viele	der	in	Palliative	Care	tätigen	Personen	
und	Institutionen	einbeziehen.	Das	bewährte	sich,	werden	
nun	doch	die	erarbeiteten	grundlagen	breit	anerkannt	und	
sie	werden	heute	in	der	Praxis	verwendet.	zu	nennen	sind	die	
«versorgungsstrukturen	 für	 spezialisierte	 Palliative	 Care»	
oder	das	«nationale	Bildungskonzept	Palliative	Care».	Und	
es	galt	Finanzierungsfragen	zu	klären.	Die	Fachgesellschaft		
palliative	ch	hat	hierzu	einen	wichtigen	Beitrag	geleistet.
 

In welchen der sechs Handlungsfelder sieht der Bundes-
rat weiterhin den grössten und dringendsten Handlungs-
bedarf?
	
grosser	handlungsbedarf	besteht	in	der	versorgung	und	
Finanzierung	 sowie	 bei	 Bildung	 und	 Forschung.	 80	 Pro
zent	 der	 Palliativpatientinnen	 und	 patienten	 könnten	
von	 einer	 grundversorgerin	 oder	 einem	 grundversorger	
betreut	werden.	Diese	Fachpersonen	müssen	hierfür	aber	
über	 die	 entsprechenden	 Kompetenzen	 verfügen.	 Des
halb	gilt	es,	diese	Kompetenzen	nun	zu	stärken.	Ein	sehr	
wichtiger	Schritt	hierzu	ist	die	im	vergangenen	november	
offiziell	 beschlossene	 verankerung	 von	 Palliativmedizin	
in	 der	 ärztlichen	 Ausbildung.	 Bei	 der	 Finanzierung	 von	
Palliative	 Care	 im	 spezialisierten	 Bereich	 –	 wie	 etwa	 in	
Palliativstationen,	 hospizen	 oder	 mobilen	 Palliativdiens
ten		–	müssen	spezielle	Lösungen	gefunden	werden.	nicht	
zu	vergessen	sind	die	weitere	Sensibilisierung	von	Bevöl
kerung	und	Fachpersonen	sowie	die	Förderung	der	wich
tigen	Freiwilligenarbeit.	
 
 
Die Strategie muss vor allem von den Kantonen umgesetzt 
werden und hier zeigt die Zwischenbilanz grosse regionale 
Unterschiede. Was wird der Bund unternehmen, um eine 
Versorgung mit Palliative Care in allen Kantonen sicher-
zustellen?

«grosser handlungsbedarf in der versorgung und 
finanzierung»

natIonaler PallIatIve c are Kongress 2012

Ein Interview mit Bundesrat Alain Berset

Bundesrat Alain Berset am Nationalen Palliative Care Kongress in Biel.
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Die	Kantone	sind	für	die	gesundheitsversorgung	zuständig.	
Der	Bund	hat	hierbei	keine	direkten	Kompetenzen.	Deshalb	
tragen	Bund	und	Kantone	die	«nationale	Strategie	Palliati
ve	Care»	gemeinsam.	Dabei	erarbeitet	der	Bund	vor	allem	
grundlagen,	die	die	Kantone	in	der	Umsetzung	ihrer	Mass
nahmen	unterstützen.	viele	dieser	Massnahmen	zielen	da
rauf	ab,	es	den	Kantonen	zu	vereinfachen,	Palliative	Care	zu	
fördern.	 weiter	 sollen	 der	 Austausch	 und	 die	 vernetzung	
zwischen	 den	 Kantonen	 gefördert	 und	 damit	 die	 grossen	
regionalen	Unterschiede	verkleinert	werden.
 
 
Es ist schockierend, wenn Menschen am Lebensende nicht 
mehr Zugang zu Palliative Care haben, weil ihre Pflege zu 
aufwendig ist und zu lange dauert. Was gedenkt der Bun-

desrat zu tun, um die Palliative Care vor dem Spar- und 
Rationierungsdruck in der medizinischen Versorgung zu 
schützen?
	
Mit	 der	 verlängerung	 der	 «nationalen	 Strategie	 Palliative	
Care»	haben	Bund	und	Kantone	ein	wichtiges	zeichen	ge
setzt:	 2015	 sollen	 schwerkranke	 und	 sterbende	 Menschen	
in	der	Schweiz	flächendeckend	zugang	zu	Palliative	Care	ha
ben.	Auf	dieses	ziel	arbeiten	wir	in	den	nächsten	drei	Jahren	
gemeinsam	hin.
 
Vielen Dank für Ihre Antworten! 

Die Fragen stellten Jean-Paul Rüttimann  
und Christian Ruch

Bildung, die weiter geht!
• Schwierige Entscheidungen am Lebensende

Dem mutmasslichen Willen der Betroffenen folgen
25./26. April 2013, Luzern

• Sterbebegleitung – eine Herausforderung im Heimalltag
27. August 2013, Luzern

• Fachkurs Palliative Care
Kurs B: 4. September 2013 bis 3. März 2014
Dauer/Ort: 10 Tage, Luzern

• Lehrgang Langzeitpflege und -betreuung
Schwerpunkte Palliative Care und Gerontopsychiatrische Pflege/Betreuung
Kurs B: 6. November 2013 bis 17. April 2014
Dauer/Ort: 40 Tage, Luzern

• Ausländische Mitarbeitende in der Langzeitpflege und -betreuung
Einführung in die schweizerische Pflege- und Betreuungskultur
21. November bis 20. Dezember 2013
Dauer/Ort: 4 Tage, Luzern

Die detaillierten Ausschreibungen finden Sie unter
www.weiterbildung.curaviva.ch

CURAVIVA Weiterbildung    Abendweg 1    6006 Luzern   
Telefon 041 419 01 72    weiterbildung@curaviva.ch

Praxisnah und persönlich.

Palliative_SW_110x130_02-13

ANzEIGE
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Monsieur le conseiller fédéral, quel bilan le Conseil fédé-
ral tire-t-il de l’actuelle Stratégie nationale en matière de 
soins palliatifs?
	
Alain Berset:	nous	avons	déjà	atteint	plusieurs	choses.	Mais	
nous	ne	sommes	pas	encore	arrivés	au	point	où	toutes	les	per
sonnes	gravement	malades	et	toutes	les	personnes	en	fin	de	
vie	ont	partout	en	Suisse	un	accès	aux	soins	palliatifs.	C’est	ce	
que	nous	voulons	atteindre	avec	la	poursuite	du	programme	
«soins	 palliatifs».	 grâce	 aux	 «Directives	 nationales	 concer
nant	les	soins	palliatifs»,	tout	le	monde	est	pour	la	première	
fois	 d’accord	 dans	 toute	 la	 Suisse	 sur	 tout	 ce	 que	 	 les	 soins	
palliatifs	comprennent.	En	développant	ceci,	on	a	développé	
les	bases	principales	pour	la	promotion	des	soins	palliatifs.
 
 
La prolongation montre que l’on a avancé moins rapide-
ment durant les trois ans qu’on l’avait prévu en 2010; où 
les obstacles se trouvent-ils? 
	
Au	 départ,	 il	 y	 avait	 beaucoup	 d’éclaircissements	 néces
saires	à	obtenir,	ce	qui	a	nécessité	du	temps.	nous	voulions	
en	effet	inclure	les	nombreuses	personnes	et	les	institutions	
actives	dans	le	domaine	des	soins	palliatifs.		Cela	a	fait	ses	
preuves,	les	bases	élaborées	sont	maintenant	quand	même	
largement	 reconnues	 et	 elles	 sont	 utilisées	 aujourd’hui	
dans	la	pratique.	Il	faut	citer	les	«structures	spécialisées	de	
soins	 palliatifs»	 ou	 le	 concept	 national	 «Soins	 palliatifs	 et	
formation».	 Il	 était	 aussi	 nécessaire	 de	 clarifier	 le	 finance
ment.	Sur	ce	point,	l’association	palliative	ch	a	apporté	une	
contribution	importante.
 
 
Parmi les six champs d’action, dans lequel le Conseil fédé-
ral voit-il le plus grand et le plus urgent besoin d’action? 
	
Un	grand	besoin	d’action	existe	dans	les	soins	et	le	finance
ment	ainsi	que	dans	la	formation	et	la	recherche.	80	pour	
cent	 des	 patientes	 et	 patients	 en	 soins	 palliatifs	 peuvent	
être	 pris	 en	 charge	 par	 un	 ou	 une	 prestataire	 de	 soins	 de	
base.	 Ces	 professionnels	 doivent	 disposer	 pour	 cela	 des	
compétences	appropriées.	Il	est	donc	important	de	renfor
cer	 ces	 compétences	 aujourd’hui.	 Une	 étape	 importante	
dans	cette	direction	est	la	décision	prise	en	novembre	der
nier	d’ancrer	la	médecine	palliative	dans	les	formations	uni

versitaire	et	postgrade	des	médecins.	Pour	ce	qui	concerne	
le	financement	des	soins	palliatifs	dans	les	domaines	spé
cialisés		comme	les	unités	et	maisons	de	soins	palliatifs	et	
les	équipes	mobiles	de	soins	palliatifs	–	des	solutions	spé
ciales	doivent	être	trouvées.	 Il	ne	faut	pas	oublier	 la	pour
suite	de	la	sensibilisation	de	la	population	et	des	profession
nels	ainsi	que	la	promotion	de	l’important	travail	bénévole.
 
 
La «Stratégie» doit être mise en œuvre principalement par 
les cantons et le bilan intermédiaire montre ici de grandes 
différences régionales. Qu’est-ce que la Confédération va 
entreprendre pour garantir l’accès aux soins palliatifs dans 
tous les cantons? 
	
Les	 cantons	 sont	 compétents	 pour	 les	 soins	 de	 santé.	 La	
Confédération	n’a	pas	de	compétences	directes	dans	ce	cas.	
C’est	pourquoi	la	Confédération	et	les	cantons	soutiennent	
ensemble	la	«Stratégie	nationale	en	matière	de	soins	pallia
tifs».	La	Confédération	développe	principalement	les	bases	
qui	soutiennent	les	cantons	dans	la	mise	en	oeuvre	de	leurs	
mesures.	De	nombreuses	mesures	visent	à	simplifier	le	tra
vail	des	cantons	dans	la	promotion	des	soins	palliatifs.	De	
plus,	l’échange	et	le	réseautage	entre	les	cantons	devraient	
être	 encouragés	 et	 les	 grandes	 différences	 régionales	 de
vraient	être	réduites.	
 
 
Il est choquant que des personnes en fin de vie n’aient plus 
l’accès aux soins palliatifs parce que ces soins sont trop chers 
et s’étendent sur une trop longue période. Qu’est-ce que le 
Conseil fédéral pense faire pour protéger les soins palliatifs 
des pressions en vue d’économiser et de rationaliser?  
	
Avec	la	prolongation	de	la	«Stratégie	nationale	en	matière	de	
soins	palliatifs»,	la	Confédération	et	les	cantons	ont	donné	un	
signe	important:	en	2015,	les	personnes	gravement	malades	
et	les	personnes	en	fin	de	vie	devraient	avoir	accès	aux	soins	
palliatifs	 dans	 toute	 la	 Suisse.	 nous	 travaillerons	 ensemble	
dans	les	trois	prochaines	années	pour	atteindre	cet	objectif.		
 
Merci beaucoup pour vos réponses! 

Les questions ont été posées par  
Jean-Paul Rüttimann et Christian Ruch

«grand besoin d’agir dans les soins et le  
financement»

congrès natIonal des soIns PallIatIfs 2012

Une interview avec le conseiller fédéral  Alain Berset
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Signor consigliere federale, qual è il bilancio tracciato dal 
Consiglio federale per l’attuale strategia nazionale in ma-
teria di cure palliative?
	
Alain Berset:	Abbiamo	già	ottenuto	alcuni	risultati.	Tuttavia	
non	abbastanza	per	assicurare	l’accesso	alle	cure	palliative	
a	tutti	i	malati	gravi	o	terminali	in	ogni	parte	della	Svizzera.	
Questo	è	l’obiettivo	che	vogliamo	raggiungere	proseguen
do	il	programma	«Cure	Palliative».	L’elaborazione	delle	«Li
nee	guida	nazionali	sulle	cure	palliative»	ha	favorito	per	la	
prima	volta	l’armonizzazione	in	tutta	la	Svizzera	in	questa	
materia.	Su	questa	base	sono	stati	definiti	i	principi	fonda
mentali	per	la	promozione	delle	cure	palliative.		
	
	
La proroga mostra che in tre anni i progressi sono sta-
ti meno rapidi di quanto atteso nel 2010; quali sono gli  
ostacoli, secondo lei? 
	
All’inizio	 sono	 stati	 necessari	 molti	 chiarimenti,	 che	 han
no	 assorbito	 molto	 tempo,	 perché	 volevamo	 coinvolgere	
quanto	 più	 possibile	 le	 persone	 e	 le	 istituzioni	 impegnate	
nel	settore	delle	cure	palliative.	Ciò	ha	reso	possibile	l’elabo
razione	dei	principi	oggi	riconosciuti	e	attuati	nella	pratica.	
Cito	ad	esempio	le	«Strutture	di	assistenza	per	le	cure	pal
liative	specializzate»	o	«Il	concetto	nazionale	di	formazione	
cure	 palliative».	 Inoltre	 si	 dovevano	 chiarire	 gli	 aspetti	 del	
finanziamento	e	in	questo	senso	l’associazione	specialistica	
«palliative	ch»	ha	prestato	un	importante	contributo.

Tra i sei ambiti d’intervento, qual è quello in cui biso-
gna agire maggiormente e più urgentemente secondo il  
Consiglio federale?
	
L’assistenza	e	il	finanziamento,	ma	anche	la	formazione	e	la	
ricerca	sono	i	settori	che	richiedono	l’intervento	maggiore.	
L’80	 percento	 dei	 destinatari	 delle	 cure	 palliative	 sono	 as
sistiti	da	un	fornitore	di	prestazioni	di	base.	Questi	specia
listi	 devono	 tuttavia	 disporre	 delle	 apposite	 competenze	
specifiche.	 Per	 questo	 occorre	 rafforzare	 tali	 competenze.	
Un	passo	molto	importante	in	tale	direzione	è	la	decisione	
ufficiale	dello	scorso	novembre	di	integrare	la	medicina	pal

liativa	nella	 formazione	medica.	Per	 il	finanziamento	delle	
cure	 palliative	 nel	 settore	 specializzato,	 come	 ad	 esempio	
presso	le	unità	di	cure	palliative,	gli	ospizi	o	i	servizi	mobili	di	
cure	palliative,	devono	essere	 individuate	soluzioni	specia
li.	non	bisogna	poi	dimenticare	l’ulteriore	sensibilizzazione	
della	 popolazione	 e	 degli	 specialisti,	 oltre	 alla	 promozione	
del	volontariato	che	è	di	notevole	importanza.	
 
 
Questa strategia deve essere attuata soprattutto dai can-
toni ed è qui che emergono attualmente grandi differenze 
regionali. Cosa farà la Confederazione per garantire la for-
nitura delle cure palliative in tutti i cantoni?
	
I	cantoni	sono	competenti	per	l’assistenza	sanitaria.	La	Con
federazione	 non	 ha	 nessuna	 competenza	 diretta	 in	 questo	
campo.	Per	questo	Confederazione	e	cantoni	sostengono	as
sieme	la	«Strategia	nazionale	in	materia	di	cure	palliative».	In	
particolare,	la	Confederazione	elabora	i	principi	che	guidano	i	
cantoni	nell’attuazione	delle	loro	misure.	Molte	di	queste	mi
sure	mirano	ad	aiutare	i	cantoni	nella	promozione	delle	cure	
palliative.	occorre	inoltre	promuovere	lo	scambio	e	il	networ
king	tra	i	cantoni	per	ridurre	le	grandi	differenze	regionali.
 
 
È sconcertante che i malati terminali non abbiano più ac-
cesso alle cure palliative perché la loro cura si dimostra 
troppo costosa e troppo lunga. Cosa intende fare il Consi-
glio federale per proteggere le cure palliative dalla pressio-
ne del risparmio e della razionalizzazione che caratterizza 
l’assistenza medica?
	
La	proroga	della	«Strategia	nazionale	in	materia	di	cure	pal
liative»	è	un	segnale	 importante	 proveniente	dalla	Confe
derazione	e	dai	cantoni:	nel	2015,	i	malati	gravi	e	terminali	
devono	avere	accesso	alle	cure	palliative	sull’intero	territo
rio	svizzero.	nei	prossimi	tre	anni	ci	adopereremo	 insieme	
per	raggiungere	questo	obiettivo.
 
Grazie per le sue risposte! 

Le domande sono state poste da  
Jean-Paul Rüttimann e Christian Ruch

«bisogna intervenire massicciamente  
sull’assistenza e sul finanziamento»

congresso na zIonale delle cure PallIatIve 2012

Un’intervista con il consigliere federale Alain Berset
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Salome	 von	 greyerz	 erinnerte	 daran,	 dass	 die	 Betreuung	
von	Menschen	in	der	letzten	Lebensphase	komplexer	wer
de.	 «Ist	 die	 Schweiz	 dieser	 herausforderung	 gewachsen?»	
fragte	sie.	Die	Karte	der	Schweiz	weise	immer	noch	grosse	
weisse	 Flächen	 in	 der	 versorgung	 mit	 Palliative	 Care	 auf.	
Dies	habe	den	Bund	und	die	Kantone	dazu	veranlasst,	die	
nationale	 Strategie	 Palliative	 Care	 bis	 2015	 zu	 verlängern.	
Das	 hauptziel	 der	 Strategie	 laute	 weiterhin:	 «Bund	 und	
Kantone	 verankern	 Palliative	 Care	 gemeinsam	 mit	 den	
wichtigsten	Akteuren	 im	gesundheitswesen	und	 in	ande
ren	 Bereichen.	 Schwerkranke	 und	 sterbende	 Menschen	 in	
der	Schweiz	erhalten	ihren	Bedürfnissen	angepasste	Pallia
tive	Care	und	ihre	Lebensqualität	wird	verbessert.»
	
In	 ihrem	 Rückblick	 auf	 die	 erste	 Strategiephase	 (2010–12)	
wies	Salome	von	greyerz	darauf	hin,	dass	es	auf	Basis	der	na
tionalen	 Leitlinien	 Palliative	 Care	 gelungen	 sei,	 gemeinsam	
getragene	Definitionen,	grundwerte,	Behandlungsprinzipien	
sowie	zielgruppen	und	Erbringer	zu	formulieren.	zu	erwäh
nen	 seien	 in	 diesem	 zusammenhang	 auch	 die	 Dokumente	
«versorgungsstrukturen	 für	 spezialisierte	 Palliative	 Care»	
und	 «Indikationskriterien	 für	 spezialisierte	 Palliative	 Care».		
	
Erreicht	worden	sei	u.a.	ausserdem,
–		Qualitätskriterien	zu	formulieren	und	durch	qualitépallia

tive,	den	Schweizerischen	verein	für	Qualität	in	Palliative	
Care,	auch	eine	Qualitätsprüfung	zu	gewährleisten,

–		das	 nationale	 Bildungskonzept	 «Palliative	 Care	 und	 Bil
dung»	zu	verwirklichen,

–		erste	 Schritte	 zur	 verankerung	 von	 Palliative	 Care	 in	 der	
ärztlichen	weiter	und	Fortbildung	sowie

–		in	der	Romandie	und	neu	auch	in	der	Deutschschweiz	eine	
«Forschungsplattform	Palliative	Care»	zu	realisieren,

–		mit	 dem	 webauftritt	 www.palliative.ch	 ein	 nationales	
Informationsportal	zu	schaffen	sowie	mit	der	Broschüre	
«Unheilbar	krank	–	und	jetzt?»	Informationen	für	Betrof
fene,	Angehörige	und	Interessierte	anzubieten	und

–		in	 der	 Freiwilligenarbeit	 ein	 Konzept	 für	 Bildungsmass
nahmen	 zu	 erarbeiten	 sowie	 den	 handlungsbedarf	 zu	
analysieren.

Sei	 es	 in	 der	 ersten	 Strategiephase	 kurz	 gesagt	 darum		
gegangen,	 grundlagen	 zu	 erarbeiten	 und	 den	 Fokus	 auf		
die	 spezialisierte	 Palliative	 Care	 zu	 richten,	 gelte	 es	 nun		
in	der	zweiten	Phase,
–		eine	Implementierung	der	erarbeiteten	grundlagen	in	den	

Regionen	zu	gewährleisten,	
–		den	Fokus	auf	die	palliative	grundversorgung	zu	richten	
–		sowie	 die	 Palliative	 Care	 in	 die	 bestehenden	 Strukturen	

der	 gesundheitsversorgung	 zu	 integrieren,	 d.h.	 sie	 nicht	
als	zusätzliches	Angebot	zu	begreifen,	was	auch	aus	Kos
ten	und	Akzeptanzgründen	geboten	sei.

–		verwirklicht	werden	solle	bis	Ende	2015	zudem	ein	natio
nales	Koordinationszentrum,	das	auch	als	eine	Austausch
plattform	für	die	Kantone	dienen	solle.

	
Als	weitere	Aufgabenfelder,	die	bis	Ende	2015	zu	bearbeiten	
seien,	nannte	Salome	von	greyerz
–		eine	 klare	 Definition	 der	 Palliative	 Care	 in	 der	 grund

versorgung,
–		die	 Aufwandmessung	 für	 die	 Erbringung	 von	 Palliative	

CareLeistungen	in	der	stationären	Langzeitpflege	und	im	
ambulanten	Bereich,

–		die	 weiterführung	 der	 Arbeiten	 zur	 Tarifierung	 für	 die	
spezialisierte	Palliative	Care	im	Spital,

–		eine	 Bedarfsanalyse	 im	 Bereich	 der	 pädiatrischen	 Pallia
tive	Care,

–		die	Förderung	von	ehealthAnwendungen,
–		die	 verankerung	 der	 Palliative	 Care	 in	 der	 universitären	

Aus	 und	 weiterbildung	 sowie	 den	 nichtuniversitären	
Berufen,

–		die	Erhebung	von	verlässlichen	Datengrundlagen,	so	etwa	
über	die	Sterbeorte,

–		die	 Publikation	 eines	 Informationsflyers	 sowie	 weitere	
Informationsmassnahmen	 für	 die	 Bevölkerung,	 wobei	
auch	 die	 Migrationsbevölkerung	 miteinbezogen	 werden	
müsse,	sowie	die	herausgabe	eines	Informationsflyers	für	
Fachpersonen.

–		Last	but	not	least	gelte	es,	die	Freiwilligenarbeit	als	ein	ei
genes	handlungsfeld	zu	definieren.	Sie	brauche	regionale	
und	kommunale	Strukturen,	der	Bund	könne	auf	diesem	
gebiet	nur	wenig	ausrichten.

	

von der strategie zur umsetzung – aus sicht des 
bundes und von palliative ch 

natIonaler PallIatIve c are Kongress 2012

Wo steht die Nationale Strategie Palliative Care? Was wurde erreicht und wo gibt es noch viel zu tun? Dieser Standortbe-
stimmung widmeten sich zum Auftakt des Nationalen Palliative Care Kongresses 2012 in Biel zwei Referate. Salome von 
Greyerz vom Bundesamt für Gesundheit (BAG) stellte die Position des Bundes, Roland Kunz diejenige der Fachgesellschaft 
palliative ch dar. 
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zum	Schluss	zog	Salome	von	greyerz	das	Fazit,	dass	die	Pal
liative	Care	auf	die	zusammenarbeit	der	verschiedenen	Ak
teure	angewiesen	sei,	und	versprach,	dass	sich	das	BAg	da
für	einsetzen	wolle,	bis	2015	weitere	Schritte	zu	realisieren.
 

 
Die Sicht von palliative ch
	
Auf	Salome	von	greyerz	antwortete	Roland	Kunz	als	schei
dender	Präsident	der	Fachgesellschaft	palliative	ch	mit	einem	
sehr	 persönlichen,	 teilweise	 auch	 kritischen	 Kommentar.	
«Palliative	 ch	 wurde	 1988	 durch	 eine	 gruppe	 von	 Pionieren	
gegründet	und	obwohl	die	nationale	Strategie	ins	Leben	ge
rufen	wurde,	waren	es	doch	stets	weitgehend	dieselben,	die	
aktiv	und	wie	die	Fahrer	eines	veloTandems	unterwegs	wa
ren.	Jetzt	gilt	es,	aus	der	Tandem	eine	volksvelotour	zu	ma
chen»,	so	Kunz.	Das	Potenzial	dafür	sei	durchaus	vorhanden,	
denn	palliative	ch	habe	inzwischen	50%	mehr	Mitglieder	als	
noch	 vor	 sechs	 Jahren.	 Kunz	 verwies	 darauf,	 dass	 es	 heute	
erst	 neun	 kantonale	 Konzepte	 für	 die	 Palliative	 Care	 gebe,	
die	 Rolle	 und	 Aufgaben	 der	 gemeinden	 noch	 immer	 nicht	
geklärt	seien	und	das	Bewusstsein	für	die	Palliative	Care	bei	
Experten,	Politikern,	in	der	Bevölkerung	und	den	Medien	im
mer	noch	weit	vom	optimum	entfernt	sei.	Festzustellen	sei	
ausserdem,	dass	die	Angebote	der	Palliative	Care	noch	längst	
nicht	flächendeckend	zur	verfügung	stünden.
	
«Die	Palliative	Care	wird	 immer	noch	oft	nur	als	Sterbebe
gleitung	 verstanden»,	 bemängelte	 Kunz	 und	 kritisierte	 in	
diesem	 zusammenhang,	 dass	 es	 weiterhin	 Probleme	 bei	
der	inhaltlichen	Konkretisierung	und	Abgrenzung	zu	chroni
schen	Krankheiten	gebe	und	man	die	Bedeutung	der	Inter
disziplinarität	 in	 der	 gesundheitsversorgung	 unterschätze.	

Durch	eine	zu	starke	Betonung	z.B.	der	spirituellen	Aspekte	
laufe	Palliative	Care	gefahr,	dass	sie	bisweilen	als	etwas	Eso
terisches	 betrachtet	 werde.	 «wir	dürfen	die	 Palliative	 Care	
daher	nicht	als	etwas	neues	verkaufen,	sondern	müssen	das	
bisher	geleistete	stärken	und	betonen»,	meinte	Kunz.	
	
Einbezogen	werden	müsse	dringend	die	grundversorgung,	
denn	 nur	 20%	 der	 Patienten	 benötigten	 spezialisierte	
Palliative	 Care.	 Dies	 bedeute,	 dass	 sich	 die	 Palliative	 Care	
von	der	onkologie	zu	lösen	habe,	da	die	Patienten	zuneh
mend	multimorbid	seien	und	in	zukunft	Pflegeheime	zum	
wichtigsten	 ort	 der	 palliativen	 grundversorgung	 werden	
dürften.	 Die	 Schnittstellen	 zwischen	 der	 spezialisierten	
Palliative	Care	und	der	grundversorgung	durch	mobile	Pal
liativeCareTeams	seien	zu	verbessern.	«Immer	wieder	ist	
rasche	 Unterstützung	 in	 kritischen	 Situationen	 gefragt»,	
sagte	Kunz.	«wenn	aber	nachts	um	zwei	niemand	erreich
bar	ist,	bleibt	nur	der	notruf.»
	
hinzu	komme,	dass	auch	die	Datenlage	immer	noch	man
gelhaft	 sei.	 «welche	 Leistungen	 werden	 gebraucht?	 wa
rum	 können	 so	 wenige	 Patienten	 zuhause	 bleiben?	 wel
che	 Lücken	 bestehen	 in	 Angebot	 und	 Finanzierung?	 wie	
schaffen	wir	es,	die	Finanzierung	zu	sichern	und	dabei	eine	
gleichstellung	von	kurativer	und	palliativer	Behandlung	zu	
erreichen?	wie	steht	es	um	die	Palliative	Care	 für	Behin
derte,	Demenzkranke	und	PsychiatriePatienten?	Das	alles	
sind	offene	Fragen,	auf	die	wir	Antworten	finden	müssen»,	
forderte	Kunz.		
	
zum	Schluss	äusserte	er	den	wunsch,	dass	der	Tod	 in	der	
gesellschaft	von	der	virtualität	in	die	Realität	zurückgeholt	
werde	und	sich	die	Diskussion	existenzieller	Fragen	von	der	
verengenden	Debatte	um	die	Sterbehilfe	lösen	könne.	
	
Der	lebhafte	Beifall	machte	deutlich,	dass	Roland	Kunz	den	
Kongressteilnehmern	 offenbar	 aus	 dem	 herzen	 gespro
chen	hatte,	wie	auch	die	anschliessende	Diskussion	zeigte.	
Bemängelt	wurde	dabei	u.a.,	dass	die	Kantone	ihre	hausauf
gaben	nicht	gemacht	hätten	–	ein	vorwurf,	den	Carlo	Conti,	
Präsident	 der	 gDK,	 so	 nicht	 auf	 sich	 sitzen	 lassen	 wollte:	
«vergessen	Sie	bitte	nicht:	viele	Entscheide	sind	nicht	ge
sundheits,	sondern	finanzpolitisch	motiviert.	Denn	da	die	
Kosten	im	gesundheitswesen	weiter	steigen	werden,	führt	
dies	zu	verteilungskämpfen,	zumal	die	finanzielle	Situation	
nicht	besser	wird.»	Und	er	appellierte	an	die	Kongressteil
nehmer:	 «Bitte	 überlassen	 Sie	 das	 Thema	 Sterben	 nicht	
gewinnorientierten,	undurchsichtigen	organisationen!	Mir	
wäre	wohler,	wenn	sich	Fachleute	aus	Ihren	Reihen	stärker	
in	die	Debatte	einbringen	würden.»

Christian Ruch

Wie sieht die Versorgung mit Palliative Care in der Schweiz 
heute aus?
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Salome	von	greyerz	a	rappelé	que	la	prise	en	charge	de	per
sonnes	en	fin	de	vie	devient	plus	complexe.	«La	Suisse	est
elle	à	la	hauteur	du	défi?»,	s’estelle	demandé.	La	carte	de	la	
Suisse	montre	encore	de	grandes	taches	blanches	dans	l’ac
cès	aux	soins	palliatifs.	Cette	situation	a	incité	la	Confédéra
tion	et	les	cantons	à	prolonger	la	«Stratégie	nationale	en	ma
tière	de	soins	palliatifs»	jusqu’en	2015.	L’objectif	principal	de	
cette	stratégie	reste	le	suivant:	«La	Confédération	et	les	can
tons	réalisent	 l’ancrage	des	soins	palliatifs	en	collaboration	
avec	les	principaux	acteurs	dans	le	monde	de	la	santé	et	dans	
d’autres	domaines.		Les	personnes	gravement	malades	et	les	
personnes	en	fin	de	vie	reçoivent	en	Suisse	des	soins	palliatifs	
adaptés	à	leurs	besoins	et	leur	qualité	de	vie	est	améliorée.»
	
En	 jetant	 un	 regard	 rétrospectif	 sur	 la	 première	 phase	 de	
la	«Stratégie»	 (2010–12),	Salome	von	greyerz	a	 fait	 remar
quer	que	l’on	a	réussi	sur	la	base	des	«Directives	nationales	
concernant	 les	 soins	 palliatifs»	 à	 formuler	 les	 définitions	
élaborées	conjointement,	 les	valeurs,	 les	principes	de	trai
tement	 ainsi	 que	 les	 groupes	 cibles	 et	 les	 prestataires.	 Il	
faut	mentionner	également	dans	ce	contexte	le	document		
«Structures	spécialisées	de	soins	palliatifs»	et	«Critères	d’in
dication	pour	des	prestations	spécialisées	de	soins	palliatifs».		
	
on	a	aussi	réussi	entre	autres
–		à	formuler	des	critères	de	qualité	et	à	assurer,	grâce	à	qua

litépalliative,	 l’Association	suisse	pour	 la	qualité	dans	 les	
soins	palliatifs,	un	audit	de	qualité,	

–		à	réaliser	le	concept	national	«Soins	palliatifs	et	formation»,
–		les	premiers	pas	vers	 l’ancrage	de	 la	médecine	palliative	

dans	les	formations	universitaire	et	postgrade	des	méde
cins	également

–		en	 Romandie	 et	 nouvellement	 en	 Suisse	 alémanique	 la	
réalisation	d’une	«plateforme	de	recherche	en	soins	pal
liatifs	et	fin	de	vie»,

–		grâce	à	une	présence	sur	le	web	avec	le	site	www.palliative.
ch	la	création	d’un	portail	d’information	ainsi	que	l’offre	de	
renseignements	aux	patients,	à	leurs	proches	et	aux	intéres
sés	avec	la	brochure	«maladie	incurable	–	et	maintenant?»	et

–		l’élaboration	 d’un	 concept	 pour	 les	 mesures	 de	 forma
tion	dans	le	travail	bénévole,	ainsi	que	l’analyse	du	besoin	
d’action.	

S’il	 était	 question	 dans	 la	 première	 phase	 de	 la	 stratégie,	
exprimer	succinctement,	de	développer	 les	bases	et	de	se	
concentrer	sur	les	soins	palliatifs	spécialisés,	il	est	mainte
nant	question	dans	la	deuxième	phase,	
–		d’assurer	une	mise	en	œuvre	des	bases	développées	dans	

les	régions,	
–		de	se	concentrer	sur	les	soins	palliatifs	de	base,		
–		d’intégrer	 également	 les	 soins	 palliatifs	 dans	 les	 struc

tures	existantes	des	soins	de	santé,	c’estàdire	de	ne	pas	
les	comprendre	comme	une	offre	supplémentaire,	ce	qui	
s’impose	aussi	pour	des	raisons	de	coûts	et	d’acceptation,	

–		de	la	réalisation	d’un	centre	de	coordination	national	qui	
serait	prévu	d’ici	à	la	fin	2015	et	qui	devrait	servir	de	plate
forme	d’échange	pour	les	cantons.	

	
Comme	autres	tâches	qui	devraient	être	travaillées	d’ici	à	la	
fin	2015,	Salome	von	greyerz	a	nommé
–		une	définition	claire	des	soins	palliatifs	dans	les	soins	de	

base,
–		la	mesure	des	coûts	pour	la	fourniture	de	prestations	de	

soins	palliatifs	dans	les	institutions	de	soins	stationnaires	
de	longue	durée	et	dans	le	domaine	ambulatoire,		

–		la	poursuite	du	travail	sur	la	tarification	des	soins	palliatifs	
spécialisés	à	l’hôpital,	

–		une	analyse	des	besoins	dans	le	domaine	des	soins	pallia
tifs	pédiatriques,	

–		la	promotion	de	l’utilisation	de	la	«cybersanté»,	
–		l’ancrage	 des	 soins	 palliatifs	 dans	 les	 formations	 univer

sitaire	 et	 postgrade	 ainsi	 que	 dans	 les	 professions	 non	
universitaires,		

–		la	 collecte	 d’une	 base	 de	 données	 fiable,	 données	 telles	
que	les	lieux	du	décès,	

–		la	 publication	 d’un	 dépliant	 d’information	 ainsi	 que	
d’autres	mesures	d’information	pour	la	population,	où	la	
population	migrante	devrait	être	également	incluse,	ain
si	que	la	publication	d’un	dépliant	d’information	pour	les	
professionnels.

–		Enfin	 et	 surtout,	 il	 s’agit	 de	 définir	 le	 bénévolat	 comme	
un	champ	d’action	distinct.	Il	a	besoin	de	structures	régio
nale	et	communale,	la	Confédération	ne	pourrait	organi
ser	que	peu	de	choses	dans	ce	domaine.

	

de la stratégie à la mise en œuvre – points de vue 
de la confédération et de palliative ch 

congrès natIonal des soIns PallIatIfs 2012

Où en est la Stratégie nationale en matière de soins palliatifs? Qu’est-ce qui a été atteint et où y a-t-il encore beaucoup 
à faire? Deux exposés étaient consacrés à cet état des lieux à l’occasion de l’ouverture du Congrès National des Soins 
Palliatifs 2012 à Bienne. Salome von Greyerz de l’Office fédéral de la santé publique (OFSP) a présenté la position de la 
Confédération, Roland Kunz celle de l’association palliative ch. 
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Pour	terminer,	Salome	von	greyerz	a	conclu	que	les	soins	pal
liatifs	sont	tributaires	de	la	coopération	de	différents	acteurs	
et	 a	 promis	 que	 l’office	 fédéral	 de	 la	 santé	 publique	 oFSP	
voulait	s’engager	pour	réaliser	d’autres	étapes	jusqu’en	2015.	
 
 
Le point de vue de palliative ch
	
Faisant	suite	à	l’exposé	de	Salome	von	greyerz,	Roland	Kunz,	
en	qualité	de	président	sortant	de	l’association	palliatif	ch,	
a	répondu	en	faisant	un	commentaire	très	personnel	et	en	
partie	très	critique.	«Palliative	ch	a	été	fondé	en	1988	par	un	
groupe	de	pionniers	et	bien	que	la	Stratégie	nationale	ait	été	
lancée,	 c’était	 quand	 même	 toujours	 en	 grande	 partie	 les	
mêmes	qui	étaient	actifs	et	qui	étaient	en	route	comme	les	
conducteurs	de	tandems.	Il	serait	temps	maintenant	de	faire	
du	tour	en	tandems	un	tour	de	bicyclettes	à	l’échelle	popu
laire»,	selon	Kunz.	Le	potentiel	pour	le	faire	serait	certaine
ment	 disponible,	 car	 palliative	 ch	 aurait	 entretemps	 50%	
de	membres	en	plus	qu’il	y	a	six	ans.	Kunz	a	souligné	qu’il	y	
avait	aujourd’hui	seulement	neuf	concepts	cantonaux	pour	
les	soins	palliatifs,	que	le	rôle	et	 les	tâches	des	communes	
n’étaient	toujours	pas	clarifiés	et	que	la	prise	de	conscience	
pour	les	soins	palliatifs	chez	les	experts,	chez	les	politiciens,	
dans	la	population	et	dans	les	médias	était	encore	loin	d’être	
optimale.	Il	serait	aussi	à	noter	que	l’offre	pour	les	soins	pal
liatifs	est	loin	d’être	disponible	sur	tout	le	territoire.
	
«Les	 soins	 palliatifs	 ne	 sont	 encore	 toujours	 compris	 que	
comme	un	accompagnement	en	fin	de	vie»,	a	déploré	Kunz	
et	 il	 a	 critiqué	 dans	 ce	 contexte	 qu’il	 y	 avait	 toujours	 des	
problèmes	 quant	 à	 la	 concrétisation	 du	 contenu	 et	 quant	
à	la	délimitation	avec	les	maladies	chroniques	et	il	a	ajou
té	 qu’on	 sousestimait	 l’importance	 de	 l’interdisciplina
rité	 dans	 les	 soins	 de	 santé.	 En	 mettant	 trop	 l’accent	 par	
exemple	sur	l’aspect	spirituel,	les	soins	palliatifs	courent	le	
risque	 d’être	 perçus	 comme	 quelque	 chose	 d’ésotérique.	
«Par	conséquent,	nous	ne	pouvons	pas	vendre	les	soins	pal
liatifs	comme	quelque	chose	de	nouveau,	mais	nous	devons	
plutôt	renforcer	et	mettre	en	évidence	ce	qui	a	été	réalisé	
jusqu’à	présent»,	a	déclaré	Kunz.	
	
Les	soins	de	base	devraient	être	inclus	de	façon	urgente,	car	
seulement	20%	des	patients	ont	besoin	de	soins	palliatifs	
spécialisés.	Cela	signifie	que	les	soins	palliatifs	devraient	se	
détacher	 de	 l’oncologie,	 puisque	 les	 patients	 souffriraient	
de	plus	en	plus	de	plusieurs	maladies	en	même	temps	(mul
timorbidité)	et	que	les	homes	médicalisés	pourraient	deve
nir	dans	le	futur	les	lieux	principaux	des	soins	palliatifs	de	
base.	 L’interface	 entre	 les	 soins	 palliatifs	 spécialisés	 et	 les	
soins	 de	 base	 devrait	 être	 améliorée	 par	 des	 équipes	 mo
biles	de	soins	palliatifs.	«Un	soutien	rapide	est	sans	cesse	
demandé	 dans	 les	 situations	 critiques»,	 a	 déclaré	 Kunz.	
«Mais	si	personne	ne	peut	être	joint	à	deux	heures	du	ma
tin,	il	ne	reste	alors	que	l’appel	d’urgence.»

	
À	 cela	 vient	 s’ajouter	 le	 fait	 que	 la	 situation	 des	 données	
est	encore	toujours	insuffisante.		«Quelles	sont	les	presta
tions	 demandées?	 Pourquoi	 estce	 que	 si	 peu	 de	 patients	
peuvent	rester	à	 la	maison?	Quelles	sont	 les	 lacunes	dans	
l’offre	et	dans	le	financement?	Comment	peuton	réussi	à	
assurer	 le	 financement	 tout	 en	 atteignant	 l’égalité	 entre	
le	traitement	curatif	et	 le	traitement	palliatif?	Qu’en	estil	
des	soins	palliatifs	pour	les	personnes	handicapées,	les	per
sonnes	atteintes	de	démence	et	les	patients	en	psychiatrie?	
Ce	sont	toutes	des	questions	ouvertes	auxquelles	nous	de
vons	trouver	une	réponse»,	a	réclamé	Kunz.		
	
Enfin,	 il	 a	 exprimé	 le	 souhait	 que	 la	 mort	 dans	 la	 société	
perde	son	caractère	virtuel	et	soit	ramené	dans	la	réalité	et	
que	l’on	puisse	détacher	la	discussion	sur	les	questions	exis
tentielles	des	débats	plus	étroits	sur	l’assistance	au	suicide.	
Les	 vifs	 applaudissements	 ont	 rendu	 évident	 que	 Roland	
Kunz	 avait	 reflété	 le	 cœur	 de	 la	 pensée	 des	 congressistes,	
comme	l’a	également	montré	la	discussion	qui	a	suivi.	on	a	
critiqué	à	cette	occasion	le	fait	que	les	cantons	n’auraient	pas	
fait	leurs	devoirs	–	un	reproche	que	Carlo	Conti,	président	de	
la	Conférence	suisse	des	directrices	et	directeurs	cantonaux	
de	 la	santé	CDS,	n’a	pas	voulu	 laisser	sans	réponse:	«n’ou
bliez	pas:	beaucoup	de	décisions	ne	sont	pas	motivées	pour	
des	raisons	de	politique	de	santé,	mais	pour	des	raisons	de	
politique	financière.	En	effet,	puisque	les	coûts	des	soins	de	
santé	 vont	 continuer	 à	 augmenter,	 cela	 va	 conduire	 à	 une	
lutte	pour	le	partage	des	ressources,	d’autant	que	la	situa
tion	financière	ne	s’améliore	pas.»	Et	il	a	lancé	un	appel	aux	
congressistes:	«ne	laissez	pas	le	thème	de	la	mort	dans	les	
mains	d’organisations	non	transparentes	à	but	non	lucratif!	
Je	me	sentirais	mieux	si	des	spécialistes	sortis	de	vos	rangs	
s’investissaient	plus	dans	le	débat.»

Christian Ruch

Salome von Greyerz a promis que l’Office fédéral de la santé 
publique OFSP voulait s’engager pour réaliser les autres 
étapes de la Stratégie nationale jusqu’en 2015. 
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Ricordando	 come	 durante	 l’ultima	 fase	 della	 vita	 delle	
persone	 l’assistenza	 diventi	 più	 complessa,	 Salome	 von	
greyerz	ha	chiesto:	«La	Svizzera	è	all’altezza	di	questa	sfi
da?».	 La	 carta	 geografica	 della	 Svizzera	 presenta	 ancora	
grandi	aree	scoperte	per	quanto	riguarda	l’assistenza	con	
cure	palliative	e	questa	situazione	ha	indotto	Confedera
zione	e	Cantoni	a	prolungare	la	durata	della	Strategia	na
zionale	in	materia	di	Cure	Palliative	fino	al	2015.	Anche	in	
futuro	lo	scopo	principale	della	Strategia	è:	«La	Confede
razione	e	i	Cantoni	si	impegnano	a	creare	un	forte	legame	
tra	le	cure	palliative	e	gli	attori	più	importanti	nel	sistema	
sanitario	e	in	altri	settori.	In	Svizzera,	tutte	le	persone	gra
vemente	malate	e	in	fin	di	vita	riceveranno	cure	palliative	
adeguate	 alle	 loro	 condizioni	 per	 godere	 di	 una	 migliore	
qualità	di	vita.»
	
nella	sua	analisi	retrospettiva	della	prima	fase	della	strate
gia	 (2010–12),	Salome	von	greyerz	ha	ricordato	come	sul
la	base	delle	direttive	nazionali	relative	alle	cure	palliative	
sia	stato	possibile	formulare	principi	di	trattamento,	valori	
fondamentali	e	definizioni	comuni,	ma	anche	 identificare	
destinatari	e	fornitori	dei	servizi.	In	questo	contesto	si	de
vono	citare	anche	i	documenti	«versorgungsstrukturen	für	
spezialisierte	Palliative	Care»	 («Strutture	di	assistenza	per	
le	cure	palliative	specializzate»)	e	«Indikationskriterien	für	
spezialisierte	Palliative	Care»	(«Criteri	di	indicazione	per	le	
cure	palliative	specializzate»).	

Inoltre	 in	 questa	 fase	 è	 stato	 anche	 possibile	 realizzare	 i		
seguenti	obiettivi:
–		formulare	dei	criteri	di	qualità	e	garantire	il	controllo	della	

qualità	attraverso	qualitépalliative,	l’Associazione	svizzera	
per	la	qualità	nelle	cure	palliative,

–		realizzare	il	concetto	nazionale	di	formazione	«Cure	pallia
tive	e	formazione»,

–		compiere	 i	 primi	 passi	 per	 inserire	 le	 cure	 palliative	 nei		
programmi	di	formazione	e	aggiornamento	per	i	medici,

–		realizzare	in	Romandia,	e	recentemente	anche	nella	Sviz
zera	 tedesca,	 una	 «piattaforma	 di	 ricerca	 in	 materia	 di	
cure	palliative»,

–		creare	attraverso	il	sito	web	www.palliative.ch	un	porta
le	 informativo	 nazionale	 e	 fornire	 informazioni	 a	 malati,		

familiari	e	 interessati	con	l’opuscolo	informativo	«Malat
tia	incurabile:	domande	incalzanti»

–		analizzare	le	necessità	di	intervento	e	creare	un	progetto	
per	misure	formative	nell’ambito	del	volontariato.

	
In	breve,	nella	prima	fase	della	strategia	sono	stati	stabiliti	
i	 punti	 fondamentali	 e	 l’attenzione	 è	 stata	 orientata	 sulle	
cure	palliative	specializzate.	nella	seconda	fase	si	tratta	di
–		garantire	nelle	regioni	l’attuazione	dei	principi	fondamen

tali	elaborati,	
–		portare	l’attenzione	sull’assistenza	di	cure	palliative	di	base,	
–		integrare	 le	 cure	 palliative	 nelle	 strutture	 di	 assistenza	

sanitaria	 di	 base	 esistenti,	 ovvero	 non	 intenderle	 come	
un’offerta	 aggiuntiva,	 ciò	 anche	 per	 motivi	 di	 costi	 e		
accettazione.

–		oltre	a	ciò,	entro	 la	fine	del	2015	dovrebbe	essere	 realiz
zato	anche	un	centro	di	coordinamento	nazionale	con	la	
funzione	di	piattaforma	di	scambio	per	i	cantoni.

	
Per	quanto	riguarda	le	altre	sfere	di	attività	da	prendere	in	
considerazione	entro	il	2015,	Salome	von	greyerz	ha	citato	i	
seguenti	punti:
–		una	chiara	definizione	delle	cure	palliative	nell’assistenza	

di	base,
–		il	 rilevamento	 della	 spesa	 per	 la	 fornitura	 di	 prestazioni	

palliative	nella	lunga	degenza	ospedaliera	e	in	ambito	am
bulatoriale,

–		il	 proseguimento	 dei	 lavori	 per	 la	 tariffazione	 delle	 cure	
palliative	specializzate	in	ospedale,

–		un’analisi	del	fabbisogno	nell’ambito	delle	cure	palliative	
pediatriche,

–		la	promozione	di	trattamenti	ehealth,
–		l’inserimento	 delle	 cure	 palliative	 nei	 percorsi	 di	 forma

zione	 e	 aggiornamento	 universitari	 e	 per	 le	 professioni	
nonuniversitarie,

–		il	rilevamento	di	dati	di	base	affidabili,	ad	esempio	sui	luo
ghi	di	decesso,

–		la	 pubblicazione	 di	 un	 opuscolo	 informativo	 e	 strumen
ti	 d’informazione	 destinati	 alla	 popolazione,	 nella	 quale	
deve	 essere	 compresa	 anche	 la	 popolazione	 degli	 immi
grati,	e	la	pubblicazione	di	un	opuscolo	informativo	per	gli	
addetti	ai	lavori.

dalla strategia all’attuazione – il punto di vista 
della confederazione e di palliative ch 

congresso na zIonale delle cure PallIatIve 2012

A che punto è la Strategia nazionale in materia di cure palliative? Quali traguardi sono stati raggiunti e dove rimane ancora 
molto da fare? Attorno a queste riflessioni si sono sviluppate le due relazioni di apertura del Congresso Nazionale delle 
Cure Palliative 2012 a Bienna. Salome von Greyerz dell’Ufficio federale della sanità pubblica (UFSP) ha presentato la posi-
zione della Confederazione e Roland Kunz quella dell’associazione specialistica palliative ch. 
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–		Ultima,	ma	non	per	importanza,	la	definizione	del	volon
tariato	 come	 campo	 d’azione	 indipendente.	 Quest’ulti
mo	 ambito	 necessita	di	 strutture	 regionali	 e	 comunali	 e	
la	 Confederazione	 può	 agire	 in	 modo	 limitato	 in	 questo	
settore.

	
Infine,	 la	 conclusione	 tratta	 da	 Salome	 von	 greyerz	 è	 sta
ta	 che	 le	 cure	 palliative	 dipendono	 dalla	 collaborazione	 di	
diversi	attori	e	ha	promesso	l’impegno	dell’UFSP	al	fine	di	
realizzare	ulteriori	progressi	entro	il	2015.
 

 
Il punto di vista di palliative ch
	
Come	 presidente	 uscente	 dell’associazione	 specialistica	
palliative	ch,	Roland	Kunz	ha	risposto	a	Salome	von	greyerz	
in	modo	molto	personale	e	 in	parte	anche	critico.	«Pallia
tive	 ch	 è	 stata	 fondata	 nel	 1988	 da	 un	 gruppo	 di	 pionieri	
e,	nonostante	la	creazione	della	Strategia	nazionale,	in	pi
sta	 sono	 rimasti	 comunque	 sempre	 gli	 stessi	 che	 si	 sono	
adoperati	 attivamente	 e	 hanno	 pedalato	 come	 i	 ciclisti	
di	un	tandem.	ora	si	tratta	di	passare	dal	tandem	ad	una	
gita	 popolare	 in	 bicicletta»,	 suggerisce	 Kunz.	 Per	 compie
re	questo	salto,	 il	potenziale	è	assolutamente	disponibile,	
considerando	 che	 il	 numero	 di	 associati	 di	 palliative	 ch	 è	
aumentato	del	50%	rispetto	a	sei	anni	fa.	Kunz	ha	spiegato	
che	oggi	esistono	solo	nove	progetti	cantonali	 in	materia	
di	 cure	 palliative;	 i	 ruoli	 e	 i	 compiti	 dei	 comuni	 non	 sono	
ancora	 stati	 chiariti	 e	 la	 consapevolezza	 relativa	 alle	 cure	
palliative	è	ancora	lontana	dall’aver	assunto	un	profilo	de
lineato	presso	esperti,	politici,	popolazione	e	media.	Inoltre	
si	deve	ricordare	che	l’offerta	di	cure	palliative	è	ben	lonta
na	dall’essere	disponibile	in	tutto	il	paese.
	
«Le	cure	palliative	continuano	ad	essere	spesso	interpretate	
come	un	accompagnamento	alla	morte»,	spiega	contraria
to	Kunz,	criticando	 in	questo	senso	anche	 i	problemi	rela
tivi	 alla	 concretizzazione	 del	 contenuto	 e	 alla	 limitazione	
alle	 malattie	 croniche,	 aggravati	 dalla	 scarsa	 importanza	
attribuita	 alla	 interdisciplinarietà	 nell’assistenza	 di	 base.	

Con	un’eccessiva	accentuazione	degli	aspetti	spirituali	per	
esempio,	 si	 rischia	 che	 le	 cure	 palliative	 vengano	 talvolta	
considerate	 come	 qualcosa	 di	 esoterico.	 «Per	 questo	 non	
dobbiamo	 vendere	 le	 cure	 palliative	 come	 se	 fossero	 una	
novità,	 ma	 dobbiamo	 legittimare	 e	 sottolineare	 quanto	 è	
stato	fatto	finora»,	afferma	Kunz.	
	
Il	 coinvolgimento	 dell’assistenza	 di	 base	 risulta	 tassativo	
dato	che	solo	il	20%	dei	pazienti	richiede	cure	palliative	spe
cializzate.	Ciò	significa	che	le	cure	palliative	devono	svinco
larsi	dalla	sfera	oncologica	perché	i	pazienti	soffrono	sem
pre	più	di	multimorbilità	e	in	futuro	le	case	di	cura	dovranno	
diventare	 il	 luogo	 più	 importante	 per	 le	 cure	 palliative	 di	
base.	I	punti	di	collegamento	tra	cure	palliative	specializzate	
e	assistenza	di	base	devono	essere	migliorati	con	l’impiego	
di	team	mobili	di	cure	palliative.	«Sempre	di	più	viene	richie
sto	un	sostegno	rapido	in	situazioni	critiche»,	spiega	Kunz.	
«Se	però	alle	due	di	notte	nessuno	è	raggiungibile,	rimane	
solo	la	chiamata	d’emergenza.»
	
Anche	 la	 situazione	 dei	 dati	 continua	 a	 rivelarsi	 lacunosa.	
«Quali	 prestazioni	 risultano	 necessarie?	 Perché	 sono	 così	
pochi	 i	 pazienti	 che	 possono	 rimanere	 a	 casa?	 Quali	 sono		
le	 mancanze	 a	 livello	 di	 offerta	 e	 finanziamento?	 Come		
possiamo	 garantire	 il	 finanziamento	 e	 raggiungere	 così	
un’equiparazione	 tra	 trattamento	 curativo	 e	 palliativo?	
Qual	è	la	situazione	delle	cure	palliative	per	i	disabili,	i	mala
ti	affetti	da	demenza	e	i	pazienti	psichiatrici?	Tutte	queste	
sono	domande	aperte,	per	le	quali	dobbiamo	trovare	delle	
risposte»,	lancia	la	sfida	Kunz.		
	
Per	concludere	si	è	augurato	che	nella	società	si	verifichi	un	
ritorno	della	morte	dalla	dimensione	virtuale	a	quella	reale	
e	che	la	discussione	sulle	questioni	esistenziali	si	affranchi	
dal	ristretto	dibattito	sull’eutanasia.	
	
Il	 fragoroso	 applauso	 con	 cui	 sono	 state	 accolte	 le	 parole	
rivolte	da	Roland	Kunz	ai	partecipanti	al	congresso	è	stato	
la	 prova	 dell’approvazione	 del	 pubblico,	 come	 dimostrato	
anche	 dal	 dibattito	 seguente.	 In	 questo	 contesto	 è	 stato	
anche	criticato,	tra	gli	altri,	il	fatto	che	i	cantoni	non	abbia
no	portato	a	termine	 i	compiti	 loro	assegnati.	Rimprovero	
su	cui	però	Carlo	Conti,	Presidente	della	CDS,	non	ha	voluto	
soprassedere:	«vi	prego	di	non	dimenticare	che	molte	de
cisioni	non	sono	motivate	da	questioni	sanitarie,	ma	finan
ziariopolitiche.	Considerando	infatti	che	i	costi	della	sanità	
continueranno	a	salire,	questo	significherà	una	lotta	per	la	
distribuzione	dei	fondi	soprattutto	perché	la	situazione	fi
nanziaria	non	migliorerà.»	ha	poi	rivolto	un	appello	ai	par
tecipanti	al	congresso:	«vi	prego,	non	affidate	il	tema	della	
morte	ad	organizzazioni	orientate	al	profitto	e	non	traspa
renti!	gradirei	fortemente	che	gli	esperti	tra	di	voi	parteci
passero	più	attivamente	al	dibattito.»

Christian Ruch

Carlo Conti: «Vi prego, non affidate il tema della morte  
ad organizzazioni orientate al profitto e non trasparenti! 
Gradirei fortemente che gli esperti tra di voi partecipassero 
più attivamente al dibattito.»
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wie	 Andri	 Signorell	 ausführte,	 stellte	 das	 Bundesamt	 für	
Statistik	 (BfS)	 1987	 bedauerlicherweise	 die	 Erhebung	 des	
Sterbeorts	 ein,	 sodass	 aktuelle	 Daten	 fehlen.	 Eine	 wich
tige	 Datenbasis	 bieten	 aber	 weiterhin	 die	 Statistiken	 der	
Kranken	versicherungen.	Signorell	bezog	sich	in	seinem	Refe
rat	auf	eine	Studie	der	helsana,	für	die	rund	47	000	Sterbefäl
le	aus	dem	zeitraum	zwischen	2007	und	2010	ausgewertet	
wurden.	Dabei	ergab	sich	für	Männer	ein	durchschnittliches	
Sterbealter	von	75,9	Jahren,	für	Frauen	von	82,1	Jahren.				
Ermittelt	wurde	der	Sterbeort	aufgrund	der	letzten	Rech
nung	 einer	 versicherten	 Person,	 wobei	 eine	 Einteilung	 in	
die	drei	Kategorien	Spital,	Alters/Pflegeheim	und	zuhau
se	vorgenommen	wurde.	Anschliessend	wurde	pro	Kanton	
der	prozentuale	Anteil	an	Sterbefällen	in	diesen	Kategorien	
ermittelt.	

«Dabei	zeigten	sich	grosse	Unterschiede	zwischen	den	Kan
tonen»,	führte	Signorell	aus.	«Der	Anteil	an	Sterbefällen	im	
Spital	 schwankt	 beispielsweise	 zwischen	 22,4	 Prozent	 im	
Kanton	Schaffhausen	und	53,2	Prozent	im	Kanton	Jura.	Der	
Anteil	an	Sterbefällen	im	Pflegeheim	zeigt	einen	vergleich
baren	 Schwankungsbereich.»	 zwar	 seien	 die	 zahlen	 vor	
allem	 aus	 den	 kleineren	 Kantonen	 aufgrund	 der	 teilweise	
grossen	Unsicherheiten	in	der	Datenlage	mit	vorsicht	zu	be
trachten,	dennoch	lasse	sich	ein	regionaler	Trend	beobach
ten:	 «Die	 Anteile	 der	 Spitalsterbefälle	 in	 der	 westschweiz	
sind	durchgängig	höher	als	in	der	Deutschschweiz.	Für	den	
Anteil	an	in	Pflegeheim	verstorbenen	beobachten	wir	hin
gegen	vor	allem	in	ländlichen	deutschschweizerischen	Kan
tonen	 hohe	 werte»,	 so	 Signorell.	 überdurchschnittlich	 sei	
die	zahl	der	Pflegeheimsterbefälle	etwa	 in	glarus,	Luzern,	
Uri,	 AppenzellAusserrhoden	 und	 Schaffhausen.	 Die	 zahl	
der	 zuhause	 verstorbenen	 sei	 vor	 allem	 in	 den	 Kantonen	
Aargau	und	Solothurn	relativ	hoch.

Auffallend	dabei:	offenbar	bestimmen	vor	allem	das	Alter	
und	 das	 geschlecht	 den	 Sterbeort.	 Denn	 tendenziell	 ster
ben	Männer	zuhause	und	Frauen	–	und		zwar	in	einem	hö
heren	 Sterbealter!	 –	 im	 Pflegeheim.	 Ein	 hohes	 kantonales	
Angebot	an	Pflegeheimbetten	gehe	einher	mit	dem	Sterbe
ort	Pflegeheim,	sagte	Signorell,	wobei	sich	ein	vergleichba
res	Phänomen	im	Bereich	der	Akutspitalbetten	gemäss	den	
Erkenntnissen	der	helsana	nicht	beobachten	lasse.

Wie sieht die versorgung am lebensende  
in der schweiz aus?

natIonaler PallIatIve c are Kongress 2012

Wo und in welcher Situation in der Schweiz gestorben wird, ist weniger bekannt als man annehmen könnte. Umso inte-
ressanter waren die Ausführungen von Andri Signorell, der am zweiten Tage des Nationalen Palliative Care Kongresses 
in Biel zu diesem Thema Erkenntnisse der Krankenversicherung Helsana vorlegte, für die er im Bereich Statistik tätig ist.  

Sterbefälle Spital: Anteil der Sterbefälle im Spital  
(Quelle: Helsana).

Sterbefälle Pflegeheim: Anteil der Sterbefälle im Pflegeheim 
(Quelle: Helsana).

Sterbefälle Vergleich: Verteilung der Sterbeorte im Vergleich 
(Quelle: Helsana).

Sterbefälle im Spital* 

Trend über 2007-2010 Regionale Variation 2007 - 2010 
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End-of-life – Trends und Variation 

Andri Signorell, SW 

Sterbefälle im Pflegeheim* 

Trend über 2007-2010 Regionale Variation 2007 - 2010 
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End-of-life – Trends und Variation 

Andri Signorell, SW 

Sterbeort 2007-2010 im kantonalen Vergleich 

Bezüglich des Sterbeortes beobachtet man CH-weit (mit regionalen 
Abweichungen) eine Drittelsteilung. 

Dabei ist der Anteil an… 
• …im Spital Verstorbenen ist in der West-CH grösser 

(JU, VD, TI, VS, GE, aber auch BS/BL) 
• …im Pflegheim Verstorbenen ist in kleineren Landkantonen gross  

(GL, LU, UR, AR, SH). 
In diesen ist der  
Spitalanteil klein. 

• …zuhause Verstorbenen 
ist in AG/SO gross. 

8 Andri Signorell, SW 

End-of-life – Trends und Variation 
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wenig	überraschend	seien	die	grossen	Unterscheide	 im	Be
reich	der	Kosten.	«Im	Spital	verstorbene	weisen	die	höchsten	
Kosten	 aus.	 Sie	 bezogen	 im	 betrachteten	 zeitraum	 im	 Mit
tel	 24	 122	 Franken	 Bruttoleistungen	 in	 der	 obligatorischen	
grundversicherung	in	den	letzten	sechs	Lebensmonaten.	Für	
daheim	verstorbene	beträgt	diese	Kennzahl	nur	11	663	Fran
ken.»	vergleiche	man	die	Kosten	in	den	jeweiligen	Kantonen,	
zeige	sich	ein	Bild,	das	auch	aus	anderen	Studien	bekannt	sei:	
«wir	 beobachten	 hohe	 mittlere	 Kosten	 in	 der	 westschweiz	
und	im	Tessin	und	auf	der	gegenseite	tiefe	Kosten	in	den	klei
nen	deutschschweizerischen	Landkantonen»,	sagte	Signorell.	
Kontrovers	werde	dagegen	immer	die	Abhängigkeit	der	Ster
bekosten	 vom	 Alter	 diskutiert.	 Doch	 hier	 komme	 die	 Studie	
der	helsana	zu	deutlichen	Ergebnissen:	«Unsere	Analysen	zei
gen	eine	klare	Abhängigkeit	der	Sterbekosten	vom	Alter.	

Interessant	 ist	 dabei	 die	 Beobachtung,	 dass	 die	 mittleren	
Sterbekosten	 sowohl	 für	 den	 Sterbeort	 Spital	 wie	 für	 den	
Sterbeort	Pflegeheim	ab	einem	Sterbealter	>	70	Jahre	abneh
men.	Die	Sterbekosten	für	zuhause	verstorbene	nehmen	bis	
70	Jahre	zu,	um	danach	etwa	konstant	zu	bleiben.»

Signorells	 Ausführungen	 machten	 einmal	 mehr	 deutlich,	
dass	es	für	eine	optimierung	der	versorgungssituation	drin
gend	einer	guten	Datenlage	bedarf,	und	es	bleibt	zu	hoffen,	
dass	 das	 nationale	 Forschungsprogramm	 «Lebensende»	
(nFP	67)	einen	wichtigen	Beitrag	dazu	leistet.	ob	es	vor	die
sem	hintergrund	weise	war,	die	Erhebung	des	Sterbeortes	
seitens	des	BfS	einzustellen,	ist	dagegen	zu	bezweifeln.	

Christian Ruch
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Comme	 Andri	 Signorell	 l’a	 exposé,	 l’office	 fédéral	 de	 la	
statistique	(oFS)	a	malheureusement	cessé	la	collecte	des	
données	concernant	l’endroit	de	décès	en	1987,	si	bien	que	
les	données	actuelles	manquent.	Mais	les	statistiques	des	
caissesmaladie	 offrent	 encore	 une	 importante	 base	 de	
données.	 Signorell	 s’est	 rapporté	 dans	 son	 compte	 rendu	
à	 une	 étude	 de	 la	 caissemaladie	 helsana	 pour	 laquelle	
47	000	 cas	 de	 décès	 survenus	 pendant	 la	 période	 entre	
2007	 et	 2010	 avaient	 été	 analysés.	 De	 ces	 analyses,	 il	 est	
ressorti	que	l’âge	moyen	auquel	survient	le	décès	pour	les	
hommes	est	de	75,9	ans,	pour	les	femmes	de	82,1	ans.				
Le	lieu	de	décès	a	été	déterminé	sur	base	de	la	dernière	fac
ture	de	la	personne	assurée.	La	répartition	a	été	faite	entre	
trois	catégories:	hôpitaux,	maisons	de	retraite/homes	mé
dicalisés,	 domicile.	 Ensuite,	 on	 a	 déterminé	 par	 canton	 le	
pourcentage	de	décès	dans	ces	catégories.	

«Ces	statistiques	ont	montré	de	grandes	différences	entre	
les	cantons»,	a	expliqué	Signorell.	«La	part	de	décès	à	l’hô
pital	varie	par	exemple	entre	22,4	pour	cent	dans	le	canton	
de	Schaffhouse	et	53,2	pour	cent	dans	le	canton	du	Jura.	La	
proportion	de	décès	dans	les	homes	médicalisés	montre	une	
fourchette	de	variations	similaires.»	Bien	qu’il	faille	considé
rer	les	chiffres	avec	prudence,	en	particulier	ceux	des	petits	
cantons	en	raison	de	grandes	incertitudes	dans	les	données,	
on	peut	quand	même	observer	une	tendance	régionale:	«La	
part	des	décès	à	l’hôpital	en	Suisse	romande	est	constam
ment	plus	élevée	qu’en	Suisse	alémanique.	Pour	 la	part	de	
décès	 dans	 les	 homes	 médicalisés,	 nous	 avons	 par	 contre	
observé	 des	 valeurs	 plus	 élevées	 en	 particulier	 dans	 les	
zones	rurales	des	cantons	alémaniques»,	a	déclaré	Signorell.	
Serait	audessus	de	la	moyenne	le	nombre	de	décès	dans	les	
homes	médicalisés	dans	les	cantons	de	glaris,	Lucerne,	Uri,	
d’Appenzell	RhodesExtérieures	et	Schaffhouse.	Le	nombre	
de	personnes	mortes	à	la	maison	serait	relativement	élevé	
surtout	dans	les	cantons	d’Argovie	et	de	Soleure.

Ce	qui	est	frappant:	il	semble	que	l’âge	et	le	sexe	déterminent	
principalement	le	lieu	du	décès.	Alors	que	les	hommes	ont	
tendance	à	mourir	à	la	maison,	les	femmes	meurent	dans	les	

homes	médicalisés	–	et	ce	à	un	âge	plus	avancé!		Une	offre	
cantonale	élevée	en	lits	dans	des	homes	médicalisés	va	de	
pair	avec	le	décès	dans	ces	institutions,	a	déclaré	Signorell,	
mais	selon	les	connaissances	de	la	caissemaladie	helsana,	
un	 phénomène	 comparable	 dans	 le	 domaine	 des	 lits	 pour	
soins	aigus	dans	les	hôpitaux	ne	peut	pas	être	observé.

Les	grandes	différences	dans	le	domaine	des	coûts	seraient	
moins	surprenantes.	«Les	coûts	des	soins	aux	patients	décé
dés	à	l’hôpital	sont	les	plus	élevés.	Ces	patients	ont	bénéficié	
d’un	montant	moyen	brut	pour	des	prestations	s’élevant	à	
24	122	francs	dans	l’assurance	de	base	obligatoire	durant	les	
six	derniers	mois	de	la	vie.	Pour	les	personnes	mortes	chez	
elles,	 ce	 chiffre	 s’élève	 seulement	 à	 11	663	 francs.»	 Si	 l’on	
compare	les	coûts	dans	les	cantons	respectifs,	il	se	dessine	
une	image	qui	est	aussi	connue	dans	d’autres	études:	«nous	
observons	des	coûts	moyens	élevés	en	Suisse	romande	et	au	
Tessin.	 À	 l’opposé,	 nous	 remarquons	 de	 faibles	 coûts	 dans	
les	petits	cantons	ruraux	alémaniques»,	a	déclaré	Signorell.	
Par	contre,	sujet	très	controversé,	on	discute	toujours	de	la	
dépendance	 des	 frais	 de	 décès	 avec	 l’âge	 du	 défunt.	 Mais	
une	 étude	 de	 la	 caissemaladie	 helsana	 vient	 ici	 apporter	
des	 résultats	 clairs:	 «nos	 analyses	 montrent	 une	 dépen
dance	claire	entre	les	coûts	du	décès	et	l’âge.	Il	est	intéres
sant	de	constater	que	les	coûts	moyens	du	décès	diminuent	
tant	 pour	 le	 décès	 à	 l’hôpital	 que	 pour	 le	 décès	 en	 home	
médicalisé	à	partir	d’un	âge	de	décès	supérieur	à	70	ans.	Les	
coûts	du	décès	au	domicile	du	défunt	augmentent	jusqu’à	
l’âge	de	70	ans	pour	rester	constants	par	la	suite.»

Les	 explications	 de	 Signorell	 ont	 montré	 une	 fois	 de	 plus	
avec	évidence	qu’il	faut	d’urgence	de	bonnes	données	pour	
une	optimisation	de	 la	situation	des	soins	et	 il	 reste	à	es
pérer	que	le	Programme	national	de	recherche	«Fin	de	vie»	
(PnR	 67)	 apportera	 une	 contribution	 importante	 pour	 y	
parvenir.	Dans	ce	contexte,	on	peut	par	contre	douter	que	
l’arrêt	de	la	collecte	du	lieu	de	décès	de	la	part	de	l’office	
fédéral	de	la	statistique	(oFS)	fût	une	sage	décision.	

Christian Ruch

À quoi ressemble l’accès aux soins en fin de vie  
en suisse? 

congrès natIonal des soIns PallIatIfs 2012

Où et dans quelle situation meurt-on en Suisse, les réponses sont moins connues qu’on pourrait le supposer. Les propos 
d’Andri Signorell n’en étaient que plus intéressants. Pendant la deuxième journée du Congrès National des Soins Palliatifs  
à Bienne, il a présenté sur ce thème les connaissances de la caisse-maladie Helsana pour laquelle il travaille dans le  
domaine des statistiques.  
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Come	illustrato	da	Andri	Signorell,	purtroppo	nel	1987	l’Uffi
cio	federale	di	statistica	(UST)	ha	sospeso	la	rilevazione	del	
luogo	di	decesso,	pertanto	non	sono	disponibili	dati	attuali.	
Un’importante	 banca	 dati	 è	 tuttavia	 costituita	 dai	 rileva
menti	statistici	delle	assicurazioni	malattia.	nella	sua	rela
zione,	Signorell	ha	fatto	riferimento	a	uno	studio	di	helsana	
che	ha	preso	in	analisi	circa	47	000	decessi	nel	periodo	tra	
il	2007	e	 il	2010.	Dalla	valutazione	è	emersa	un’età	media	
di	decesso	di	75,9	anni	per	gli	uomini	e	di	82,1	per	le	donne.				
Il	 luogo	 del	 decesso	 è	 stato	 rilevato	 sulla	 base	 dell’ultima	
fattura	 dell’assicurato,	 eseguendo	 una	 ripartizione	 in	 tre	
categorie:	ospedale,	case	per	anziani/case	di	cura	e	presso	il	
domicilio.	Successivamente	è	stata	calcolata	la	percentuale	
dei	decessi	per	queste	categorie	in	ciascun	cantone.	

«Sono	emerse	grandi	differenze	tra	i	cantoni»,	ha	spiegato	
Signorell.	«La	percentuale	di	decessi	negli	ospedali	oscilla	ad	
esempio	 tra	 il	 22,4	percento	nel	 Canton	Sciaffusa	 e	 il	 53,2	
percento	nel	Canton	giura.	La	percentuale	di	decessi	nelle	
case	 di	 cura	 mostra	 un’oscillazione	 simile.	 «A	 causa	 delle	
grandi	incertezze	sulla	qualità	dei	dati,	soprattutto	di	quel
li	dei	cantoni	più	piccoli,	le	cifre	devono	essere	considerate	
con	cautela,	 tuttavia	è	possibile	osservare	un	trend	regio
nale:	«Le	percentuali	dei	decessi	in	ospedale	nella	Svizzera	
romanda	sono	costantemente	superiori	rispetto	alla	Svizze
ra	tedesca.	Per	 le	percentuali	di	decessi	nelle	case	di	cura,	
si	 osservano	 invece	 valori	 elevati	 soprattutto	 nei	 cantoni	
rurali	 di	 lingua	 tedesca»,	 dichiara	 Signorell.	 Il	 numero	 dei	
decessi	nelle	case	di	cura	è	superiore	alla	media	in	glarona,	
Lucerna,	Uri,	Appenzello	Esterno	e	Sciaffusa.	Il	numero	dei	
decessi	presso	il	domicilio	è	relativamente	alto	soprattutto	
nei	cantoni	Argovia	e	Soletta.

È	risultato	evidente	che	sono	soprattutto	 l’età	e	 il	sesso	a	
determinare	 il	 luogo	del	 decesso.	 Infatti,	 tendenzialmente	

gli	uomini	decedono	a	casa	e	le	donne	nelle	case	di	cura,	e	
precisamente	ad	un’età	più	avanzata!	L’ampia	offerta	can
tonale	di	letti	nelle	case	di	cura	coincide	anche	con	l’elevato	
numero	di	decessi	nelle	case	di	cura,	ha	affermato	Signorell,	
mentre	un	fenomeno	simile	non	si	osserva	per	i	letti	negli	
ospedali	per	casi	acuti,	stando	ai	dati	di	helsana.

Le	 grandi	 differenze	 riguardanti	 i	 costi	 sono	 meno	 sorpren
denti.	«I	decessi	in	ospedale	presentano	i	costi	maggiori.	nel	
periodo	preso	in	esame	ammontano	in	media	a	24	122	fran
chi	di	prestazioni	lorde	nell’ambito	dell’assicurazione	di	base	
obbligatoria	 negli	 ultimi	 sei	 mesi	 di	 vita.	 Per	 i	 decessi	 avve
nuti	al	domicilio,	la	cifra	ammonta	a	soli	11	663	franchi.»	Con
frontando	i	costi	nei	singoli	cantoni	emerge	un	quadro	noto	
anche	 da	 altri	 studi:	 «Si	 osservano	 costi	 medi	 elevati	 nella	
Svizzera	 romanda	 e	 nel	 Ticino	 e,	 al	 contrario,	 costi	 limitati	
nei	piccoli	cantoni	rurali	della	svizzera	tedesca»,	ha	spiegato		
Signorell.	Resta	invece	controversa	la	discussione	sulla	relazio
ne	tra	i	costi	di	decesso	e	l’età.	Tuttavia,	lo	studio	di	helsana	
giunge	a	risultati	chiari:	«Le	nostre	analisi	dimostrano	la	chia
ra	interdipendenza	tra	i	costi	di	decesso	e	l’età.	In	particolare	
è	interessante	osservare	che	i	costi	di	decesso	medi	diminui
scono	a	partire	dall’età	di	decesso	>	70	sia	per	gli	ospedali	che	
per	le	case	di	cura.	I	costi	per	i	decessi	al	domicilio	aumentano	
fino	ai	70	anni	per	poi	restare	più	o	meno	costanti.»

Quanto	illustrato	da	Signorell	ha	chiarito	ancora	una	volta	
che	per	l’ottimizzazione	dell’assistenza	serve	urgentemente	
una	buona	banca	dati.	Si	spera	che	il	Programma	nazionale	
di	ricerca	«Fine	della	vita»	(PnR	67)	apporti	un	importante	
contributo	in	tal	senso.	Sullo	sfondo	di	quanto	illustrato,	la	
scelta	dell’UST	di	sospendere	la	rilevazione	del	luogo	del	de
cesso	non	appare	affatto	saggia.	

Christian Ruch

In svizzera, qual è la situazione dell’assistenza  
sanitaria nell’ultima fase della vita?

congresso na zIonale delle cure PallIatIve 2012

Sui luoghi e le situazioni di decesso in Svizzera si sa meno di quanto si pensi. Molto interesse hanno destato i dati  
presentati al riguardo da Andri Signorell, del reparto statistico dell’assicurazione malattia Helsana, nella seconda  
giornata del Congresso nazionale delle Cure Palliative di Bienna.  



35

«die Patientenverfügung erhält mehr gewicht»
Partner

Frau Jenny, die Patientenverfügung ist nun erstmals ge-
samtschweizerisch im Bundesrecht geregelt. Sind Ver-
fügungen, die vor 2013 erstellt wurden, überhaupt noch 
gültig?
	
Sabine Jenny:	Ja,	auch	mit	dem	neuen	Erwachsenenschutz
gesetz	 bleiben	 ältere	 Patientenverfügungen	 rechtsgültig.	
Die	neue	Patientenverfügung	bietet	aber	noch	mehr	Mög
lichkeiten	zur	Selbstbestimmung.

Welche?

neu	 ist	 insbesondere	 die	 weitreichende	 Funktion	 der	 so	
genannten	 «vertretungsberechtigten	 Person».	 Setzt	 man	
eine	solche	Person	ein,	dann	wird	sie	im	Fall,	dass	ich	meine	
Urteilsfähigkeit	verliere,	an	meiner	Stelle	entscheiden.	Sie	
hat	 den	 Auftrag,	 meinen	 in	 der	 Patientenverfügung	 fest
gehaltenen	 willen	 durchzusetzen.	 Sie	 erhält	 alle	 relevan
ten	 Informationen	über	meinen	gesundheitszustand	und	
ist	 befugt,	 medizinische	 und	 pflegerische	 Massnahmen,	
die	nicht	ausdrücklich	in	der	Patientenverfügung	geregelt	
sind,	zu	bewilligen	oder	auch	abzulehnen.

Ist das nicht eine sehr grosse Verantwortung?

Ja,	das	ist	es.	Deshalb	ist	es	sehr	wichtig,	sich	gut	zu	überle
gen,	wen	man	als	vertretungsberechtigte	Person	einsetzt.	
Es	empfiehlt	sich	auch,	besonders	mit	dieser	Person	über	
die	 Inhalte	 der	 Patientenverfügung	 zu	 sprechen.	 gerade,	
wenn	es	um	Themen	geht,	die	nicht	in	der	Patientenverfü
gung	geregelt	sind,	muss	sich	die	vertretungsberechtigte	
Person	auf	den	mutmasslichen	willen	der	urteils	unfähigen	
Person	 berufen.	 Dafür	 muss	 sie	 wissen,	 welche	 Beweg
gründe	hinter	den	Entscheidungen	stehen,	die	in	der	ver
fügung	 festgehalten	 wurden.	 In	 der	 Patienten	verfügung	
der	Krebsliga	gibt	es	ein	Kapitel	«was	mir	im	Leben	wich
tig	ist»,	in	dem	Lebenseinstellungen,	werte	und	wünsche	
festgehalten	werden	können.	Sie	dienen	als	grundlage	für	
Entscheidungen,	die	nicht	vorhersehbar	waren	und	für	die	
keine	konkrete	weisung	vorliegt.

Muss eine vertretungsberechtigte Person ihre Einwilligung 
dazu geben, im Ernstfall diese Funktion auszuführen?

nein.	Man	kann	eine	Person	einfach	einsetzen,	ohne	sie	in	
den	 Entstehungsprozess	 der	 Patientenverfügung	 einzu
beziehen	und	ohne	sie	vorher	anzufragen.	Sinnvoll	 ist	das		
allerdings	nicht.

	
Könnte man diese Aufgabe demzufolge auch ablehnen? 

Ja.	Deshalb	empfiehlt	es	sich	auch	nicht,	 jemanden	ohne	
Absprache	 einzusetzen.	 wir	 haben	 in	 unserer	 Patienten
verfügung	 die	 Möglichkeit	 bedacht,	 eine	 oder	 mehrere	
Ersatzpersonen	zu	benennen,	die	bei	einer	allfälligen	Ab
lehnung	 angefragt	 würden.	 Es	 kann	 ja	 immer	 sein,	 dass	
sich	auch	die	Lebensumstände	der	vertretungsberechtig

Seit Anfang Jahr gilt das revidierte Erwachsenenschutzgesetz. Es stärkt das Recht auf Selbstbestimmung und regelt 
die Gültigkeit und Tragweite von Patientenverfügungen neu. Die Krebsliga hat ihre Patientenverfügung entsprechend 
angepasst. Sabine Jenny, Programmleiterin der Krebsliga Schweiz, äussert sich zu den Neuerungen und den Aspekten, 
die man beim Erstellen einer Patientenverfügung beachten sollte.

Sabine Jenny
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ten	Person	so	geändert	haben,	dass	sie	sich	ausgerechnet	
dann,	wenn	der	Ernstfall	eintritt,	ausser	Stande	fühlt,	diese	
Funktion	zu	übernehmen.	

Was passiert, wenn ich keine vertretungsberechtigte  
Person einsetze?

ohne	 Patientenverfügung	 oder	 wenn	 keine	 vertretungs
berechtigte	Person	genannt	ist,	können	gemäss	Artikel	378	
des	zivilgesetzbuchs	ein	Beistand	oder	die	Angehörigen	in	
geregelter	Reihenfolge	über	medizinische	Fragen	entschei
den.	Ist	keine	berechtigte	Person	da,	kann	neu	die	Erwach
senenschutzbehörde	 jemanden	 bestimmen,	 der	 im	 Fall	
einer	Urteilsunfähigkeit	entscheidet.	wenn	 jemand	nicht	
möchte,	 dass	 Angehörige	 entscheiden,	 und	 auch	 keine	
vertretungsberechtigte	Person	nennt,	kann	die	Erwachse
nenschutzbehörde	jemanden	zuweisen,	der	medizinische	
Entscheide	mitträgt.		Besonders	für	alleinstehende,	kranke	
Menschen	ist	es	wichtig,	sich	gedanken	über	eine	willens
vertretung	für	den	Ernstfall	zu	machen	–	sofern	sie	darauf	
Einfluss	nehmen	möchten,	wer	 ihren	willen	durchsetzen	
soll,	wenn	sie	nicht	mehr	dazu	in	der	Lage	sind.

In den bisherigen Patientenverfügungen konnte man Ver-
trauenspersonen benennen. Werden diese automatisch 
zur vertretungsberechtigten Person?

Für	 die	 bisherige	 Patientenverfügung	 der	 Krebsliga	 trifft	
dies	 zu.	 Dort	 sind	 die	 Rechte	 und	 Pflichten	 der	 vertrau
ensperson	so	klar	beschrieben,	dass	diese	mit	dem	neuen	
Erwachsenenschutzgesetz	 automatisch	 zur	 vertretungs
berechtigten	Person	werden	kann.	ob	dies	auch	für	andere	
Patientenverfügungen	gilt,	weiss	ich	nicht.	wir	empfehlen	
dennoch,	 alte	 Patientenverfügungen	 zu	 aktualisieren	 und	
mit	der	dort	erwähnten	vertrauensperson	ihre	neue	Funk
tion	als	vertretungsberechtigte	Person	zu	besprechen.

Aktualisierungen sind immer mit Aufwand verbunden. 

wir	 empfehlen	 sie	 trotzdem	 sehr.	 Mit	 jeder	 Aktualisierung	
bestätigt	man,	dass	die	verfügung	noch	dem	aktuellen	wil
len	entspricht,	was	auch	für	medizinische	Fachleute	bei	der	
Umsetzung	 wichtig	 ist.	 wenn	 man	 zweifel	 am	 momenta
nen	willen	möglichst	ausschliessen	möchte,	sollte	man	sie	
regelmässig	 aktualisieren.	 wir	 empfehlen,	 dies	 alle	 zwei	
Jahre	zu	tun,	auf	jeden	Fall	aber,	wenn	sich	die	Krankheits	
oder	 Lebenssituation	 ändert.	 Damit	 wird	 ersichtlich,	 dass	
man	sich	immer	wieder	mit	dem	Thema	beschäftigt.	Unsere	
Patientenverfügung	wird	von	hand	ausgefüllt.	änderungen	
können	beispielweise	mit	einer	anderen	Farbe	vermerkt	wer
den.	 Im	Dokument	findet	sich	ein	Datenblatt,	auf	dem	der	
zeitpunkt	der	jeweiligen	Aktualisierung	festgehalten	wird.	

Die Krebsliga hat ihre Patientenverfügung angepasst:  
Was ist neu?

wir	haben	unsere	Patientenverfügung	generell	aktualisiert	
und	dem	neuen	Recht	angepasst.	Der	Abschnitt	zur	medizi
nischen	Forschung	wurde	etwas	erweitert.	Und	es	gibt	viel	
Platz	um	anzugeben,	was	für	jeden	einzelnen	Menschen	im	
Leben	wichtig	ist.

Ist die neue Verfügung einfach zu handhaben?

Um	 das	 Ausfüllen	 des	 Dokuments	 zu	 erleichtern,	 haben	
wir	 die	 wegleitung,	 die	 bisher	 als	 separate	 Broschüre	
vorlag,	 direkt	 in	 die	 Patientenverfügung	 integriert.	 Dazu	
wird	es	im	Frühjahr	eine	neue	Broschüre	zum	Thema	ge
ben.	Diese	hilft	nicht	nur	dabei,	eine	Patientenverfügung	
auszufüllen	 oder	 selber	 zu	 erstellen.	 Der	 Ratgeber	 geht	
darüber	hinaus	auf	den	nutzen	und	die	grenzen	einer	Pa
tientenverfügung	 ein	 und	 stellt	 andere	 Instrumente	 zur	
medizinischen	vorsorge	am	Lebensende	vor,	zum	Beispiel	
den	 vorsorgeauftrag,	 die	 Patientenvollmacht	 oder	 auch	
die	Betreuungsvereinbarung.
 
 
Es ist ja nun offenbar auch möglich, den Aufbewahrungs-
ort der Patientenverfügung auf der Versichertenkarte  
eintragen zu lassen.

Das	 ist	deshalb	so	wichtig,	weil	ärzte	und	ärztinnen	neu
erdings	 dazu	 verpflichtet	 sind,	 bei	 urteilsunfähigen	 Pati
enten	auf	der	versichertenkarte	nachzusehen,	ob	eine	Pa
tientenverfügung	vorliegt.	Ergänzend	dazu	enthält	unsere	
Patientenverfügung	neu	eine	Karte	in	visitenkartengrösse,	
auf	welcher	der	Aufbewahrungsort	der	verfügung	zusätz
lich	festgehalten	werden	kann.	Diese	Karte	kann	im	Porte
monnaie	 oder	 in	 der	 handtasche	 mitgeführt	 werden.	 wir	
haben	 darauf	 geachtet,	 eine	 praktische	 vorlage	 zu	 entwi
ckeln.	Für	das	Ausfüllen	der	Patientenverfügung	sollte	man	
sich	gleichwohl	genügend	zeit	nehmen,	um	sich	mit	dem	
komplexen	Thema	vertieft	auseinandersetzen	zu	können.	

Die Fragen stellte Cordula Sanwald,  
Krebsliga Schweiz

Download und Bestellung
Die	neue	Patientenverfügung	kann		
kostenlos	unter	www.krebsliga.ch/	
patientenverfuegung	heruntergeladen		
oder	für	15	Franken	zuzüglich	versand		
	kosten	via	EMail	an	shop@krebsliga.ch		
oder	telefonisch	unter	0844	85	00	00	
bestellt	werden.
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«les directives anticipées prennent plus de poids»
PartenaIres

Madame Jenny, pour la première fois, les directives antici-
pées sont inscrites dans le droit fédéral. Les directives rédi-
gées avant 2013 sont-elles encore valables?
	
Sabine Jenny:	 oui,	 elles	 restent	 valables,	 mais	 les	 nouvelles	
directives	anticipées	renforcent	le	droit	à	l’autodétermination.
	
	
Pouvez-vous donner un exemple?
	
Ce	 qui	 est	 nouveau,	 c’est	 l’importante	 fonction	 remplie	
par	le	représentant	thérapeutique.	Il	s’agit	d’une	personne	
que	l’on	désigne	pour	prendre	des	décisions	à	notre	place.	
Elle	 reçoit	 toutes	 les	 informations	 importantes	 concer
nant	 notre	 état	 de	 santé	 et	 peut	 accepter	 ou	 refuser	 les	
mesures	médicales	ou	paramédicales	qui	ne	figurent	pas	
par	écrit	dans	les	directives	anticipées.
	
	
C’est une très lourde responsabilité.
	
Effectivement.	C’est	pourquoi	il	est	très	important	de	bien	
réfléchir	à	qui	 l’on	va	confier	ce	rôle.	 Il	 faut	aussi	prendre	
le	 temps	 de	 discuter	 avec	 cette	 personne	 de	 tous	 les	 as
pects	en	rapport	avec	les	directives	anticipées,	et	surtout	
des	 sujets	 qu’elles	 ne	 permettent	 pas	 de	 régler.	 Le	 repré
sentant	thérapeutique	se	réfère	dans	ces	caslà	à	la	volonté	
présumée	de	la	personne.	Il	doit	connaître	les	motivations	
qui	expliquent	les	décisions	consignées	dans	les	directives	
anticipées.	Un	chapitre	des	directives	de	la	Ligue	contre	le	
cancer	 s’intitule	 «Ce	 qui	 compte	 pour	 moi	 dans	 la	 vie»:	 il	
sert	à	définir	sa	conception	de	l’existence,	ses	valeurs	et	ses	
souhaits.	Ces	éléments	peuvent,	le	moment	venu,	servir	de	
base	pour	prendre	une	décision	si	l’on	ne	dispose	d’aucune	
indication	concrète	par	exemple.	

 
Le représentant thérapeutique doit-il donner son consen-
tement pour remplir cette fonction?
	
non.	on	peut	désigner	quelqu’un	sans	l’intégrer	dans	le	pro
cessus	de	rédaction	des	directives	anticipées	ou	lui	deman
der	son	avis	au	préalable.	Mais	ce	n’est	pas	recommandé.
	

Autrement dit, pourrait-il décliner cette responsabilité?

oui.	 C’est	 pourquoi	 on	 déconseille	 aussi	 de	 désigner	
quelqu’un	sans	concertation	préalable.	Dans	nos	directives	
anticipées,	nous	avons	envisagé	 la	possibilité	de	nommer	
une	ou	plusieurs	personnes	susceptibles	d’assumer	ce	rôle	
en	cas	de	refus	du	représentant	thérapeutique.	Il	peut	ar
river	 que	 les	 circonstances	 de	 vie	 du	 représentant	 théra
peutique	aient	évolué	au	point	d’être	dans	 l’impossibilité	
d’assumer	ce	rôle		en	situation	d’urgence.
	
	
Que se passe-t-il si je ne désigne personne?
	
En	 l’absence	 de	 directives	 anticipées	 ou	 de	 représentant	
thérapeutique,	l’article	378	du	Code	civil	prévoit	une	assis
tance	ou	l’intervention	des	proches	selon	un	ordre	défini	
pour	se	prononcer	sur	des	questions	médicales.	Si	aucun	
représentant	 thérapeutique	 n’est	 présent,	 l’autorité	 de	
protection	de	l’adulte	choisit	un	représentant.	Si	quelqu’un	
refuse	de	charger	des	proches	de	décider	et	ne	nomme	pas	
non	plus	de	représentant	thérapeutique,	l’autorité	de	pro
tection	de	l’adulte	peut	aussi	désigner	une	personne		qui	
assumera	 la	 responsabilité	des	décisions	médicales.	Pour	
les	 personnes	 malades	 vivant	 seules,	 il	 peut	 s’avérer	 im
portant	 de	 réfléchir	 à	 un	 représentant	 thérapeutique	 en	
situation	d’urgence.
	
	
Jusqu’en 2013, on pouvait nommer des «personnes de 
confiance» dans les directives anticipées. Est-ce qu’on les 
considère dorénavant comme les représentants théra-
peutiques?
	
C’est	exact.	Dans	les	anciennes	directives	anticipées	de	la	
Ligue	contre	le	cancer,	les	droits	et	devoirs	de	la	personne	
de	confiance	sont	clairement	établis.	Le	nouveau	droit	de	
protection	 de	 l’adulte	 peut	 en	 faire	 automatiquement	 le	
représentant	 thérapeutique.	 J’ignore	 si	 cet	 élément	 vaut	
aussi	 pour	 d’autres	 types	 de	 directives	 anticipées.	 nous	
conseillons	d’actualiser	 les	anciennes	directives	et	de	dis
cuter	avec	la	personne	de	confiance	de	sa	nouvelle	fonction	
de	représentant	thérapeutique.
	

Le nouveau droit sur la protection des adultes est entré en vigueur au début de l’année. Il renforce le droit à l’auto-
détermination et modifie la validité et la portée des directives anticipées. La Ligue contre le cancer les a adaptées aux 
nouvelles dispositions légales. Sabine Jenny, responsable de programme à la Ligue suisse contre le cancer, s’exprime sur 
les nouveautés et les points à retenir au moment de rédiger des directives anticipées.
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Les actualisations entraînent toujours des frais.
	
C’est	 vrai,	 mais	 chaque	 actualisation	 permet	 de	 confirmer	
que	les	directives	anticipées	correspondent	aux	volontés	du	
moment.	Cette	démarche	est	aussi	importante	pour	le	per
sonnel	 soignant.	 Des	 actualisations	 régulières	 permettent	
d’éviter	les	doutes.		nous	conseillons	de	le	faire	tous	les	deux	
ans,	ou	lorsque	les	conditions	de	vie	ou	la	maladie	évoluent.	
Il	apparaît	ainsi	clairement	que	l’on	se	préoccupe	de	la	ques
tion	de	façon	régulière.	nos	directives	anticipées	sont	rédi
gées	à	la	main.	on	peut	par	exemple	noter	les	modifications	
en	utilisant	une	autre	couleur.	Le	document	comporte	une	
fiche	de	données	sur	les	différentes	dates	et	actualisations.
	
	
La Ligue contre le cancer a adapté ses directives anticipées: 
quelles sont les nouveautés?
	
nous	 avons	 actualisé	 le	 document	 en	 entier	 et	 les	 avons	
adaptées	aux	conséquences	du	nouveau	droit.	Le	passage	
sur	la	recherche	médicale	est	plus	étendu.	nous	avons	lais
sé	beaucoup	de	place	pour	s’exprimer	sur	ce	que	l’on	juge	
important	dans	la	vie.
	
	
Les nouvelles directives anticipées sont-elles faciles à  
utiliser?

Auparavant,	 il	 y	 a	 avait	 deux	 documents:	 les	 directives	
anticipées	proprement	dites	et	un	guide.	Dans	la	nouvelle	
version,	nous	avons	intégré	le	guide	dans	le	formulaire	et	
prévoyons	l’édition	d’une	brochure	au	printemps	prochain.	

Elle	fournira	des	informations	sur	l’utilité	et	les	limites	des	
directives	anticipées,	mais	présentera	aussi	d’autres	outils	
de	prévoyance	médicale	en	fin	de	vie,	par	exemple	le	man
dat	pour	cause	d’inaptitude,	 la	procuration	ou	 le	contrat	
d’assistance.
	
	
Il est désormais aussi possible de faire enregistrer le lieu 
d’archivage des directives anticipées sur sa carte d’assuré.
	
Absolument.	 Il	 s’agit	 d’une	 nouveauté	 importante.	 Les	
médecins	 doivent	 désormais	 consulter	 la	 carte	 d’assuré	
des	patients	pour	déterminer	s’il	existe	des	directives	anti
cipées.	 nos	 directives	 anticipées	 sont	 aussi	 munies	 d’une	
carte	qui	ressemble	à	une	carte	de	visite,	sur	laquelle	il	est	
aussi	possible	de	mentionner	 le	 lieu	de	dépôt.	on	peut	 la	
garder	dans	son	portemonnaie	ou	dans	son	sac.
	
nous	avons	veillé	à	créer	un	document	pratique,	mais	le	su
jet	est	complexe	et	mérite,	lorsque	l’on	décide	de	remplir	des	
directives	anticipées,	que	l’on	y	accorde	le	temps	nécessaire.	

Entretien: Cordula Sanwald,  
Ligue suisse contre le cancer

Télécharger et commander les directives anticipées
Les	nouvelles	directives	anticipées	peuvent	être	téléchargées		
gratuitement	sous	www.liguecancer.ch/directivesanticipees	ou		
commandées	pour	15	francs	plus	frais	d’envoi	par	courriel	à	l’adresse		
boutique@liguecancer.ch	ou	par	téléphone	au	0844	85	00	00.

«			LA	vIE	EST	CoMME	Un	ARCEnCIEL:	IL	FAUT	DE	LA	PLUIE	ET	DU	SoLEIL	PoUR	En	voIR	LES	CoULEURS.	»
 

Auteur inconnu
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«er hat gesagt, ich muss mich mit dem sterben  
befassen… Ich will nicht sterben…» (aussage  
einer schwerstkranken) – Psychoonkologie und 
Palliative care

Partner

Die	 Psychoonkologie	 ist	 eine	 eigene	 wissenschaftliche	
Fachrichtung,	 welche	 die	 seelischen	 Auswirkungen	 einer	
Krebserkrankung	auf	Betroffene	erforscht	und	Möglichkei
ten	 der	 Unterstützung	 entwickelt.	 Eine	 Krebserkrankung	
betrifft	 nie	 nur	 einen	 einzelnen	 Menschen:	 Sie	 hat	 auch	
Auswirkungen	auf	Angehörige	und	Freunde	und	verändert	
die	Beziehungen	eines	Patienten	zu	seiner	Umwelt.	Deshalb	
spricht	man	auch	von	psychosozialer	onkologie.	

wenn	wir	die	Entwicklung	der	Psychoonkologie	über	die	letz
ten	ca.	30	Jahre	betrachten,	stellen	wir	bei	den	Schwerpunk
ten,	sowohl	in	der	Forschung,	wie	auch	bezüglich	Unterstüt
zung	der	Betroffenen,	eine	verlagerung	fest.	Standen	früher	
die	 Fragen	 zur	 Bedeutung	 der	 Psyche	 bei	 der	 Krebsentste
hung	 im	 zentrum,	 so	 gilt	 das	 hauptaugenmerk	 heute	 den	
Fragen	der	Auswirkungen	der	Erkrankung,	der	Bewältigung	
und	 hilfreichen	 Unterstützungsformen.	 zudem	 ist	 festzu
stellen,	 dass	 nebst	 adjuvanten	 zunehmend	 auch	 palliative	
Krankheitsstadien	 in	 der	 Psychoonkologie	 Beachtung	 fin
den.	Das	Bewusstsein	für	ein	grösser	werdendes	Bedürfnis	
nach	Selbstbestimmung,	auch	bezogen	auf	den	Sterbepro
zess,	ist	bei	Betreuenden	zunehmend	vorhanden.	Die	über
mittlung	von	«schlechten	nachrichten»	und	die	Beteiligung	
von	Betroffenen	und	ihren	Angehörigen	an	Entscheidungen	
stellen	hohe	Ansprüche	an	die	kommunikativen	Fähigkeiten	
von	ärztinnen	und	Pflegefachpersonen	(Regelversorgung).	

Diese	 Entwicklungen	 haben	 auf	 die	 Psychoonkologie	 Aus
wirkungen.	nebst	der	Unterstützung	bei	der	Krankheitsver
arbeitung,	der	Steigerung	oder	Erhaltung	der	Lebensqualität,	
sowie	 der	 sozialen	 Reintegration	 der	 Betroffenen	 und	 den	
Angehörigen,	zu	jedem	zeitpunkt	der	Erkrankung,	möchten	
wir	die	Regelversorgung	im	psychosozialen	Bereich	fördern.	

Psychosoziale	 Probleme,	 psychische	 Störungen	 werden	 in	
der	Regelversorgung	häufig	nicht	erkannt,	belastende	ver
änderungen	werden	«falsch	normalisiert»	und	ungenügen
de	Bewältigungsstrategien	zu	spät	erfasst.	

Immer	wichtiger	wird	eine	gut	koordinierte	zusammenar
beit	im	multiprofessionellen	Kontext.	Die	Psychoonkologie	
möchte	einen	Beitrag	leisten	zur	verbesserung	der	Kommu
nikation	 bei	 der	 übermittlung	 von	 «schlechten	 nachrich
ten»,	zur	«geteilten	Entscheidungsfindung»,	zu	gesprächen	
im	 Themenbereich	 Sterben	 und	 zur	 frühzeitigeren	 Erfas
sung	von	psychosozialen	Problemen	durch	die	Regelversor
gung,	damit	Betroffene	und	Angehörige	unter	Berücksich
tigung	 ihres	 individuellen	 Bedürfnisses	 nach	 Autonomie	
möglichst	ganzheitlich	betreut	werden	können.

Diesen	 Themen	 tragen	 wir	 an	 unserer	 Jubiläumstagung	
Rechnung,	sowohl	 in	Plenarvorträgen,	zum	Beispiel	durch	
Dr.	R.	Kunz	und	PD.	J.	Bernhard,	als	auch	in	workshops	und	
Symposien,	zum	Beispiel	durch	Dr.	M.	Renz.	wir	sind	über
zeugt,	dass	Betreuende	aus	der	Palliative	Care	an	unserer	
Fachtagung	 wichtige	 Inputs	 und	 Anregungen	 für	 den	 Ar
beitsalltag	erhalten	werden.

Brigitta Wössmer, Dr. phil. Psychoonkologin SGPO, FSP 
Liselotte Dietrich, M.A. Supervisorin BSO,  

Psycho onkologische Beratung SGPO

Anlässlich der Jubiläumstagung der Schweizerischen Gesellschaft für Psychoonkologie (SGPO) wird den Fragen nach-
gegangen, ob und inwiefern die Psychoonkologie die Onkologie verändert hat. Im Rahmen dieses Artikels möchten wir 
einen kurzen Blick aus unserer Sicht auf diese Fragen spezifisch bezogen auf palliative Situationen werfen.

Brigitta Wössmer Liselotte Dietrich
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schweizer fachtagung Psychoonkologie
Hat die Psychoonkologie die Onkologie verändert? 
Rückblick, Perspektiven und Sichtweisen

hat	die	Psychoonkologie	die	onkologie	verändert?	Und	wenn	ja,	inwiefern?	was	können	wir	voneinander	lernen,	wo	
sind	Lücken,	wo	sind	hindernisse	und	unerfüllte	Bedürfnisse,	wo	ist	ein	erfreulicher	Fortschritt	für	eine	ganzheitliche	
Betreuung	von	Krebskranken	und	Angehörigen	zu	beobachten?	Diesen	Fragen	geht	die	Jubiläumstagung	nach.	

Die Tagung fördert
–	die	interprofessionelle	zusammenarbeit	
–	die	Auseinandersetzung	und	vertiefung	mit	spezifischen	Betreuungsansätzen
–	den	Einblick	in	Bedürfnisse	von	spezifischen	Klientengruppen
–	die	vernetzung	von	organisationen	und	Fachleuten,	die	Krebserkrankte	begleiten
–	die	verbesserung	der	Akzeptanz	psychoonkologischer	Behandlungsangebote

6. und 7. Juni 2013, Hotel Einstein, St. Gallen
weitere	Informationen	und	Anmeldung	unter	www.psychoonkologie.ch		
oder	beim	Sekretariat	der	SgPo	unter	kontakt@psychoonkologie.ch

symposium national de psycho-oncologie à 
l’occasion du 10ème anniversaire de la ssPo
La psycho-oncologie a-t-elle changé l’oncologie ? 
Rétrospective, perspectives et points de vue»

La	psychooncologie	atelle	changé	l’oncologie?	Et	dans	l’affirmative,	dans	quel	sens?	Que	pouvonsnous	apprendre	
les	uns	des	autres,	où	sont	les	lacunes,	les	obstacles	et	les	attentes	non	satisfaites,	où	peuton	observer	un	vrai	pro
grès	dans	la	prise	en	charge	globale	de	patients	cancéreux	et	de	leurs	proches?	Ce	sont	ces	questions	que	le	congrès	
de	jubilé	va	examiner.

Le congrès encourage
–	la	collaboration	interprofessionnelle	
–	la	réflexion	sur	des	approches	thérapeutiques	spécifiques	et	leur	exploration
–	la	compréhension	des	besoins	de	groupes	de	clients	spécifiques
–	l’interconnexion	d’organisations	et	de	professionnels	accompagnant	les	malades	cancéreux
–	une	meilleure	acceptation	des	offres	de	traitements	psychooncologiques

6 et 7 Juin 2013, Hôtel Einstein, Saint-Gall
Renseignements	et	insciption	en	ligne:	www.psychoonkologie.ch
Courriel:	kontakt@psychoonkologie.ch	
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PartenaIres

La	 psychooncologie	 est	 une	 discipline	 scientifique	 spéci
fique	qui	étudie	les	répercussions	psychiques	de	la	maladie	
cancéreuse	sur	les	personnes	touchées	et	cherche	des	pos
sibilités	de	soutien.	Le	cancer	ne	touche	pas	que	le	patient:		
il	 entraîne	 aussi	 des	 bouleversements	 pour	 les	 proches	 et	
les	amis,	et	modifie	les	relations	de	la	personne	malade	avec	
son	entourage.	C’est	pourquoi	on	parle	aussi	d’«oncologie	
psychosociale».	

Si	l’on	considère	l’évolution	de	la	psychooncologie	au	cours	
des	 trente	 dernières	années,	on	constate	que	 les	priorités	
ont	 changé,	 tant	 dans	 la	 recherche	 que	 dans	 l’aide	 aux	
personnes	 touchées.	 Alors	 qu’auparavant,	 on	 s’intéressait	
essentiellement	au	rôle	du	psychisme	dans	l’apparition	du	
cancer,	 aujourd’hui,	 on	 est	 davantage	 attentif	 aux	 réper
cussions	 de	 la	 maladie,	 à	 la	 manière	 d’y	 faire	 face	 et	 aux	
formes	 de	 soutien	 utiles.	 Par	 ailleurs,	 la	 psychooncologie	
ne	 s’occupe	 plus	 seulement	 des	 patients	 dans	 une	 phase	
adjuvante	:	les	personnes	peuvent	aussi	y	avoir	recours	dans	
une	phase	palliative.	Les	soignants	comprennent	mieux	le	
besoin	 croissant	 d’autonomie	 des	 patients,	 aussi	 face	 à	 la	
mort.	Dans	le	cadre	de	la	prise	en	charge	ordinaire,	 la	par
ticipation	des	patients	et	de	leurs	proches	aux	décisions	et	
les	«mauvaises	nouvelles»	soumettent	l’équipe	soignante	à	
des	exigences	élevées	en	matière	de	communication.	

Cette	 évolution	 n’est	 pas	 sans	 conséquences	 pour	 la	 psy
chooncologie.	 En	 plus	 du	 soutien	 pour	 gérer	 la	 maladie,	
de	l’amélioration	ou	du	maintien	de	la	qualité	de	vie	et	de	
la	 réinsertion	 sociale	 des	 personnes	 touchées	 et	 de	 leurs	
proches	 à	 tous	 les	 stades	 de	 la	 maladie,	 nous	 aimerions	
encourager	 la	prise	en	compte	des	aspects	psychosociaux	
dans	les	soins	ordinaires.

Les	problèmes	psychosociaux	et	les	troubles	psychiques	ne	
sont	souvent	pas	perçus	dans	le	cadre	des	soins	ordinaires.	
Les	 changements	 sont	 faussement	 «normalisés»	 et	 on	 se	
rend	compte	trop	tard	que	les	stratégies	existantes	ne	suf
fisent	pas.

Dans	 un	 contexte	 multidisciplinaire,	 la	 collaboration	 est	
appelée	 à	 prendre	 une	 importance	 croissante	 et	 requiert	
une	 coordination	 efficace.	 La	 psychooncologie	 souhaite	
contribuer	 à	 améliorer	 la	 communication	 lors	 de	 «mau
vaises	nouvelles»	à	apprendre,	à	faciliter	une	«prise	de	déci
sion	partagée»,	à	susciter	le	dialogue	autour	de	la	mort	et	à	
déceler	précocement	les	problèmes	psychosociaux	dans	le	
cadre	des	soins	ordinaires.	Ainsi	les	patients	et	leurs	proches	
pourront	 bénéficier	 d’une	 prise	 en	 charge	 globale	 respec
tant	leur	besoin	individuel	d’autonomie.

Ces	 différents	 thèmes	 seront	 à	 l’ordre	 du	 jour	 du	 sympo
sium	organisé	à	l’occasion	du	10ème	anniversaire	de	la	SSPo,	
que	ce	soit	 lors	des	conférences	du	docteur	R.	Kunz	et	du	
professeur	J.	Bernhard	notamment,	ou	lors	d’ateliers	comme	
celui	de	la	musicothérapeute	et	psychothérapeute	M.	Renz.	
nous	sommes	convaincues	que	les	professionnels	des	soins	
palliatifs	tireront	de	cette	réunion	des	informations	et	des	
pistes	importantes	pour	leur	pratique	quotidienne.

Brigitta Wössmer, Dr phil., psycho-oncologue SSPO, FSP 
Liselotte Dietrich, M.A., superviseuse BSO,  

conseil psycho-oncologique SSPO

La psycho-oncologie a-t-elle changé l’oncologie? Et si oui, dans quel sens? Ces questions seront au centre du symposium 
national qui marquera le 10e anniversaire de la Société suisse de psycho-oncologie (SSPO). Dans le cadre de cet article, 
nous souhaitons aborder cette thématique sous l’angle palliatif.

«Il m’a dit de me réfléchir à la mort… Je ne veux 
pas mourir…» (déclaration d’une femme grave-
ment atteinte dans sa santé) – Psycho-oncologie  
et soins palliatifs
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InternatIonal

Im	Dezember	2012	wurde	die	gemeinsame	Petition	«Prague	
Charter:	 urging	 governments	 to	 relieve	 suffering	 and	 en
sure	 the	 human	 right	 to	 palliative	 care»1	 lanciert.	 In	 vielen	
Ländern	 ist	 Palliative	 Care	 überhaupt	 nicht	 oder	 nur	 sehr	
limitiert	 zugänglich.	 noch	 immer	 leiden	 deshalb	 Millionen	
von	 unheilbar	 erkrankten	 und	 sterbenden	 Menschen	 an	
Schmerzen	und	anderen	vorbeugbaren	oder	behandelbaren	
Symptomen.	 nicht	 nur	 Menschen	 mit	 Krebs,	 sondern	 auch	
Menschen	 mit	 fortgeschrittener	 herz,	 Lungen	 oder	 nie
renerkrankung,	einer	progressiven	neurologischen	Krankheit	
oder	 therapieresistenten	 Infektionskrankheiten	 wie	 hIv/
AIDS	oder	Tuberkulose	sind	davon	betroffen.	Palliative	Care	
kann	auch	die	Lebensqualität	von	Menschen	im	späten	Sta
dien	von	Demenz	verbessern.	Doch	in	vielen	Ländern	in	ost
europa,	 Asien	 und	 Afrika	 stehen	 nicht	 einmal	 die	 einfachs
ten,	 nötigen	 Medikamente	 zur	 Linderung	 von	 Symptomen	
zur	verfügung.	Ignoranz,	unnötige	ängste,	fehlendes	wissen	
und	gesetzliche	Barrieren	in	Bezug	auf	opiate	(z.B.	Morphin)	
und	weiteren	ganzheitlichen	Therapien	und	Betreuungsmo
dellen	 verhindern	 oftmals	 eine	 wirksame	 Linderung	 für	 die	
Betroffenen.	Auch	in	westeuropäischen	Ländern	sowie	in	der	
Schweiz	ist	die	Palliativversorgung	nicht	selbstverständlich,	
wie	dies	das	Beispiel	«Fear	about	opioid	side	effects	prevent	
relief	of	dyspnea	in	Switzerland»2	aufzeigt.	

Damit	sich	solche	Missstände	ändern,	müssen	wir	uns	bei	
Regierungen,	 Politikern	 und	 Entscheidungsträgern	 gehör	
verschaffen.	 Palliative	 Care	 muss	 in	 alle	 nationalen	 ge
sundheitssysteme	 integriert	 werden.	 Es	 geht	 darum,	 den	
involvierten	 Berufsgruppen	 (Pflege,	 ärzte,	 Apotheker,	 So
zialarbeiter,	Physiotherapeuten,	Seelsorger	etc.)	sowie	Frei
willigen	durch	Aus	und	weiterbildung	das	entsprechende	
wissen	und	verständnis	zu	vermitteln.	Ebenso	ist	es	wich
tig,	der	Bevölkerung	den	dringenden	Bedarf	an	einer	umfas
senden	Palliativversorgung	aufzuzeigen.	

Dies	ist	nicht	der	erste	internationale	Aufruf,	Palliative	Care	
und	 den	 zugang	 zu	 einer	 angemessener	 Schmerz	 und	
Symp	tomtherapie	 als	 fundamentales	 Menschenrecht	 zu	

deklarieren	 und	 entsprechende	 gesetzliche	 und	 gesund
heitspolitische	 Anpassungen	 zu	 verlangen3.	 Doch	 diese	
Forderung	 wurde	 von	 vielen	 Regierungen	 und	 Entschei
dungsträgern	bisher	nicht	anerkannt	oder	umgesetzt	und	
so	 bleibt	 der	 Anspruch	 auf	 eine	 angemessene	 Palliativ
versorgung	weltweit	ein	dringendes	Anliegen.
	

	Im	 Januar	 2013	 haben	 schon	 über	 2000	
Menschen	 die	 Petition	 «Prager	 Charter»	
unterschrieben.	 Bitte	 unterstützen	 auch	
Sie	 dieses	 Anliegen	 und	 unterschreiben	
Sie	 unter	 	 http://www.avaaz.org/en/
petition/The_Prague_Charter_Relieving_
suffering/?tMnlvab	

Esther Schmidlin

Die European Gesellschaft für Palliative Care (EAPC), die International Association for Palliative Care (IAHPC), die  
Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) und die Menschenrechtsorganisation Human Rights Watch (HRW) setzen 
sich gemeinsam dafür ein, dass der zugang zur Palliativversorgung ein Menschenrecht wird.

news von der eaPc:  
Palliative care – ein menschenrecht 

1	http://www.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering/?tMnlvab
2	http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=Xhezwfv1B1c%3d&tabid=1871
3	http://hospicecare.com/aboutiahpc/contributions/humanrights/documents

Esther Schmidlin ist Mitglied im Vorstand der EAPC.
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Wir brauchen Ihre story! 
	
	
Die	Petition	zu	unterschreiben	ist	eine	Sache	–	doch	Ihre	Unterstützung	wird	auch	sonst	gebraucht.	Um	die	herzen	
der	Menschen	zu	berühren	und	aufzuzeigen,	dass	der	Mangel	an	Palliative	Care	unnötiges	Leiden	verursacht,	suchen	
wir	wahre	geschichten,	wie	sie	auch	heute	immer	wieder	erlebt	werden.	wir	suchen	Autorinnen	und	Autoren	–	Sie	
oder	ein	Familienmitglied,	einen	Bekannten	oder	Menschen	aus	Ihrer	nachbarschaft,	die	über	ein	Erlebnis	berichten	
können,	das	entweder	einen	«schlimmsten	Fall»	beschreibt	oder	aufzeigt,	wie	Palliative	Care	in	einer	schwierigen	
Situation	eine	verbesserung	herbeiführen	konnte.	Bitte	schicken	Sie	Ihre	geschichte	in	Ihrer	Sprache	oder	in	Englisch	
an	info@paliativnimedicina.cz

Ihre Geschichte wird auf der Webseite der Prager Charta publiziert werden.
	
Der	nächste	EAPCKongress	 in	Prag	im	Mai/Juni	2013	steht	unter	dem	Motto	«Palliative	Care	–	the	right	way	for
ward»;	die	Anerkennung	von	Palliative	Care	als	Menschenrecht	steht	dabei	 im	Fokus.	Dort,	aber	auch	in	der	zeit
schrift	«palliative	ch»,	werden	wir	Sie	über	die	weitere	Entwicklung	und	die	Resultate	der	Prager	Charta	informieren.

die Prager charta

Regierungen werden aufgefordert, Leid zu lindern und den zugang zur Palliativversorgung als Menschenrecht  
anzuerkennen.

Die	 European	 Association	 for	 Palliative	 Care	 (EAPC),	 die		
International	 Association	 for	 Palliative	 Care	 (IAhPC),	 die	
worldwide	 Palliative	 Care	 Alliance	 (wPCA)	 und	 human	
Rights	watch	(hRw)	setzen	sich	gemeinsam	dafür	ein,	dass	
der	zugang	zur	Palliativversorgung	ein	Menschenrecht	wird.
 
 
Recht auf Palliativversorgung
	
nach	 übereinkünften	 der	 vereinten	 nationen	 ist	 der	 zu
gang	zur	Palliativversorgung	eine	rechtliche	verpflichtung,	
und	einige	internationale	gesellschaften	setzen	sich	dafür	
ein,	 diesen	 zugang	 zu	 einem	 Menschenrecht	 zu	 erheben,	
das	sich	aus	dem	Recht	eines	jeden	auf	das	für	ihn	erreich
bare	höchstmass	an	körperlicher	und	geistiger	gesundheit	
ergibt.	 Im	 Umgang	 mit	 Patienten,	 die	 starken	 Schmerzen	
ausgesetzt	 sind,	 kann	 das	 versäumnis	 von	 Regierungen,	
Palliativversorgung	 bereitzustellen,	 grausam,	 menschen
verachtend	 und	 entwürdigend	 sein.	 Palliativversorgung	

kann	 dieses	 Leiden	 effektiv	 lindern	 oder	 sogar	 verhindern	
und	vergleichsweise	kostengünstig	erbracht	werden.
	
Die	 Regierungen	 vieler	 nationen	 haben	 jedoch	 weltweit		
keine	ausreichenden	Schritte	unternommen	um	sicherzustel
len,	dass	Patienten	mit	inkurablen	Erkrankungen	ihr	Recht	auf		
zugang	zur	Palliativversorgung	auch	wahrnehmen	können.

 
Definition von Palliative Care/Palliativmedizin
	
nach	 der	 Definition	 der	 weltgesundheitsorganisation	
(who)	ist	«Palliativversorgung	[…]	ein	Ansatz	zur	verbesse
rung	der	Lebensqualität	von	Patienten	und	ihren	Familien,	
die	 mit	 Problemen	 konfrontiert	 sind,	 welche	 mit	 einer	 le
bensbedrohlichen	Erkrankung	einhergehen.	Dies	geschieht	
durch	vorbeugen	und	Lindern	von	Leiden	durch	frühzeitige	
Erkennung,	sorgfältige	Einschätzung	und	Behandlung	von	
Schmerzen	sowie	anderen	Problemen	körperlicher,	psycho
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sozialer	 und	 spiritueller	 Art.»	 Die	 herangehensweise	 der	
Palliativversorgung	 ist	 multiprofessionell	 und	 umfasst	 die	
Begleitung	 des	 Patienten,	 seiner	 Familie	 und	 zugehörigen	
in	seiner	gemeinde.	 In	gewissem	Sinne	bedeutet	Palliativ
versorgung	die	Bereitstellung	eines	grundlegenden	versor
gungskonzepts	 unter	 Berücksichtigung	 des	 individuellen	
Bedarfs	 eines	 Patienten,	 wo	 auch	 immer	 die	 versorgung	
stattfindet,	sei	es	im	häuslichen	oder	klinischen	Setting.
Palliativversorgung	bejaht	das	Leben	und	erachtet	das	Ster
ben	als	einen	normalen	Prozess;	das	Sterben	soll	weder	be
schleunigt	noch	verlängert	werden.	Das	ziel	ist,	bis	zuletzt	
die	bestmögliche	Lebensqualität	zu	erhalten.

 
Die European Association for Palliative Care, die Internati-
onal Association for Hospice and Palliative Care, die World-
wide Palliative Care Alliance und Human Rights Watch 

In der Erkenntnis, dass:
–		herzKreislauf	 und	 Tumorerkrankungen	 die	 häufigsten	

Todesursachen	in	den	Industriestaaten	sind	und	dass	die	
meisten	dieser	Patienten	während	des	Krankheitsverlaufs	
unter	 Schmerzen,	 Fatigue	 und	 Depressionen	 oder	 ande
ren	Symptomen	wie	Luftnot	leiden	werden,

–		Palliativversorgung	 nachweislich	 effektive	 Behandlungs
methoden	 vorhält,	 sowohl	 für	 diese	 Patienten	 als	 auch	
für	 Patienten	 mit	 einer	 terminalen	 chronischobstrukti
ven	 Lungenerkrankung	 (CoPD)	 oder	 niereninsuffizienz,	
neurologischen	Erkrankungen	wie	etwa	Multiple	Sklerose	
oder	 Amyotrophische	 Lateralsklerose	 (ALS)	 und	 fortge
schrittene	Demenz,

–		Palliativversorgung	 ein	 einzigartiges	 Modell	 für	 innovati
ve	 gesundheits	 und	 Sozialpolitik	 bietet,	 die	 ihren	 Fokus	
auf	 die	 Präferenzen	 des	 Patienten	 richtet,	 und	 mit	 einem	
holistischen	Ansatz,	 in	welchem	sowohl	wissen	(z.B.	über	
Symptomkontrolle),	Fertigkeiten	(u.a.	 im	Bereich	Kommu
nikation)	 und	 haltung	 (etwa	 jedem	 Menschen	 mit	 wert
schätzung	seiner	individuellen	Persönlichkeit	und	facetten
reichen	Lebensgeschichte	zu	begegnen)	vereint	werden.

 
In Anerkennung dessen, dass:
–		hIv/AIDS	in	Entwicklungsländern	weiterhin	zu	den	haupt

todesursachen	gehört	und	Patienten,	die	an	den	Folgen	von	
hIv/AIDS	 sterben,	 häufig	 sehr	 stark	 beeinträchtigenden	
Symptomen	ausgesetzt	sind	und	ein	beträchtlicher	Anteil	
dieser	Patienten	trotz	Behandlung	weiterhin	intensiv	unter	
Schmerzen,	Müdigkeit	und	anderen	Symptomen	leidet,

–		andere	 Infektionskrankheiten	wie	etwa	Malaria	und	Tu
berkulose	den	Status	der	Unheilbarkeit	erreichen	können	
und	in	solchen	Fällen	die	Betroffenen	eine	palliative	ver
sorgung	benötigen,

–		die	Implementierung	von	palliativmedizinischen	und	hos
pizlichen	 Diensten	 und	 Einrichtungen	 in	 Entwicklungs
ländern	wirkung	gezeigt	hat	und	dadurch	das	Leiden	von	
Patienten	mit	hIv/AIDS	oder	anderen	Erkrankungen	gelin
dert	und	deren	Lebensqualität	verbessert	werden	konnte,

–		viele	Patienten	Unterstützung	bei	psychischen	oder	spi
rituellen	 Problemen	 benötigen,	 wenn	 ihre	 Erkrankung	
fortschreitet.

 
In Bekräftigung der Tatsache, dass:
–		die	Palliativversorgung	dieses	Leiden	effektiv	lindern	und	

zu	vergleichsweise	geringen	Kosten	erbracht	werden	kann,
–		der	 nutzen	 von	 Palliativversorgung	 nicht	 auf	 die	 versor

gung	am	Lebensende	beschränkt	 ist,	sondern	deren	frühe	
Integration	nachweislich	Lebensqualität	verbessert	und	den	
Bedarf	an	belastenden,	aggressiven	Therapien	reduziert,

besorgt, dass:
–		trotz	 der	 nachgewiesenen	 wirksamkeit	 der	 zugang	 zur	

Palliativversorgung	in	vielen	Ländern	beschränkt	oder	gar	
nicht	 möglich	 ist,	 insbesondere	 in	 Entwicklungsländern,	
und	dass	somit	von	Jahr	zu	Jahr	weiterhin	Millionen	Pati
enten	unnötig	leiden	müssen.

Wir rufen die Regierungen auf:
1.		eine	gesundheitspolitik	zu	entwickeln,	welche	die	Bedürf

nisse	von	Patienten	mit	lebensbegrenzenden	oder	termi
nalen	Erkrankungen	berücksichtigt:

	 –		umfassende	versorgungsstrategien	mit	der	Bereitstel
lung	einer	integrierten	Palliativversorgung	und	anderen	
Formen	von	gesundheitsdiensten	zu	entwickeln,

	 –		sicherzustellen,	dass	die	gesetze	auch	den	Anspruch	der	
zugehörigen	auf	Unterstützung	regeln,	wenn	Patienten	
behandlungs	bzw.	pflegebedürftig	sind,	und	sich	dieser	
auch	auf	die	zeit	nach	dem	Tod	von	Patienten	erstreckt.
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2.		den	zugang	zu	essenziellen	Medikamenten	für	alle,	die	die
se	benötigen,	sicherzustellen,	einschliesslich	Medikamen
ten,	die	der	Betäubungsmittelverordnung	unterliegen,

	 –		unangemessene	 Barrieren	 oder	 Restriktionen,	 welche	
den	zugang	zu	verordnungspflichtigen	Medikamenten	
für	den	regelrechten	therapeutischen	gebrauch	beein
trächtigen,	zu	identifizieren	und	zu	beseitigen,

	 –		sicherzustellen,	 dass	 eine	 geeignete	 Methode	 zur	 Ein
schätzung	 des	 Bedarfs	 an	 solchen	 Medikamenten	 erar
beitet	wird,	um	eine	stetige	verfügbarkeit	zu	garantieren,

	 –		sichere	 und	 ungefährdete	 vertriebs	 und	 verteilungs
systeme	einzurichten,	um	den	zugang	zu	opioiden	für	
Patienten	 unabhängig	 von	 Prognose,	 Behandlungsset
ting	oder	geographischer	Lage	zu	gewährleisten.

	
3.		sicherzustellen,	dass	patientennah	eingesetzte	Mitarbeiter	

im	 gesundheitswesen	 eine	 angemessene	 Aus/Fort	 und	
weiterbildung	 in	 Palliativversorgung	 und	 Schmerzthera
pie	erhalten,

	 –		die	notwendigen	änderungen	der	Ausbildungscurricula	
für	Mitarbeiter	in	der	patientennahen	versorgung	(Me
dizin,	Pflege,	Pharmazie,	Psychologie	etc.)	einzuführen,	
sodass	 das	 Fachpersonal	 grundkenntnisse	 in	 der	 Palli
ativversorgung	 erwerben	 und	 in	 der	 Patientenversor
gung	anwenden	kann,	ganz	gleich,	in	welchem	Bereich	
des	gesundheitssystems	es	arbeitet,

	 –		die	Entwicklung	und	Implementierung	von	Postgradu
iertenprogrammen	 und	 weiterbildungs	 bzw.	 Speziali
sierungsmöglichkeiten	zu	fördern,	damit	Patienten	mit	
komplexem	versorgungsbedarf	eine	angemessene	Be
handlung	und	Betreuung	erhalten,

	 –		sicherzustellen,	 dass	 entsprechende	 Fortbildungen	 in	
der	 Palliativversorgung	 für	 alle	 Professionen	 im	 ge
sundheitswesen	verfügbar	und	zugänglich	sind.

	
4.		die	 Integration	 der	 Palliativversorgung	 in	 das	 gesund

heitswesen	auf	allen	Ebenen	zu	gewährleisten,
	 –		Konzepte	für	die	Einführung	und	Implementierung	von	

Palliativ	 und	 hospizeinrichtungen	 und	 programmen	
zu	entwickeln,	 inklusive	eines	versorgungsprogramms,	
das	sich	an	den	Indikatoren	der	Morbidität	und	Morta
lität	sowie	der	geographischen	verteilung	der	Bevölke
rung	ausrichtet.

 

Die Unterzeichner und die Vertreter der regionalen und  
internationalen Organisationen 

sprechen hiermit die Forderung aus:
–		weltweit	 müssen	 Regierungen	 gewährleisten,	 dass	 Pati

enten	 und	 ihre	 Angehörigen	 ihren	 Anspruch	 auf	 zugang	
zur	Palliativversorgung	wahrnehmen	können,	indem	diese	
integraler	 Bestandteil	 der	 gesundheitspolitik	 wird;	 des
gleichen	müssen	sie	den	zugang	zu	essenziellen	Medika
menten	sicherstellen	einschliesslich	von	opioidanalgetika;

–		grössere	internationale	organisationen	und	Foren	müssen	
sich	für	das	Recht	auf	Palliativversorgung	einsetzen,	so	etwa	
der	Europarat,	die	Europäische	Union,	die	weltgesundheits
organisation,	 die	 weltgesundheitsversammlung,	 die	 welt
ärztekammer	 und	 der	 weltbund	 der	 Krankenschwestern	
und	Krankenpfleger.	

sprechen hiermit die Einladung aus:
–		Regionale	und	nationale	Palliativ	und	hospizgesellschaf

ten	sollten	sich	für	eine	Philosophie	der	gesundheitsfür
sorge	einsetzen,	die	nicht	nur	auf	die	Etablierung	spezia
lisierter	Dienste	und	Einrichtungen	abzielt,	sondern	einen	
umfassenden	gesundheitspolitischen	Ansatz	verfolgt.

–		Akademische	Institutionen,	Lehrkrankenhäuser	und	Univer
sitäten	in	Industrie	und	Schwellenländern	sollten	Beschäf
tigte	in	der	Primärversorgung	in	Palliative	Care/Palliativme
dizin	ausbilden	und	diese	motivieren,	Palliativversorgung	in	
ihre	Dienste	und	Einrichtungen	zu	integrieren.

geben der Hoffnung Ausdruck:
–		dass	die	allgemeine	Öffentlichkeit	die	notwendigkeit	des	

zugangs	zur	Palliativversorgung	für	alle	Menschen,	die	sie	
benötigen,	anerkennt	und	die	Prager	Charta	mit	Aktivitä
ten	durch	soziale	Massnahmen,	durch	Engagement	in	den	
Medien	und	durch	Unterzeichnung	dieser	Petition	unter
stützt.



46 palliative ch · 1-2013

InternatIonale

La	 pétition	 commune	 «Charte	 de	 Prague»,	 exhortant	 les	
gouvernements	à	soulager	la	souffrance	et	garantir	l’accès	
aux	soins	palliatifs	en	tant	que	droit	de	l’homme,	a	été	lan
cée	en	décembre	2012.
	
Dans	 de	 nombreux	 pays,	 les	 soins	 palliatifs	 sont	 complè
tement	 voir	 partiellement	 inaccessibles.	 Par	 conséquence	
des	millions	de	personnes	souffrant	de	maladies	incurables	
ou		en	fin	de	vie	présentent	encore	des	douleurs	et	d’autres	
symptômes	que	l’on	pourrait	éviter	ou	du	moins	facilement	
traiter.	 Les	 personnes	 concernées	 ne	 sont	 pas	 seulement	
atteintes	de	maladie	oncologiques,	mais	également	de	ma
ladies	cardiaques,	pulmonaires	ou	rénales	 	avancées,	ainsi	
que	de	maladies	neurologiques	progressives	ou	réfractaires	
aux	traitements.	Elles	peuvent	aussi	souffrir	de	maladies	in
fectieuses	telles	que	le	vIh/SIDA	ou	de	la	tuberculose.	Les	
soins	 palliatifs	 peuvent	 également	 améliorer	 la	 qualité	 de	
vie	des	personnes	atteintes	de	démence	avancée.
	
Dans	de	nombreux	pays	d’Europe	orientale,	ainsi	qu’en	Asie	
et	en	Afrique,	les	médicaments	pour	traiter	les	symptômes	
sont	 souvent	 indisponibles.	 Mais	 pour	 soulager	 les	 souf

frances	de	façon	efficace	on	se	heurte	parfois	aussi	à	des	
phénomènes	 tels	 que	 l’ignorance,	 des	 craintes	 inutiles	 ou	
le	manque	de	connaissances	ainsi	que	des	modèles	de	soins	
divergents.	Dans	certains	contextes	il	existe	des	obstacles	
juridiques	concernant	les	opiacés	(par	exemple	la	morphine)	
ou	concernant	d’autres	thérapies	holistiques.	Comme	le	dé
montre	 la	 situation	 décrit	 dans	 l’histoires	 vraies	 «La	 peur	
des	effets	secondaires	des	opiacés	dans	le	traitement	de	la	
dyspnée	en	Suisse»,	l’accès	aux	soins	palliatifs	ne	va	pas	de	
soi	non	plus	en	Europe	occidentale	et	en	Suisse.

Afin	de	changer	ces	états	de	fait,	nous	avons	besoin	d’être	
entendus	par	 les	gouvernements,	 les	politiciens	et	 les	dé
cideurs.	Les	soins	palliatifs	doivent	être	intégrés	dans	tous	
les	systèmes	de	santé	nationaux.	La	formation	aux		béné
voles	 et	 	 professionnels	 impliqués	 (infirmières,	 médecins,	
pharmaciens,	 travailleurs	 sociaux,	 physiothérapeutes,	 au
môniers,	psychologues,	artthérapeutes	etc.)	doit	assurer	la	
transmission	des	connaissances	et	élargir	la	compréhension	
de	ce	domaine.	Il	est	également	important	de	démontrer	au	
public	 l’urgence	et	 la	nécessité	des	soins	palliatifs	en	tant	
que	soins	globaux.	

Ce	n’est	pas	le	premier	appel	 international	qui	revendique	
que	les	soins	palliatifs	et	l’accès	à	des	traitements	adéquats	
de	la	douleur	et	des	symptômes	fasse	partie	des	droits	fon
damentaux	de	l’homme,	ce	qui	nécessite	aussi	des	réajus
tements	 au	 niveau	 des	 lois	 et	 de	 la	 politique	 de	 santé.	 Le	
droit	 aux	 soins	 palliatifs	 demeure	 une	 préoccupation	 ma
jeure	dans	le	monde	entier	car	cet	appel	n’a	pas	encore	été	
suffisamment	 reconnu	ni	mis	en	œuvre	par	 les	différents	
gouvernements	et	décideurs.
	

		En	janvier	2013	plus	que	2000	personnes	
ont	 déjà	 signé	 la	 pétition	 «Charte	 de	
Prague».	 vous	 pouvez	 vous	 aussi	 soute
nir	cette	démarche	en	signant	sur	le	lien:	
http://www.avaaz.org/en/petition/The_
Prague_Charter_Relieving_suffering/?	
tMnlvab

Esther Schmidlin

L’Association Européenne de Soins Palliatifs (EAPC), l’Association internationale de soins palliatifs (IAHPC), la «World-
wide Palliative Care Alliance» (WPCA) et l’organisation «Human Rights Watch» (HRW) se sont conjointement engagés à 
faire en sorte que l’accès aux soins palliatifs soit inscrit dans les droits de l’homme.

nouvelles du eaPc:  
soins palliatifs et droits de l’homme

Le prochain congrès EAPC aura lieu à Prague.
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Partager votre histoire! 
	
	
Signer	 la	pétition	est	 une	 chose	 –	mais	nous	vous	 proposons	de	nous	soutenir	aussi	de	 la	 façon	 suivante:	Pour	
toucher	le	cœur	des	gens	et	démontrer	que	le	manque	de	soins	palliatifs	provoque	des	souffrances	inutiles,	nous	
sommes	 à	 la	 recherche	 d’histoires	 vraies,	 des	 histoires	 qui	 se	 passent	 dans	 votre	 quotidien.	 nous	 sommes	 à	 la	
recherche	d’auteurs	–	vous,	un	membre	de	votre	famille,	un	ami	ou	un	voisin,	qui	peuvent	rapporter	une	expé
rience	qui	décrit	soit	un	«scénario	du	pire»	ou	montrant	comment	les	soins	palliatifs	ont	pu	apporter	une	amé
lioration	 dans	 une	 situation	 difficile.	 Merci	 de	 nous	 faire	 parvenir	 votre	 histoire	 dans	 la	 lange	 de	 votre	 choix	 à:		
info@paliativnimedicina.cz
 
Votre histoire sera publiée sur le site web du Charte de Prague.
	
Le	prochain	congrès	EAPC	aura	lieu	à	Prague	en	mai/juin	2013.	Il	a	comme	thème	«Les	soins	palliatifs	–	la	voie	à	
suivre».	Seront	alors	aborder	des	thématiques	tournant	autour	de	la		reconnaissance	des	soins	palliatifs	en	tant	que	
droit	de	l’homme.	Lors	de	cet	évènement		vous	serez	informé	sur	les	développements	ultérieurs	et	les	résultats	de	
la	«Charte	de	Prague».	Ces	informations	seront	aussi	publiés	dans	la	revue	«palliative	ch».

la charte de Prague

Elle veut exhorter les gouvernements à soulager la souffrance, et à reconnaître les soins palliatifs comme un droit  
humain.

L’Association	 Européenne	 de	 Soins	 Palliatifs	 (EAPC),	 l’As
sociation	 Internationale	 des	 hospices	 et	 Soins	 Palliatifs	
(IAhPC),	l’Alliance	Mondiale	pour	les	Soins	Palliatifs	(wPCA)	
et	human	Rights	watch	(hRw)	collaborent	afin	de	plaider	
pour	que	l’accès	aux	soins	palliatifs	soit	reconnu	comme	un	
droit	humain.

 
Le droit aux soins palliatifs
	
L’accès	aux	soins	palliatifs	est	une	obligation	légale		recon
nue	par	les	conventions	des	nations	Unies;	il	a	été	préconi
sé	comme	un	droit	humain	par	des	associations	internatio
nales,	se	fondant	sur	le	droit	de	chacun	de	jouir	du	meilleur	
état	de	santé	physique	et	mental	possible.	Dans	les	cas	où	
les	 patients	 doivent	 faire	 face	 à	 des	 douleurs,	 l’incapacité	
des	gouvernements	à	fournir	des	soins	palliatifs	peut	être	
considéré	comme	un	traitement	cruel,	inhumain	ou	dégra
dant.	 Les	 soins	 palliatifs	 peuvent	 efficacement	 soulager,	

voire	 éviter	 ces	 souffrances,	 et	 peuvent	 être	 fournis	 à	 un	
coût	relativement	faible.
	
Pourtant,	 les	 gouvernements	 de	 nombreux	 pays	 dans	 le	
monde	 entier	 n’ont	 pas	 pris	 des	 mesures	 adéquates	 pour	
s’assurer	 que	 les	 patients	 atteints	 de	 maladies	 incurables	
puissent	concrétiser	leur	droit	d’accès	aux	soins	palliatifs.

 
Définition des soins palliatifs
	
Selon	 la	définition	de	 l’organisation	Mondiale	de	 la	Santé	
(oMS),	 les	 soins	 palliatifs	 sont	 une	 approche	 qui	 permet	
d’améliorer	 la	 qualité	 de	 vie	 des	 patients	 et	 leurs	 familles	
faisant	 face	 aux	 problèmes	 liés	 à	 des	 maladies	 mortelles,	
par	 le	biais	de	 la	prévention	et	 le	soulagement	de	 la	souf
france,	au	moyen	de	l’identification	précoce,	de	l’évaluation	
soigneuse	et	des	traitements	de	la	douleur	ainsi	que	de	tous	
autres	problèmes	physiques,	psychosociaux	ou	spirituels.
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Les	 soins	 palliatifs	 impliquent	 une	 approche	 interdiscipli
naire,	et	englobent	le	patient,	la	famille	et	la	communauté.	
Dans	un	certain	sens,	les	soins	palliatifs	offrent	un	concept	
de	 soins	 de	 base	 étendus,	 tout	 en	 tenant	 compte	 des	 be
soins	individuels	de	chaque	patient,	quel	que	soit	le	lieu	où	
il	est	soigné:	à	domicile	ou	à	l’hôpital.
	
Les	soins	palliatifs	proclament	la	vie	et	considèrent	la	mort	
comme	un	processus	naturel;	ils	n’entendent	ni	accélérer	ni	
retarder	le	décès.	Ils	visent	à	préserver	la	meilleure	qualité	
de	vie	possible	jusqu’à	la	mort.

 
L’Association Européenne de Soins Palliatifs, l’Association 
Internationale des Hospices et Soins Palliatifs, l’Alliance 
Mondiale des Soins Palliatifs et Human Rights Watch
 
Reconnaissent que:
–		les	 maladies	 cardiovasculaires	 et	 les	 cancers	 comptent	

pour	 la	 majorité	 des	 décès	 dans	 les	 pays	 développés,	 et	
que	la	plupart	des	patients	vont	souffrir	de	douleurs,	de	
fatigue,	 de	 dépression	 ou	 d’autres	 symptômes	 tels	 que	
dyspnée	au	cours	de	leur	maladie,

–		les	 soins	 palliatifs	 ont	 été	 reconnus	 pour	 offrir	 des	 in
terventions	 efficaces	 à	 ces	 patients,	 de	 même	 que	 pour	
d’autres	 patients	 en	 phase	 terminale,	 atteints	 de	 bron
chopneumopathie	 chronique	 obstructive	 (BPCo),	 d’in
suffisance	 rénale,	 de	 maladies	 neurologiques	 telles	 que	
sclérose	 en	 plaques	 ou	 sclérose	 latérale	 amyotrophique	
(SLA),	ou	encore	de	démence	avancée,

–		les	 soins	 palliatifs	 offrent	 un	 modèle	 unique	 et	 nova
teur	 de	 politique	 de	 santé	 et	 de	 politique	 sociale;	 ils	 se	
concentrent	sur	les	préférences	des	patients	dans	une	ap
proche	globale	associant	des	connaissances	(par	exemple	
sur	 le	 soulagement	 des	 symptômes),	 les	 compétences	
(par	 exemple	 sur	 la	 communication)	 et	 les	 attitudes		
(par	exemple	la	rencontre	de	chaque	patient	en	tant	que	
personne	avec	une	riche	histoire).

Constatent que:
–		pour	 les	 pays	 en	 développement,	 le	 vIh/SIDA	 continue	

à	 être	 une	 cause	 majeure	 de	 décès,	 que	 les	 patients	 qui	
meurent	du	vIh/SIDA	font	souvent	face	à	des	symptômes	
débilitants,	qu’un	pourcentage	considérable	des	patients	
qui	reçoivent	un	traitement	continue	à	ressentir	des	dou
leurs,	de	la	fatigue	et	d’autres	symptômes	débilitants,

–		d’autres	maladies	infectieuses,	telles	que	le	paludisme	et	
la	tuberculose,	peuvent	évoluer	vers	des	stades	incurables	
pour	lesquels	les	patients	auront	besoin	de	soins	palliatifs,

–		la	mise	en	œuvre	de	services	de	soins	palliatifs	a	démontré	
leur	 impact	 dans	 les	 pays	 en	 développement,	 pour	 sou
lager	la	souffrance	et	améliorer	la	qualité	de	vie	chez	les	
patients	atteints	du	vIh/SIDA	ou	d’autres	maladies,

–		de	nombreux	patients	auront	besoin	de	soutien	en	raison	
des	problèmes	psychosociaux	ou	spirituels	liés	à	la	pro
gression	de	leur	maladie.

Affirment que:
–		les	 soins	 palliatifs	 peuvent	 efficacement	 soulager	 ces	

souffrances	 et	 peuvent	 être	 fournis	 à	 un	 coût	 relative
ment	faible,

–		les	bénéfices	des	soins	palliatifs	ne	sont	pas	 limités	aux	
soins	de	fin	de	vie;	en	effet,	l’intégration	précoce	des	soins	
palliatifs	a	prouvé	son	efficacité	pour	améliorer	 la	quali
té	de	vie	et	réduire	les	besoin	en	traitements	agressifs	et	
lourds.

S’inquiètent du fait que:
–		malgré	son	efficacité	prouvée,	l’accès	aux	soins	palliatifs	

est	limité	ou	inexistant	dans	de	nombreux	pays,	notam
ment	 dans	 les	 pays	 en	 développement,	 entraînant	 des	
souffrances	inutiles	pour	des	millions	de	patients	chaque	
année.

Appellent les gouvernements à:
1.		Elaborer	 des	 politiques	 de	 santé	 qui	 répondent	 aux	 be

soins	 des	 personnes	 atteintes	 de	 maladies	 mortelles	 ou	
terminales,	en:

	 –		élaborant	 des	 politiques	 globales	 de	 santé	 offrant	 des	
soins	 palliatifs	 intégrés,	 ainsi	 que	 d’autres	 formes	 de	
services	de	santé,

	 –		veillant	 à	 ce	 que	 des	 dispositions	 légales	 incluent	 le	
soutien	aux	proches	des	patients	pendant	la	période	de	
soins	et	après	le	décès.
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2.		Assurer	l’accès	aux	médicaments	essentiels,	y	compris	les	
stupéfiants,	à	tous	ceux	qui	en	ont	besoin:

	 –		identifier	et	éliminer	les	barrières	indûment	restrictives	
qui	 bloquent	 l’accès	 aux	 médicaments	 prescrits	 à	 des	
fins	médicales	légitimes,

	 –		veiller	au	développement	d’un	système	approprié	pour	
estimer	 les	besoins	de	ces	médicaments	afin	d’assurer	
une	disponibilité	garantie	sans	interruption,

	 –		veiller	 à	 une	 distribution	 sûre	 et	 sécurisée	 et	 des	 sys
tèmes	 de	 dispensation	 qui	 permettent	 aux	 patients	
d’avoir	 accès	 aux	 médications	 opioïdes,	 indépendam
ment	de	leur	pronostic,	du	lieu	de	traitement	ou	de	leur	
localisation	géographique.

3.		veiller	à	ce	que	les	travailleurs	de	la	santé	reçoivent	une	
formation	 adéquate	 en	 soins	 palliatifs	 et	 gestion	 de	 la	
douleur,	aux	niveaux	de	base	et	supérieurs:

	 –		effectuer	 les	 adaptations	 nécessaires	 dans	 les	 pro
grammes	 de	 formation	 pour	 les	 professionnels	 de	 la	
santé	(médecine,	soins	infirmiers,	pharmacie,	psycholo
gie,	etc.)	au	niveau	prégradué,	afin	que	tous	les	travail
leurs	de	la	santé	puissent	obtenir	les	connaissances	de	
base	 sur	 les	 soins	 palliatifs	 et	 soient	 en	 mesure	 de	 les	
fournir	 aux	 patients,	 indépendamment	 du	 système	 de	
santé	dans	lequel	ils	travaillent,

–		soutenir	 l’élaboration	 et	 la	 mise	 en	 œuvre	 des	 pro
grammes	de	soins	palliatifs	spécialisés	et	une	formation	
postgraduée,	afin	que	 les	patients	avec	problématiques	
complexes	puissent	recevoir	des	soins	appropriés,

–		veiller	à	ce	que	des	formations	continues	en	soins	pallia
tifs	soient	disponibles	pour	les	travailleurs	de	la	santé.

4.		Assurer	 l’intégration	 des	 soins	 palliatifs	 dans	 les	 sys
tèmes	de	soins	de	santé	à	tous	les	niveaux:

	 –		concevoir	et	développer	des	plans	pour	créer	et	mettre	
en	place	des	unités	de	soins	palliatifs,	des	groupes	et	des	
programmes	 en	 fonction	 des	 indicateurs	de	morbidité	
et	de	mortalité,	ainsi	que	des	données	de	dispersion	de	
la	population.

 

Les signataires et les représentants des organisations ré-
gionales et internationales
 
exhortent:
–		les	 gouvernements	 du	 monde	 entier	 à	 s’assurer	 que	 les	

patients	et	leurs	familles	puissent	réaliser	leur	droit	d’ac
céder	aux	soins	palliatifs,	en	intégrant	ces	soins	dans	leurs	
politiques	de	santé,	mais	aussi	de	garantir	l’accès	aux	mé
dicaments	essentiels,	y	compris	les	analgésiques	opioïdes,

–		les	grandes	organisations	 internationales	et	forums,	tels	
que	 le	Conseil	de	 l’Europe,	 l’Union	Européenne,	 l’organi
sation	Mondiale	de	la	Santé,	 l’Assemblée	Mondiale	de	la	
Santé,	l’Association	Médicale	Mondiale	et	le	Conseil	Inter
national	 des	 Infirmières	 à	 promouvoir	 le	 droit	 aux	 soins	
palliatifs.

invitent: 
–		les	 associations	 régionales	 et	 nationales	 de	 soins	 pallia

tifs	à	soutenir	une	philosophie	de	soins	palliatifs	axée	non	
seulement	 sur	 le	 développement	 de	 services	 spécialisés,	
mais	également	sur	une	approche	de	santé	publique,

–		les	établissements	de	formation,	les	hôpitaux	d’enseigne
ment	et	les	universités	des	pays	en	développement	et	des	
pays	développés,	à	former	et	à	motiver	les	professionnels	
de	santé	travaillant	en	soins	de	base,	et	à	intégrer	les	soins	
palliatifs	dans	leurs	services.

expriment l’espoir:
–		que	 le	 grand	 public	 reconnaisse	 la	 nécessité	 de	 l’accès	

aux	 soins	 palliatifs	 pour	 tous,	 et	 soutienne	 la	 Charte	 de	
Prague	par	sa	participation	à	des	activités	sociales	et	mé
diatiques,	et	en	signant	la	pétition.

Traduction: Dr. med. Marc Wenner, Villeneuve
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Interna zIonale

nel	 dicembre	 2012	 è	 stata	 lanciata	 la	 petizione	 comune	
«Prague	Charter:	urging	governments	to	relieve	suffering	
and	 ensure	 the	 human	 right	 to	 palliative	 care»1.	 In	 molti	
paesi,	 le	 cure	 palliative	 non	 sono	 affatto	 accessibili	 o	 lo	
sono	 in	 modo	 molto	 limitato.	 Per	 questo	 motivo	 milioni	
di	malati	incurabili	o	terminali	soffrono	a	causa	dei	dolori	
e	di	altri	sintomi	prevenibili	o	trattabili.	Questa	situazione	
interessa	non	solo	 i	malati	di	cancro,	ma	anche	 le	perso
ne	 con	 patologie	 cardiache,	 polmonari	 o	 renali	 avanzate,	
con	malattie	neurologiche	progressive	o	malattie	infettive	
resistenti	alle	terapie,	come	l’hIv/AIDS	o	la	tubercolosi.	Le	
cure	palliative	possono	anche	migliorare	la	qualità	di	vita	
delle	persone	negli	stadi	avanzati	di	demenza.	Tuttavia,	in	
molti	 paesi	 dell’Europa	 dell’est,	 dell’Asia	 e	 dell’Africa	 non	
sono	 disponibili	 neppure	 i	 farmaci	 necessari	 più	 semplici	
per	alleviare	i	sintomi.	Ignoranza,	inutili	timori,	scarsa	co
noscenza,	barriere	legali	all’uso	degli	oppiacei	(es.	morfina)	
e	 di	 ulteriori	 terapie	 olistiche	 o	 modelli	 di	 assistenza	 im
pediscono	spesso	di	apportare	un	sollievo	efficace	ai	ma
lati.	Anche	nei	paesi	dell’Europa	occidentale	e	 in	Svizzera	
l’accesso	alle	cure	palliative	non	è	scontato	come	mostra	
l’esempio	di	«Fear	about	opioid	side	effects	prevent	relief	
of	dyspnea	in	Switzerland»2.	

Per	evitare	tali	 irregolarità,	dobbiamo	sensibilizzare	 i	go
verni,	i	politici	e	i	responsabili	decisionali.	Le	cure	palliative	
devono	essere	integrate	in	tutti	i	sistemi	sanitari	naziona
li.	Tramite	la	formazione	professionale	e	continua	occorre	
diffondere	 le	 necessarie	 conoscenze	 tra	 i	 gruppi	 profes
sionali	coinvolti	 (infermieri,	medici,	 farmacisti,	 consulen
ti	sociali,	fisioterapisti,	assistenti	spirituali	ecc.)	e	i	volon
tari.	Altrettanto	 importante	è	mostrare	alla	popolazione	
l’impellente	necessità	dell’assistenza	completa	tramite	le	
cure	palliative.	

E	questo	non	è	il	primo	appello	internazionale	a	dichiarare	le	
cure	palliative	e	l’accesso	a	un’adeguata	terapia	antalgica	e	
sintomatica	un	diritto	fondamentale	dell’uomo	e	a	invocare	
i	corrispondenti	adeguamenti	di	 legge	e	di	politica	sanita
ria3.	Tali	richieste	non	sono	state	tuttavia	ancora	riconosciu
te	o	attuate	da	molti	governi	e	responsabili	decisionali,	per
tanto	il	diritto	a	un’assistenza	adeguata	con	cure	palliative	
resta	un	tema	scottante	in	tutto	il	mondo.
	

	A	 gennaio	 2013	 sono	 già	 più	 di	 2000	 le	
persone	 che	 hanno	 firmato	 la	 petizione	
«Prague	 Charter».	 Sostenete	 anche	 voi	
questa	 causa	 firmando	 la	 petizione	 su	
http://www.avaaz.org/en/petition/The_
Prague_Charter_Relieving _suffering/	
?tMnlvab

Esther Schmidlin

La European Association for Palliative Care (EAPC), la International Association for Palliative Care (IAHPC), la Worldwide 
Palliative Care Alliance (WPCA) e l’organizzazione per la difesa dei diritti dell’uomo Human Rights Watch (HRW) si impe-
gnano assieme per riconoscere l’accesso alle cure palliative come un diritto dell’uomo.

news dall’eaPc:  
le cure palliative – un diritto dell’uomo 

1	http://www.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering/?tMnlvab
2	http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=Xhezwfv1B1c%3d&tabid=1871
3	http://hospicecare.com/aboutiahpc/contributions/humanrights/documents

Le cure palliative sono un diritto dell’uomo. 
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raccontateci la vostra storia! 
	
	
Firmare	la	petizione	è	importante,	ma	potete	aiutarci	anche	in	un	altro	modo:	per	toccare	i	cuori	delle	persone	e	
mostrare	come	la	mancanza	di	cure	palliative	causi	sofferenze	inutili,	abbiamo	bisogno	di	storie	vere,	come	quelle	
vissute	da	molti	ogni	giorno.	Cerchiamo	autori,	ad	esempio	voi,	un	vostro	familiare,	un	conoscente	o	un	vicino,	in	
grado	di	raccontare	un’esperienza,	per	descrivere	un	«caso	negativo»	oppure	mostrare	come	le	cure	palliative	ab
biano	apportato	un	miglioramento	in	una	situazione	difficile.	Inviate	la	vostra	storia	nella	vostra	lingua	o	in	inglese	
a	info@paliativnimedicina.cz	
 
La vostra storia sarà pubblicata sul sito web della Carta di Praga.
	
Il	prossimo	congresso	EAPC	del	maggio/giugno	2013	a	Praga	avrà	il	titolo	di	«Palliative	Care	–	the	right	way	forward»	
e	sarà	dedicato	al	riconoscimento	delle	cure	palliative	come	diritto	dell’uomo.	Al	congresso	e	sulla	rivista	«palliative	
ch»	vi	informeremo	sugli	ulteriori	sviluppi	e	sui	risultati	della	Carta	di	Praga.

the Prague charter

Urging governments to relieve suffering and recognize palliative care as a human right.

The	 European	 Association	 for	 Palliative	 Care	 (EAPC),	 the	
International	 Association	 for	 Palliative	 Care	 (IAhPC),	 the	
worldwide	Palliative	Care	Alliance	(wPCA)	and	the	human	
Rights	watch	(hRw)	are	working	together	to	advocate	for	
access	to	palliative	care	as	a	human	right.	

A right for palliative care 

Access	 to	 palliative	 care	 is	 a	 legal	 obligation,	 as	 acknowl
edged	by	United	nations	conventions,	and	has	been	advo
cated	as	a	human	right	by	international	associations,	based	
on	the	right	to	the	highest	attainable	standard	of	physical	
and	 mental	 health.	 In	 cases	 where	 patients	 face	 severe	
pain,	government	failure	to	provide	palliative	care	can	also	
constitute	 cruel,	 inhuman	 or	 degrading	 treatment.	 Pallia
tive	care	can	effectively	relieve	or	even	prevent	this	suffer
ing	and	can	be	provided	at	comparably	low	cost.	

Yet,	 the	 governments	 of	 many	 countries	 throughout	 the	
world	 have	 not	 taken	 adequate	 steps	 to	 ensure	 patients	
with	incurable	illnesses	can	realize	the	right	to	access	pal
liative	care.	

Definition of Palliative Care 

According	to	the	definition	of	the	world	health	organiza
tion	(who),	palliative	care	is	an	approach	that	improves	the	
quality	of	life	of	patients	and	their	families	facing	the	prob
lems	 associated	 with	 lifethreatening	 illness,	 through	 the	
prevention	and	relief	of	suffering	by	means	of	early	identi
fication	and	impeccable	assessment	and	treatment	of	pain	
and	other	problems,	physical,	psychosocial	and	spiritual.	

Palliative	 care	 is	 interdisciplinary	 in	 its	 approach	 and	 en
compasses	 the	 patient,	 the	 family	 and	 the	 community	
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in	 its	scope.	 In	a	sense,	palliative	care	 is	to	offer	the	most	
basic	concept	of	care	–	that	of	providing	for	the	individual	
needs	of	the	patient	wherever	he	or	she	is	cared	for,	either	
at	home	or	in	the	hospital.	

Palliative	 care	 affirms	 life	 and	 regards	 dying	 as	 anormal		
process;	it	neither	hastens	nor	postpones	death.	It	sets	out	
to	preserve	the	best	possible	quality	of	life	until	death.	

 
The European Association for Palliative Care, the Inter-
national Association for Hospice and Palliative Care, the 
Worldwide Palliative Care Alliance and the Human Rights 
Watch 

Recognizing that: 
–		cardiovascular	diseases	and	cancer	account	for	the	majori

ty	of	deaths	in	developed	countries	and	that	most	patients	
will	 suffer	 from	 pain,	 fatigue	 and	 depression,	 or	 other	
symptoms	such	as	dyspnea	in	the	course	of	the	illness,	

–		palliative	care	has	been	proven	to	offer	effective	interven
tions	for	these	patients	as	weil	as	for	other	patients	with	
end	stage	chronic	obstructive	pulmonary	disease	(CoPD)	
or	 renal	 failure,	 neurological	 diseases	 such	 as	 multiple	
sclerosis	 or	 amyotrophic	 lateral	 sclerosis	 (ALS)	 and	 late	
stage	dementia,	

–		palliative	care	offers	a	unique	model	for	innovative	health	
and	social	policies	offering	a	focus	on	patients’	preferenc
es	 together	 with	 a	 holistic	 approach	 combining	 knowl
edge	(e.g.	on	symptom	relief),	skills	(e.g.	on	communica
tion)	and	attitudes	(e.g.	to	encounter	each	patient	as	an	
individual	person	with	a	rich	history).	

Acknowledging that: 
–		for	developing	countries	hIv/AIDS	continues	to	be	a	major	

cause	of	death,	that	patients	who	die	of	hIv/AIDS	often	
face	debilitating	symptoms	and	that	a	considerable	per
centage	 of	 patients	 who	 receive	 treatment	 continue	 to	
experience	pain,	fatigue	and	other	debilitating	symptoms,	

–		other	infectious	diseases	such	as	malaria	and	tuberculosis	
may	progress	to	incurable	stages	and	that,	in	such	cases,	
patients	require	palliative	care,	

–		the	 implementation	 of	 palliative	 care	 services	 has	 been	
shown	 to	 make	 an	 impact	 in	 developing	 countries,	 alle
viating	suffering	and	improving	quality	of	life	in	patients	
with	hIv/AIDS	or	other	diseases,	

–		many	 patients	 will	 require	 support	 with	 psychosocial	 or	
spiritual	problems	with	the	progression	of	their	disease,	

Affirming that: 
–		palliative	 care	 can	 effectively	 relieve	 this	 suffering	 and	

can	be	provided	at	relative	low	cost,	
–		the	benefits	of	palliative	care	are	not	restricted	to	end	of	

life	care,	as	an	early	integration	of	palliative	care	has	been	
proven	to	improve	quality	of	life	and	reduce	the	need	for	
burdensome	aggressive	treatments,	

concerned that: 
–		in	 spite	 of	 the	 proven	 effectiveness,	 access	 to	 palliative	

care	is	limited	or	nonexistent	in	many	countries,	particu
larly	in	developing	countries,	leading	to	unnecessary	suf
fering	in	millions	of	patients	every	year,	

call on governments to: 
1.		develop	health	policies	that	address	the	needs	of	patients	

with	lifelimiting	or	terminal	illnesses:	
	 –		develop	comprehensive	health	care	policies	that	provide	

for	integrated	palliative	care,	along	with	other	forms	of	
health	services,	

	 –		ensure	that	the	laws	include	support	to	the	relatives	of	
patients	during	the	time	of	care	and	after	the	time	of	
death.	

2.		ensure	access	to	essential	medicines,	including	controlled	
medications,	to	all	who	need	them,	

–		identify	 and	 eliminate	 unduly	 restrictive	 barriers	 which	
impede	 access	 to	 controlled	 medications	 for	 legitimate	
medical	use,	

–		ensure	that	they	develop	an	appropriate	system	for	esti
mating	 their	 need	 for	 such	 medications	 so	 as	 to	 ensure	
that	availability	is	guaranteed	without	interruption,	

–		ensure	 that	 they	 establish	 safe	 and	 secure	 distribution	
and	dispensation	systems	so	that	patients	can	access	the	
opioid	medications	regardless	of	their	prognosis,	place	of	
treatment	or	geographic	location.	
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3.		ensure	that	healthcare	workers	receive	adequate	training	
on	palliative	care	and	pain	management	at	undergradu
ate	and	subsequent	levels,

	 –		adopt	the	necessary	changes	in	the	training	curricula	for	
healthcare	providers	(medical,	nursing,	pharmacy,	psy
chology,	etc.)	at	undergraduate	levels	to	ensure	that	all	
healthcare	workers	obtain	basic	knowledge	about	palli
ative	care	and	are	able	to	provide	it	to	patients	regard
less	of	where	in	the	healthcare	system	they	work,	

	 –		support	 the	 development	 and	 implementation	 of	 post
graduate	 and	 specialty	 palliative	 care	 programs	 so	 that	
patients	with	complex	cases	can	receive	appropriate	care,	

	 –		ensure	that	adequate	continuing	education	courses	 in	
palliative	care	are	available	to	healthcare	workers.	

4.		ensure	 the	 integration	 palliative	 care	 into	 healthcare		
systems	at	all	levels,	

	 –		design	and	develop	plans	to	create	and	implement	palli
ative	care	units,	groups	and	programs	according	to	mor
bidity	 and	 mortality	 indicators,	 and	 population	 disper
sion	data.	

The signatories and the representatives of the regional 
and international organizations 

urge: 
–		governments	worldwide	to	ensure	that	patients	and	their	

families	 can	 realize	 the	 right	 to	 access	 palliative	 care	 by	
integrating	such	care	 into	healthcare	policies,	as	weil	as	
ensuring	 access	 to	 essential	 medicines,	 including	 opioid	
analgesics,	is	assured;

–		major	international	organizations	and	forums	such	as	the	
Council	of	Europe,	the	European	Union,	the	world	health	
organization,	the	world	health	Assembly,	the	world	Med
ical	Association	and	the	International	Council	of	nurses	to	
promote	the	right	to	palliative	care.	

invite: 
–		regional	and	national	palliative	care	associations	to	sup

port	a	palliative	care	philosophy	that	includes	not	only	the	
development	of	specialist	services	but	is	centered	around	
a	public	health	approach.	

–		academic	institutions,	teaching	hospitals	and	universities	
in	developing	and	developed	countries	to	train	and	moti
vate	healthcare	professionals	working	in	primary	care	to	
integrate	palliative	care	in	their	services.	

express the hope: 
–		that	 the	 general	 public	 recognizes	 the	 need	 for	 access	

to	palliative	care	for	all	and	supports	the	Prague	Charter	
through	participation	of	social	and	media	activities	and	in	
signing	the	petition.	

«			A	goD	who	CoULD	noT	SMILE	CoULD	noT	hAvE	CREATED	ThIS	hUMoRoUS	UnIvERSE.	»
 

Sri Aurobindo
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the last supper oder einfach noch einmal Pasta
das hat mIch beWegt…

Es	ist	november,	wir	bekommen	kurzfristig	einen	Patienten	
aus	 einem	 Kantonsspital	 angemeldet.	 Die	 verlegung	 soll	
noch	 am	 selben	 Abend	 stattfinden.	Dabei	 handelt	 es	 sich	
um	einen	ALSPatienten.	Ich	lese	mich	noch	vor	seiner	An
kunft	in	seine	Akte	ein,	bereite	einige	Dinge	im	zimmer	vor.	
	
Bald	darauf	fährt	die	Ambulanz	vor	und	ich	begrüsse	den	Pa
tienten	und	seine	Ehefrau.	Im	zimmer	angekommen,	richten	
wir	alles	so	ein,	dass	er	sich	wohl	und	in	seiner	Situation	vor	
allem	sicher	fühlt.	Er	ist	wach,	allseits	orientiert	und	hat	eine	
bessere	Kommunikationsfähigkeit,	als	ich	erwartet	habe.	Das	
BiPAPgerät	 läuft	 über	 seine	 nase,	 daher	 ist	 der	 Mund	 frei	
und	 er	 kann	 trotz	 ausgeprägter	 Atemnot	 sprechen.	 Er	 fühle	
sich	todmüde	von	der	Fahrt	und	der	Umbetterei,	sagt	er.
Aufgrund	seiner	weit	fortgeschrittenen	ALSErkrankung	ist	es	
sein	wunsch,	zu	uns	verlegt	zu	werden.	Er	leidet	seit	wochen	
an	 zunehmender	 Atemlähmung.	 Er	 ist	 auf	 eine	 kontinuierli
che	BiPAPBeatmung	angewiesen.	Seit	einiger	zeit	kämpft	er	
auch	mit	einem	latenten	gefühl	von	Atemnot	und	Angst.	
	
herr	 A.	 ist	 sich	 seiner	 Situation	 vollkommen	 bewusst	 und	
hat	 sich	 seit	 jeher	 mit	 der	 Krankheit	 auseinandergesetzt.	
Er	 äusserte	 während	 der	 letzten	 woche	 wiederholt	 den	
wunsch,	unter	Sedation	die	Beatmung	zu	beenden,	denn	er	
möchte	mit	solchen	belastenden	Symptomen	einfach	nicht	
mehr	weiterleben.	
	
Seine	Ehefrau	erzählt,	dass	ihm	dieser	Schritt	im	Kantons
spital	nach	vielen	Diskussionen	leider	verwehrt	wurde.
Es	 kommen	 und	 gehen	 schon	 heute	 Abend	 und	 während	
der	zimmereinrichtung	Besucher.	herr	A.	hat	ein	sehr	gros
ses	netz	an	Freunden,	Bekannten	und	Freiwilligen,	die	 ihn	
während	 seines	 langen	 Leidensweges	 begleitet	 haben.	 Er	
hat	auch	eine	junge	erwachsene	Tochter	und	einen	erwach
senen	Sohn.	gemeinsam	mit	ihrer	Mutter	begleiteten	und	
pflegten	ihn	beide	durch	all	die	Jahre	hindurch.	
Der	Arzt	kann	jetzt	mit	herrn	A.	im	Beisein	der	Ehefrau	die	
Situation	 und	 Konsequenzen	 einer	 Beendigung	 der	 Beat
mung	sowie	seine	werthaltung	nochmals	ausführlich	dis
kutieren.	 Für	 die	 erste	 nacht	 bei	 uns	 wird	 eine	 zunächst	
leichte	temporäre	Sedation	beschlossen.	Er	bekommt	auch	
eine	PCAPumpe	mit	Morphin	angehängt.
	
nachdem	sich	nun	also	der	Patient	angekommen	fühlt,	ein	
paar	Löffel	essen	mag,	durstig	den	trockenen	Mund	befeuch
tet	hat,	bestellt	er	noch	weitere	Lieblingsgetränke	bei	seiner	
Tochter.	Sie	macht	sich	auf,	um	seine	wünsche	zu	erfüllen.	
	
Ich	bereite	die	Sedation	vor	und	erkläre	den	Anwesenden	
die	 Schritte.	 herr	 A.	 spricht	 noch	 mit	 einigen	 Besuchern,	

will	 gleichzeitig	 aber	 auch	 endlich	 tief	 schlafen	 können.	
Ich	 starte	 die	 Sedation	 unter	 speziellen	 Bedingungen	 im	
zimmer.	normalerweise	sorge	ich	für	eine	stille	Atmosphä
re,	 stelle	 das	 Bett	 genau	 so,	 wie	 es	 für	 die	 nacht	 bleiben	
wird,	 lasse	die	zu	sedierende	Person	noch	das	sagen,	was	
sie	vor	dem	Einschlafen	sagen	möchte,	und	verdunkle	die	
zimmer	atmosphäre.	Doch	hier	merke	ich,	dass	jetzt	etwas	
anderes	gut	 ist.	So	brennt	zum	Beispiel	das	Licht,	es	wird	
immer	wieder	etwas	gesprochen	und	die	Türe	geht	auf	und	
zu	...	Für	den	müden	Patient	ist	es	aber	durchaus	stimmig.	
Ich	starte	das	Dormicum	bolusweise.	herr	A.	wird	müder	
und	 schläfriger,	 verabschiedet	 sich	 nun	 auch	 von	 seinen	
Angehörigen	und	den	noch	anwesenden	Bekannten.	nach	
einer	kurzen	zeit	schläft	er	bereits	tief,	wie	es	mir	erscheint.	
Diese	nacht	bleibt	eine	erfahrene	Pflegefachfrau	und	Kol
legin	von	herrn	A.	bei	ihm.	wegen	der	Lähmung	könnte	er	
keine	übliche	Klingel	betätigen.	Er	ist	aber	bereits	gewohnt,	
in	der	nacht	nicht	alleine	zu	sein.	Stets	sind	Freiwillige	aus	
seinem	grossen	Umfeld	da,	bei	denen	er	sich	mündlich	be
merkbar	machen	kann.	

Die	nacht	schläft	er	gut.	

Der	nächste	Tag	beginnt	eher	zögerlich.	Das	Dormicum	wird	
gegen	 Morgen	 abgestellt.	 Doch	 herr	 A.	 fühlt	 sich	 müde	
und	mag	nur	für	kurze	zeit	wach	sein.	Bei	der	Morgenvisi
te	 äussert	 sich	 herr	 A.	 positiv	 zu	 der	 DormicumSedation.	
Sein	wunsch	wäre	es,	noch	heute	die	terminale	Sedation	zu	
bekommen.	 Das	 heisst	 also,	 das	 Dormicum	 höher	 dosiert	
und	kontinuierlich	laufen	zu	lassen,	das	BiPAPgerät	irgend
wann	ganz	abzustellen	und	sterben	zu	können.	Unser	Arzt	
vereinbart	mit	ihm,	seine	Aussagen	am	nachmittag,	wenn	
die	 Dormicumwirkung	 ganz	 abgeklungen	 ist,	 bestätigen	
zu	lassen.	
	
herr	A.	äussert	auch	gelüste.	So	wünscht	er	sich	vor	dem	
Sterben	 nochmals	 eine	 feine	 Pasta	 mit	 Tomatensauce	 (al
les	püriert)	und	eine	glace.	Am	nachmittag	sagt	er	seiner	
Tochter,	sie	solle	doch	jetzt	den	geburtstag	einer	Freundin	
feiern	gehen	und	verabschiedet	sich	von	ihr.	Die	Krankheit	
der	 1000	 Abschiede	 –	 ob	 er	 sie	 wohl	 noch	 einmal	 sieht?	
Auch	von	seinem	Sohn	hat	er	sich	wohl	schon	hundertmal	
verabschiedet,	seit	er	krank	ist.
	
Seine	Ehefrau	bekommt	noch	einmal	gelegenheit,	die	Kon
sequenzen	 der	 terminalen	 Sedation	 mit	 dem	 Arzt	 zu	 be
sprechen.	Sie	hat	einige	Fragen	und	natürlich	auch	ängste.
	
Meine	Schichtkollegin	kocht	und	püriert	ihm	die	Pasta	bei	
uns	 in	 der	 Küche,	 die	 Tomatensauce	 bekommen	 wir	 vom	



55

Spital	geliefert.	Und	die	Ehefrau	ist	es,	die	gemeinsam	mit	
ihrem	 Schwager	 herrn	 A.	 den	 letzten	 wunsch	 erfüllt	 und	
ihm	die	fein	duftenden	Teigwaren	und	die	glace	eingibt.	Es	
sind	nur	ein	paar	wenige	Löffel,	und	doch	bereiten	sie	dem	
Patienten	grosse	Freude.
	
Unser	 Arzt	 schaut	 noch	 ein	 letztes	 Mal	 vor	 seinem	 Feier
abend	 beim	 Patienten	 vorbei	 und	 fragt	 ihn	 erneut,	 ob	 er	
wirklich	sicher	sei,	dass	er	nicht	mehr	aufwachen	möchte.	
Die	Antwort	ist	sehr	klar:	Ja,	er	sei	sich	sicher.	
	
herr	 A.	 wurde	 in	 den	 Medien	 mehrmals	 interviewt.	 Unter	
anderem	auch	gefragt,	ob	er	Angst	vor	dem	Sterben	habe.	Er	
verneinte	 dies	 und	 strahlt	 nun,	 nach	 dem	 gewünschten	 last	
supper,	heute	Abend	genau	dies	aus.	Er	scheint	mir	sehr	prag
matisch	 veranlagt,	 wirkt	 jetzt	 nicht	 emotional,	 sondern	 will	
einfach	keine	grosse	Sache	daraus	machen.	nur	schlafen	jetzt.	
	
Die	Ehefrau	beschliesst	dazubleiben,	bis	er	tief	schläft.	Sein	
Bruder	will	gar	die	ganze	nacht	an	seiner	Seite	sein.	verab
schiedungen	vor	einer	terminalen	Sedation	sind	manchmal	
sehr	emotionsgeladen	für	den	Patienten,	die	Angehörigen	
und	 auch	 uns	 Pflegende	 und	 Betreuende,	 die	 wir	 nah	 am	
geschehen	sind.	Aber	bei	herrn	A.	 ist	es	anders,	er	will	es	
sich	und	seinen	Liebsten	einfach	machen.
	
Die	 MorphinPCADosis	 erhöhe	 ich	 gemäss	 verordnung	
noch	leicht	und	leite	jetzt	die	Sedation	ein.	Auch	heute	will	
er	 das	 Licht	 brennen	 lassen	 und	 wieder	 wird	 noch	 dieses	
und	jenes	gesprochen.	Aber	die	Situation	ist	ruhig.	
	
Besonders	eindrücklich	finde	ich	nach	etwa	vier	Bolusgaben,	
wie	 er	 plötzlich	 seiner	 Ehefrau	 Anweisungen	 gibt,	 wie	 die	
allfälligen	Spenden	nach	seinem	Tod	verteilt	werden	sollen.	

Das	habe	er	fast	noch	vergessen,	meint	er.	Alles	andere	rund	
um	die	Beerdigung	 ist	 längst	geregelt	und	bereits	organi
siert,	von	ihm,	wohlverstanden.
	
heute	 Abend	 findet	 ein	 spitalinternes	 weihnachtsjah
resessen	 statt.	 Unser	 Arzt	 fühlt	 sich	 nicht	 allzu	 sehr	 in	 der	
Stimmung	dazu.	Es	kann	durchaus	sein,	dass	die	Patienten
situationen	einen	auch	nach	Feierabend	noch	ein	Stück	wei
terbegleiten.	So	beschliesst	er,	nach	dem	Essen	nochmals	in	
der	villa	vorbeizukommen.	Es	ist	kurz	vor	der	übergabe	Spät
dienst/nachtwache…	 wir	 sind	 alle	 um	 den	 Patienten	 ver
sammelt.	Die	Atmosphäre	ist	entspannt.	herr	A.	schläft	noch	
immer	nicht	tief,	aber	er	scheint	zwischendurch	zu	träumen	
und	 spricht	 leicht	 verwaschen	 und	 für	 uns	 nicht	 mehr	 ver
ständlich.	Ich	gebe	ihm	nochmals	einen	Bolus	mit	Dormicum	
und	 passe	 seine	 kontinuierliche	 Infusion	 an.	 Jetzt	 kommt	
auch	die	nachtwache	ins	zimmer,	sie	betreute	ihn	schon	die	
vorherige	nacht.	Es	ist	ganz	still	im	Raum.	Alle	Augen	sind	auf	
den	 Patienten	 gerichtet.	 Seine	 Spontanatmung	 verändert	
sich,	 er	 atmet	 gegen	 das	 BiPAPgerät,	 seine	 gesichtsfarbe	
wird	ganz	plötzlich	grau.	Es	fällt	allen	gleichzeitig	auf.	Seine	
Ehefrau	ist	die	erste,	die	jetzt	etwas	sagt.	Ihre	Frage	ist:	«Er	
stirbt	jetzt	aber	nicht	schon,	oder?»	Sie	schaut	uns	sehr	be
sorgt	an.	wir	sind	dankbar,	dass	wir	so	offen	vorbesprechen	
konnten,	dass	wir	nicht	genau	wissen,	wie	er	sich	unter	ei
ner	tiefen	Sedation	verhalten	wird.	Ich	selber	habe	mit	einer	
erfahrenen	Teamkollegin	Rücksprache	genommen,	wie	auch	
mit	der	Parahelpline.	Ich	will	zu	meiner	Sicherheit	mit	wenig	
BiPAP/BeatmungsgerätErfahrung	 sicher	 sein,	 bis	 zu	 wel
cher	Stufe	und	wo	genau	ich	das	BiPAPgerät	unter	der	Se
dation	zurückstellen	kann.	Dass	jetzt	in	diesem	Moment	un
ser	Arzt	wie	auch	eine	ehemalige	IPSPflegefachfrau	neben	
mir	stehen,	tut	mir	gut.	Die	Ehefrau	ist	von	ihren	Emotionen	
überwältigt	und	die	nächsten	Minuten	bereiten	ihr	Angst.	
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In	 unserer	 neuen	 Rubrik	 «Das hat mich bewegt…»	 kommen	 Sie,	 liebe	 Leserinnen	 und	 Leser,	 zu	 wort.	 haben	 Sie		
in	 Ihrem	Alltag	 in	der	Palliative	Care	etwas	erlebt,	was	Sie	besonders	berührt	hat	und	von	dem	Sie	gerne	erzählen	
möchten?	Dann	schicken	Sie	uns	Ihre	geschichte	an	christian.ruch@palliative.ch.	

Schon	jetzt	vielen	Dank	für	alle	Einsendungen!	

Ich	bin	enorm	berührt	von	genau	dem	Augenblick,	in	dem	
das	 handy	 von	 Frau	 A.	 klingelt.	 herr	 A.	 hat	 bereits	 keine	
Spontanatmung	mehr,	das	BiPAPgerät	gibt	noch	Impulse,	
es	 wird	 auch	 abgestellt.	 Es	 ist	 seine	 Tochter	 am	 anderen	
Ende.	Aus	einer	Ahnung	heraus	ruft	sie	an,	als	spürte	sie	so
eben,	was	mit	ihrem	vater	in	der	villa	Sonnenberg	passiert.
Ihre	Mutter	nimmt	schliesslich	den	Anruf	entgegen,	sagt	ihr	
aber	noch	nicht,	dass	ihr	vater	soeben	gestorben	ist.	Sie	will	
es	ihr	zu	hause	persönlich	sagen.	
	
So	 verabschieden	 sich	 Frau	 A.	 und	 ihr	 Schwager	 recht	
schnell	und	fast	etwas	hektisch	von	dem	verstorbenen	und	
uns.	nicht	ohne	uns	ihren	Dank	auszusprechen.	Frau	A.	hat	
Angst	um	die	nach	hause	zurückgekehrte	Tochter.	Sie	will	
jetzt	einfach	bei	ihr	sein.
	
Unser	Arzt,	die	nachtwache	und	ich	gehen	ins	Stationsbüro	
und	nehmen	uns	zeit,	diese	letzten	Minuten	nochmals	Re
vue	 passieren	 zu	 lassen.	 Mit	 der	 Reduktion	 der	 Parameter	
des	gerätes	wurde	auch	die	Atmung	immer	schwächer,	und	
der	Patient	verstarb	für	uns	alle	überraschend	schnell,	aber	
doch	absolut	ruhig	und	entspannt.	Ich	bin	überzeugt	davon,	
dass	 diese	 letzten	 Minuten	 für	 seine	 Ehefrau	 wichtig	 wa
ren.	In	ihrem	Trauerprozess	werden	ihr	bestimmt	noch	oft	
die	Bilder	dieser	letzten	Stunde	erscheinen.	Aber	sie	werden	
auch	 tröstend	 sein,	 und	 sie	 weiss	 eines	 ganz	 sicher:	 Das	
Sterben	war	genau	so,	wie	es	sich	ihr	gatte	gewünscht	hat.	
Und	das	kann	ihr	Trost	geben.
	
Die	 nächsten	 zwei	 Abende	 habe	 ich	 ebenfalls	 Dienst	 und	
lasse	mich	auf	viele	gespräche	mit	Menschen	ein,	die	herrn	
A.	nahe	standen	und	sich	hier	in	der	villa	Sonnenberg	von	

ihm	 verabschieden	 wollen.	 Es	 kommen	 berührende	 Anek
doten,	vor	allem	von	einer	Kollegin	und	Pflegefachfrau,	die	
ihn	schon	lange	kannte.	Unter	anderem	erzählt	sie	mir	auch	
die	 geschichte,	 weshalb	 und	 wieso	 er	 nun	 diese	 Trainer
jacke	als	Totenkleid	an	hat.
	
Auch	der	Tochter	öffne	 ich	die	haustüre	und	 lasse	sie	ge
meinsam	mit	ihrer	«geburtstagsFreundin»	zu	ihrem	vater	
herein.	 Es	 ist	 ihr	 ein	 Bedürfnis,	 Tschüss	 zu	 sagen	 und	 ihm	
etwas	auf	seine	neue	Reise	mitzugeben.
	
Als	 sie	 gegangen	 sind	 und	 ich	 noch	 einmal	 bei	 herrn	 A.	
vorbeischaue,	da	sehe	ich	das	erwähnte	Briefchen	in	seiner	
Trainerjacke	stecken.	Und	noch	etwas	fällt	mir	auf:	Auf	sei
ner	 hand,	 da	 leuchtet,	 wie	 von	 einem	 Lippenstift	 gemalt,	
ein	kleines	glitzerndes	herz.

Franziska Oberli

Franziska Oberli
dipl.	Pflegefachfrau

höFa1,	Palliativstation
villa	Sonnenberg
Spital	Affoltern	am	Albis

Kontakt:	
franziska.oberli@spitalaffoltern.ch



Palliative	Care	hat	in	den	vergangenen	Jahren	stark	an	Be
deutung	gewonnen	und	wird	sich,	insbesondere	durch	die	
stetig	 wachsende	 Lebenserwartung,	 als	 Behandlungskon
zept	für	chronisch	oder	unheilbar	kranke	Menschen	weiter	
etablieren.

palliative	 ch	 zählt	 als	 multiprofessionelle	 Fachgesellschaft	
heute	 bereits	 rund	 2	 300	 Aktivmitglieder	 aus	 den	 Berufs
gruppen	 ärztinnen	 und	 ärzte,	 Pflegefachpersonen	 sowie	
aus	 dem	 psychosozialen	 Bereich.	 Der	 Mitgliederbestand	
wächst	 kontinuierlich	 und	 umfasst	 Einzel	 und	 Kollektiv
mitglieder.	palliative	ch	hat	sich	u.a.	zum	ziel	gesetzt:
	

Werden Sie Aktivmitglied von palliative ch oder empfeh-
len Sie Ihnen bekannten Fachpersonen oder Institutionen
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	 Re
präsentativität	in	der	medizinischen	Fachwelt.

Aktivmitglieder:
–		haben	zugang	zum	nationalen	netzwerk	von	palliative	ch	

–		der	Plattform	für	persönliche	Kontakte	unter	Palliative	
CareSpezialisten

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

–			den	 zugang	 betroffener	 Menschen	 und	 ihrer	 Angehöri
gen	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	 Fach
leute	im	gesundheitswesen	über	die	vorteile	von	Palliati
ve	Care	zu	informieren

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

–		erhalten	 einen	 elektronischen	 newsletter	 mit	 aktuellen	
Informationen	 von	 palliative	 ch	 und	 aus	 der	 nationalen	
Strategie	für	Palliative	Care

–		erhalten	die	Fachzeitschrift	palliative	ch	mit	hochstehen
den	 Fachartikeln	 in	 den	 Schweizer	 Landessprachen	 und	
Informationen	aus	der	Palliative	CareSzene	Schweiz

–		erhalten	 eine	 vergünstigte	 Teilnahme	 an	 der	 nationalen	
Palliative	CareTagung	mit	hochstehenden	themenspezi
fischen	weiterbildungsangeboten

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

www.palliative.ch

palliative ch: gemeinsam + kompetent

palliative ch: mehrwert für aktivmitglieder



	 	Ich	möchte	als	Einzelmitglied, Fr. 100.–  pro 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.– pro 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.– pro 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.– pro 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.

anmeldung

1	organisationen,	die	auf	strategischer	und	operativer	Ebene	ausschliesslich	ehrenamtlich	tätige	Freiwillige	beschäftigen	(Definition	BEnEvoL).

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

name	(Einzelmitglieder)

vorname	(Einzelmitglieder)

Privatadresse	(Einzelmitglieder)

Institution	(Kollektivmitglieder)

Ansprechperson	(Kollektivmitglieder)

Adresse	Institution	(Kollektivmitglieder)

Telefon

EMailAdresse

Beruf	/	Ausbildung

Art	der	Institution
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siddhartha mukherjee, «der König  
aller Krankheiten. Krebs – eine biografie»

PallIoscoPe

Bücher	 über	 Krebs	 gibt	 es	 viele	 –	 dennoch	 oder	 gerade	
deshalb	wurde	es	zeit,	dass	einmal	ein	Buch	über	die	ge
schichte	 dieser	 Krankheit(en)	 geschrieben	 wird.	 Der	 in	
den	 USA	 wirkende	 Forscher	 und	 praktizierende	 onkologe	
Siddhartha	 Mukherjee	 hat	 diese	 herkulesAufgabe	 auf	
sich	 genommen	 und	 ein	 voluminöses	 werk	 verfasst,	 das	
in	 der	 onkologie,	 sicher	 aber	 auch	 in	 der	 Palliative	 Care	
zur	Pflichtlektüre	zählen	sollte.	Der	horizont	des	mehr	als	
spannenden	Buchs	reicht	von	der	ersten	medizinischen,	in	
ägypten	 verfassten	 Beschreibung	 einer	 Krebserkrankung	
aus	der	zeit	um	2500	v.	Chr.	bis	in	unsere	Tage	und	zeichnet	
die	zahlreichen	wege	und	Irrwege	der	Medizin	und	onko
logie	nach.	Dass	gerade	auch	die	Sackgassen	und	Irrtümer	
schonungslos	 benannt	 werden,	 macht	 den	 besonderen	
Reiz	dieser	«KrebsBiografie»	aus	und	ist	für	einen	onkolo
gen	sicherlich	bemerkenswert.	

geradezu	 haarsträubend	 liest	 sich	 heutzutage	 etwa,	 mit	
welcher	 brachialen	 gewalt	 radikale	 Mastektomien	 im	 ge
folge	 des	 Mediziners	 william	 Stewart	 halsted	 vorgenom
men	wurden.	Mukherjee	schreibt:	«Als	der	Krebs	trotz	voll
ständiger	Abnahme	der	Brust	dennoch	wiederkam,	schnitt	
er	(halsted)	noch	tiefer	in	die	Brust	hinein.	1898	war	die	von	

ihm	 durchgeführte	 Mastektomie	 noch	 <radikaler>	 gewor
den:	nun	durchtrennte	er	auch	das	Schlüsselbein,	um	eine	
kleine	 gruppe	 darunterliegender	 Lymphknoten	 zu	 entfer
nen.	(…)	Ein	makabrer	Marathon	hatte	eingesetzt:	halsted	
und	seine	Schüler	hätten	eher	den	gesamten	Körper	ausge
leert,	als	sich	mit	Rezidiven	abzufinden.	In	Europa	entfernte	
ein	Chirurg	einer	Brustkrebspatientin	drei	Rippen	und	wei
tere	Teile	des	Brustkorbs	und	amputierte	eine	Schulter	samt	
dazugehörigem	Schlüsselbein.	(…)	Alle	diese	Konsequenzen	
nahm	halsted	 in	Kauf	wie	die	unvermeidlichen	verletzun
gen	in	einem	totalen	Krieg»	(S.	100ff).

Mukherjee	 nimmt	 allerdings	 auch	 die	 jüngste	 vergangen
heit	 der	 onkologie	 durchaus	 kritisch	 unter	 die	 Lupe	 –	 so	
etwa	 beispielsweise	 den	 Skandal	 um	 die	 gefälschten	 Stu
dienergebnisse	 des	 südafrikanischen	 onkologen	 werner	
Bezwoda	 in	 zusammenhang	 mit	 der	 hochdosisChemo
therapie.	 «onkologen,	 wissenschaftler	 und	 Patienten,	 die	
in	Scharen	in	seine	Seminare	strömten,	waren	wie	hypnoti
siert	von	seinen	Ergebnissen»,	berichtet	Mukherjee	(S.	409).	
Doch	 dann,	 Anfang	 2000,	 der	 grosse	 Schock:	 «Die	 ganze	
Angelegenheit	war	Betrug,	Erfindung,	Fälschung.	(…)	2008,	
als	ich	ihn	wegen	eines	Interviews	zu	erreichen	versuchte,	
war	werner	Bezwoda	nirgends	zu	finden.»	Und:	«Der	bei
spiellose	Absturz	von	werner	Bezwoda	versetzte	den	Am
bitionen	der	hochdosisChemotherapie	den	Todesstoss.	(…)	
Die	onkologen	waren	besessen	von	radikalen	und	aggressi
ven	Therapien	und	ersannen	immer	neuere	und	modernere	
Fallschirme,	 aber	 ohne	 systematische	 Landkarten,	 damit	
sich	Patienten	–	und	ärzte	–	in	dem	Sumpf,	in	dem	sie	gelan
det	waren,	zurechtfanden.	Der	Krieg	gegen	den	Krebs	war	
in	jeder	hinsicht	verloren»,	so	Mukherjee	(S.	415f).	

Lobende	worte	findet	der	Autor	dagegen	für	die	Palliative	
Care:	Er	nennt	sie	eine	«kritische	Stimme	(…),	die	schon	seit	
Jahrhunderten	an	der	Peripherie	des	Krebses	immer	wieder	
um	gehör	gebeten	hatte».	Angesichts	kontinuierlich	hoher	
Sterberaten	galt	es,	«die	Kunst	der	Pflege	zu	erlernen	–	oder	
vielmehr	wiederzuerlernen.	Es	war	eine	unbehagliche	Lek
tion,	 und	 sie	 ging	 nicht	 reibungslos.	 Die	 palliative	 versor
gung	(…)	war	immer	als	die	Antimaterie	der	Krebstherapie	
wahrgenommen	worden,	als	ihr	negatives	gegenstück,	ein	
Eingeständnis	des	Scheiterns	vor	der	Rhetorik	des	Erfolgs.»	
Es	sei	daher	kein	zufall,	meint	Siddhartha	Mukherjee,	dass	
die	Palliative	Care	nicht	in	den	«heilungsversessenen»	USA,	
sondern	in	England	entstanden	sei.	«Es	dauerte	ganze	zehn	
Jahre,	bis	(Cicely)	Saunders’	hospizbewegung	nach	Ameri
ka	gelangte	und	 in	die	optimismusgefestigten	onkologie

Siddhartha Mukherjee hat ein faszinierendes Geschichtsbuch 
über den Krebs verfasst.
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stationen	 vordrang.	 ‹Der	 widerstand	 gegen	 die	 palliative	
Betreuung	von	Patienten›,	erinnert	sich	eine	Klinikschwes
ter,	‹war	so	gross,	dass	uns	die	ärzte	nicht	mal	in	die	Augen	
schauten,	wenn	wir	ihnen	rieten,	lieber	die	würde	zu	retten,	
statt	dass	sie	weiter	versuchten,	Leben	zu	retten,	das	nicht	
zu	 retten	 war	…	 gegen	 den	 geruch	 des	 Todes	 waren	 die	
ärzte	allergisch,	Tod	bedeutete	Scheitern,	niederlage	–	den	
eigenen	Tod,	den	Tod	der	Medizin,	den	Tod	der	onkologie.›	
Eine	würdige	Sterbebegleitung	erforderte	einen	kolossalen	
Akt	des	Umdenkens	und	der	neuorientierung»	(S.	292f).

Und	 was	 bringt	 die	 zukunft?	 Der	 künftige	 verlauf	 des	
Krebses	 und	 des	 «viertausendjährigen	 Krieges»	 gegen	 ihn	
sei	 «unvorhersehbar»,	 glaubt	 Mukherjee,	 weil	 man	 immer	
noch	nicht	«die	biologische	grundlage»	der	heterogenität	
des	Krebses	kenne.	«Fest	steht	hingegen,	dass	wir	den	Krebs	
wohl	auch	dann	nicht	vollständig	aus	unserem	Leben	aus
rotten	können,	wenn	wir	alles	von	seiner	Biologie	wissen.»	
Den	«Krieg	gegen	den	Krebs	<gewinnt>	man	am	besten,	in
dem	man	den	Sieg	neu	definiert».	Eine	«einfache,	universale	
oder	endgültige	heilung»	sei	nicht	«in	Sicht»,	werde	es	wohl	
auch	nie	sein	(S.	571f).	Und	so	bleibt	der	Krebs,	was	er	ist	–	
«der	König	aller	Krankheiten».		

Christian Ruch

Siddhartha Mukherjee, «Der König aller Krankheiten. Krebs – 
eine Biografie», Verlag DuMont, Köln 2012, 670 Seiten,  
ISBN-10: 3832196447, 26 Euro. Auch als eBook erhältlich.
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auf roland Kunz folgt sonja flotron
nachrIchten PallIatIve ch

Der	 erste	 Tag	 des	 nationalen	 Palliative	 Care	 Kongresses	
2012	 in	 Biel	 ging	 mit	 der	 generalversammlung	 der	 Fach
gesellschaft	 palliative	 ch	 zu	 Ende,	 an	 der	 91	 Mitglieder	
teilnahmen.	Der	scheidende	Präsident	Roland	Kunz	blickte	
zufrieden	auf	seine	Amtszeit	zurück	und	freute	sich	darü
ber,	 dass	 sehr	 viel	 geleistet	 worden	 sei,	 dies	 insbesondere	
durch	ein	enormes	ehrenamtliches	Engagement.	«Die	Jahre	
waren	 sehr	 bereichernd,	 und	 es	 ist	 unglaublich,	 was	 alles	
erreicht	 wurde»,	 so	 Kunz.	 Er	 erinnerte	 jedoch	 auch	 daran,	
dass	die	nun	anstehende	zweite	Phase	der	nationalen	Stra
tegie	Palliative	Care	dafür	genutzt	werden	müsse,	sich	auf	
die	zeit	nach	deren	Ende	im	Jahr	2015	vorzubereiten.	Kunz	
zeigte	sich	überzeugt,	dass	der	vorstand	personell	verstärkt	
und	eine	grundsatzdiskussion	über	die	Rolle	von	palliative	
ch	geführt	werden	müsse.	Er	plädierte	dafür,	dass	palliati
ve	 ch	 als	 multiprofessionelle	 Fachgesellschaft	 den	 Lead	 in	
Fachfragen	 behalte	 und	 eine	 verstärkte	 zusammenarbeit	
mit	allen	strategisch	wichtigen	Partnern	auf	der	Basis	des	
angestrebten	 Koordinationszentrums	 suche,	 in	 dem	 jene	
Fachfragen	 bearbeitet	 und	 koordiniert	 werden	 sollen,	 die	
palliative	 ch	 aus	 verschiedenen	 gründen	 als	 Fachgesell
schaft	nicht	alleine	bearbeiten	kann	oder	will.	zum	Schluss	
seiner	Ausführungen	dankte	Roland	Kunz	allen	vorstands	
und	 Arbeitsgruppenmitgliedern	 sowie	 der	 geschäftsstelle	
und	 den	 Partnern	 beim	 Bundesamt	 für	 gesundheit	 (BAg)	
und	der	gesundheitsdirektorenKonferenz	(gDK).	

geschäftsführer	 walter	 Brunner	 orientierte	 zur	 Situation	
der	 Fachgesellschaft:	 Ende	 Juni	 2012	 hatte	 sie	 2275	 Mit
glieder,	 davon	 1967	 Einzelmitglieder	 (86,5%)	 sowie	 308	
Kollek	tivmitglieder	 (13,5%).	 Seit	 2010	 seien	 109	 Mitglieder	
hinzugekommen,	 was	 einem	 zuwachs	 von	 5%	 entspreche.	
Mitglieder	seien	nach	wie	vor	insbesondere	Pflegefachperso
nen,	ärzte	und	Seelsorger.	Erfreulich	entwickle	sich	auch	der	
webauftritt	 www.palliative.ch,	 der	 stark	 steigende	 zugrif
fe	aufweise.	 Im	Bereich	zeitschrift	stehen	gemäss	Brunner		

optimierungen	 im	 Bereich	 der	 Produktion	 und	 gestaltung	
an.	neuer	Redaktor	ist	seit	dem	1.	Dezember	2012	der	Jour
nalist	und	historiker	Christian	Ruch	aus	Chur.	Für	die	den	Re
daktor	begleitende	Redaktionskommission	werde	dringend	
verstärkung	gesucht,	betonte	Brunner.	Er	berichtete	ausser
dem	 vom	 Umzug	 der	 geschäftsstelle	 nach	 Bern,	 was	 eine	
grössere	nähe	zum	BAg	und	zur	gDK	sowie	zur	westschweiz	
ermögliche.	 zudem	 verfüge	 die	 neue	 geschäftsstelle	 über	
eine	bessere	Infrastruktur	wie	etwa	ein	Sitzungszimmer.	Die	
Finanzlage	der	Fachgesellschaft	bezeichnete	walter	Brunner	
als	«sehr	gesund,	so	dass	die	finanzielle	handlungsfähigkeit	
und	Unabhängigkeit	gesichert»	sei.	
	
Einstimmig	fielen	anschliessend	die	vorstandswahlen	aus:	
Dr.	 med.	 Claudia	 gamondi	 (Leiterin	 Arbeitsgruppe	 Swiss
Educ)	 wurde	 im	 Amt	 bestätigt.	 neu	 in	 den	 vorstand	 ge
wählt	 wurden	 ausserdem	 Prof.	 Dr.	 med.	 gian	 Domenico	
Borasio	 (Lausanne),	 Catherine	 hoenger	 (Lausanne),	 Dr.	
med.	 Steffen	 Eychmüller	 (Bern),	 PD	 Dr.	 med.	 Sophie	 Pau
tex	(genf),	Dr.	theol.	Karin	Tschanz	(Aarau),	Dr.	med.	Petra	
vayneBossert	 (genf).	 weiterhin	 gesucht	 sind	 engagierte	
vertreter/innen	aus	den	Pflegeberufen!	
	
zu	 den	 nachfolgern	 des	 scheidenden	 Präsidenten	 Roland	
Kunz	und	des	ebenfalls	scheidenden	vizepräsidenten	hans	
neuenschwander	 wählte	 die	 generalversammlung	 Sonja	
Flotron	(Malleray)	als	Präsidentin	sowie	Steffen	Eychmüller	
und	 Karin	 Tschanz	 als	 vizepräsidenten.	 Sonja	 Flotron	 und	
Steffen	Eychmüller	zählen	zum	Projektleitungsgremium	der	
nationalen	 Strategie	Palliative	 Care	2013–2015.	 Ausserdem	
soll	 eine	 neue	 Plattform	 «Kantone»	 entstehen.	 Da	 weder	
Anträge	noch	wortmeldungen	vorlagen,	konnte	die	gene
ralversammlung	pünktlich	beendet	und	zum	geselligen	Teil	
des	Abends	im	Club	«Blue	note»	übergegangen	werden.				

Christian Ruch

Der Vorstand in seiner neuen Zusammensetzung.
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nouvelles PallIatIve ch

Le	premier	jour	du	Congrès	national	des	Soins	Palliatifs	2012	
à	Bienne	s’est	 terminé	par	 l’Assemblée	générale	de	 l’asso
ciation	palliative	ch	à	laquelle	ont	participé	91	membres.	Ro
land	Kunz,	le	président	sortant,	a	jeté	un	regard	satisfait	sur	
la	période	pendant	laquelle	il	a	exercé	son	mandat	et	il	s’est	
réjoui	de	constater	que	beaucoup		de	choses	avaient	été	ré
alisées,	ceci	en	particulier	grâce	au	bénévolat	considérable.	
«Ces	années	ont	été	très	enrichissantes	et	il	est	incroyable	
de	voir	tout	ce	qui	a	été	réalisé»,	a	déclaré	Kunz.	Toutefois,	il	
a	également	rappelé	que	le	temps	pendant	lequel	est	pré
vue	la	deuxième	phase	de	la	Stratégie	nationale	en	matière	
de	soins	palliatifs	doit	être	utilisé	pour	préparer	la	période	
qui	viendra	après	la	fin	de	cette	Stratégie	nationale	en	2015.	
Kunz	s’est	montré	convaincu	que	le	comité	devait	être	ren
forcé	en	ce	qui	concerne	ses	membres	et	qu’une	discussion	
fondamentale	devrait	être	menée	sur	le	rôle	de	palliative	ch	.	
Il	a	plaidé	pour	que	palliative	ch,	en	tant	qu’association	mul
tiprofessionnelle,	conserve	le	rôle	de	leader	dans	les	ques
tions	spécialisées	et	pour	que	l’association	cherche	une	col
laboration	renforcée	avec	tous	les	partenaires	stratégiques	

importants	sur	la	base	du	centre	de	coordination	souhaité	
dans	lequel	toutes	les	questions	spécialisées	devraient	être	
traitées	 et	 coordonnées.	 Questions	 que	 palliative	 ch,	 en	
tant	qu’association	spécialisée,	ne	veut	pas	ou	ne	peut	pas	
traiter	seule	pour	différentes	raisons.	Pour	conclure	ses	pro
pos,	 Roland	 Kunz	 a	 remercié	 tous	 les	 membres	 du	 comité	
et	tous	les	membres	des	groupes	de	travail	ainsi	que	le	se
crétariat	et	 les	partenaires	auprès	de	l’office	fédéral	de	 la	
santé	publique	oFSP	et	la	Conférence	suisse	des	directrices	
et	directeurs	cantonaux	de	la	santé	CDS.		

Le	 directeur	 walter	 Brunner	 a	 informé	 sur	 la	 situation	 de	
l’association:	fin	juin	2012,	elle	comptait	2275	membres,	dont	
1967	 membres	 individuels	 (86,5%)	 ainsi	 que	 308	 membres	
collectifs	 (13,5%).	 Depuis	 2010,	 109	 membres	 seraient	 venus	
s’y	 ajouter,	 ce	 qui	 correspond	 à	 une	 croissance	 de	 5%.	 Les	
membres	seraient	comme	par	le	passé	en	particulier	des	in
firmières	 et	 des	 infirmiers,	 des	 médecins	 et	 des	 personnes	
spécialisées	dans	 l’assistance	spirituelle.	Le	site	web	de	pal
liative.ch	 se	 développerait	 aussi	 de	 façon	 réjouissante,	 les	
consultations	 du	 site	 en	 forte	 augmentation	 le	 montrent.	
En	 ce	 qui	 concerne	 la	 revue,	 serait	 prévue,	 selon	 monsieur	
Brunner,	une	optimisation	dans	le	domaine	de	la	production	
et	de	la	conception.	Son	nouveau	rédacteur	est	depuis	le	1er	
décembre	 2012	 le	 journaliste	 et	 historien	 Christian	 Ruch	 de	
Coire.	Monsieur	Brunner	a	insisté	sur	le	fait	que	des	renforts	
sont	recherchés	d’urgence	pour	 la	commission	de	rédaction	
accompagnant	le	rédacteur.	En	outre,	il	a	informé	sur	le	démé
nagement	du	secrétariat	à	Berne,	ce	qui	permettrait	une	plus	
grande	 proximité	 avec	 l’office	 fédéral	 de	 la	 santé	 publique	
oFSP	et	avec	la	Conférence	suisse	des	directrices	et	directeurs	
cantonaux	de	la	santé	CDS	ainsi	qu’avec	la	Romandie.	De	sur
croît,	 le	 nouveau	 secrétariat	 disposerait	 d’une	 meilleure	 in
frastructure	 comme	 une	 salle	de	 réunion.	 walter	 Brunner	a	
décrit	la	situation	financière	de	l’association	comme	étant	en	
«très	bonne	santé,	de	telle	sorte	que	la	marge	de	manœuvre	
financière	et	l’indépendance	seraient	garanties».
	
Par	 la	 suite,	 l’élection	 du	 comité	 a	 eu	 lieu	 a	 l’unanimité:	
Dr	med.	Claudia	gamondi	(directrice	du	groupe	de	travail	
SwissEduc)	a	été	confirmée	dans	ses	fonctions.	ont	été	en	
outre	 nouvellement	 élus	 au	 comité	 le	 Prof	 Dr	 med.	 gian	
Domenico	 Borasio	 (Lausanne),	 Catherine	 hoenger	 (Lau
sanne),	 Dr	 med.	 Steffen	 Eychmüller	 (Berne),	 PD	 Dr	 med.	
Sophie	 Pautex	 (genève),	 Dr	 théol.	 Karin	 Tschanz	 (Aarau),	
Dr	med.	Petra	vayneBossert	 (genève).	on	continue	à	re
chercher	des	représentantes	et	des	représentants	engagés	
ayant	la	profession	d’infirmière	ou	d’infirmier!	
	
Pour	assurer	la	succession	du	président	sortant	Roland	Kunz	
et	aussi	du	viceprésident	sortant	hans	neuenschwander,	
l’Assemblée	générale	a	élu	Sonja	Flotron	(Malleray)	comme	
présidente	 ainsi	 que	 Steffen	 Eychmüller	 et	 Karin	 Tschanz	
comme	viceprésidents.	Sonja	Flotron	et	Steffen	Eychmül
ler	comptent	parmi	les	membres	de	l’organe	de	gestion	de	
projet	de	la	Stratégie	nationale	en	matière	de	soins	pallia
tifs	 2013–2015.	 	 En	 outre,	 une	 nouvelle	 plateforme	 «Can
tons»	 devrait	 voir	 le	 jour.	 Comme	 il	 n’a	 été	 émis	 aucune	
proposition	ni	aucune	demande	de	parole,	l’Assemblée	gé
nérale	s’est	terminée	à	l’heure	et	l’on	a	pu	passer	à	la	partie	
conviviale	de	la	soirée	au	club	«Blue	note».				

Christian Ruch

sonja flotron succède à roland Kunz

«Merci pour tout, Roland!»
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sonja flotron succede a roland Kunz
notIzIe  PallIatIve ch

Il	primo	giorno	del	Congresso	nazionale	delle	Cure	Palliative	
2012	a	Bienna	è	terminato	con	l’assemblea	generale	della	So
cietà	Svizzera	di	Medicina	e	Cure	Palliative	palliative	ch,	a	cui	
hanno	partecipato	91	membri.	Il	presidente	uscente	Roland	
Kunz	si	è	dichiarato	soddisfatto	del	suo	mandato,	durante	
il	 quale	 è	 stato	 compiuto	 un	 grande	 lavoro,	 in	 particolare	
per	merito	di	un	enorme	impegno	volontario.	«Questi	anni	
mi	hanno	arricchito	molto	ed	è	incredibile	quanti	obiettivi	
siano	stati	raggiunti»,	afferma	Kunz.	Tuttavia	ha	ricordato	
la	necessità	di	utilizzare	la	seconda	fase,	attualmente	in	cor
so,	della	Strategia	nazionale	in	materia	di	cure	palliative,	per	
prepararsi	al	periodo	dopo	il	suo	termine	nel	2015.	Kunz	si	è	
mostrato	convinto	della	necessità	di	rafforzare	il	personale	
del	Consiglio	direttivo	e	di	condurre	una	discussione	di	fon
do	sul	ruolo	di	palliative	ch.	ha	auspicato	che	palliative	ch,	in	
veste	di	associazione	specialistica	multiprofessionale,	con
servi	il	suo	ruolo	guida	per	le	questioni	specialistiche.	Inoltre	
essa	dovrebbe	ricercare	una	più	stretta	collaborazione	con	
tutti	i	partner	strategicamente	importanti	con	riferimento	
al	centro	di	coordinamento,	in	cui	trattare	e	coordinare	que
gli	aspetti	specialistici	che,	per	vari	motivi,	palliative	ch	non	
è	in	grado	o	non	vuole	trattare	da	sola,	in	qualità	di	associa
zione.	 Al	 termine	 delle	 sue	 riflessioni,	 Roland	 Kunz	 ha	 rin
graziato	tutti	i	membri	del	Consiglio	direttivo,	dei	gruppi	di	
lavoro	e	dell’ufficio,	oltre	ai	partner	presso	l’Ufficio	federale	
della	sanità	pubblica	(UFSP)	e	della	Conferenza	dei	direttori	
sanitari	(CDS).	
	
L’amministratore	walter	Brunner	ha	illustrato	la	situazione	
dell’associazione	 specialistica:	 alla	 fine	 di	 giugno	 2012	 gli	
aderenti	 erano	 2275,	 di	 cui	 1967	 soci	 singoli	 (86,5%)	 e	 308	
soci	collettivi	(13,5%).	Dal	2010	si	sono	aggiunti	109	soci,	pari	
ad	una	crescita	del	5%.	La	maggior	parte	dei	soci	resta	per	
lo	più	costituita	da	operatori	specializzati	in	assistenza,	me
dici	e	assistenti	spirituali.	Anche	il	sito	web	www.palliative.
ch	denota	uno	sviluppo	positivo	e	un	numero	di	accessi	in	
forte	aumento.	Secondo	Brunner,	la	rivista	necessita	di	ot
timizzazioni	sul	 fronte	della	produzione	e	del	 layout.	Dal	 1	
dicembre	2012	la	rivista	ha	un	nuovo	redattore,	il	giornalista	
e	storico	Christian	Ruch	di	Coira.	Si	cercano	urgentemente	
collaboratori	per	rafforzare	il	comitato	di	redazione	che	lo	
affianca,	ha	sottolineato	Brunner.	 Inoltre	ha	comunicato	il		
trasferimento	della	sede	a	Berna,	che	implica	una	maggiore	
vicinanza	all’UFSP,	alla	CDS	e	alla	Svizzera	romanda.	La	nuo
va	sede	dispone	di	una	migliore	infrastruttura,	ad	esempio	
la	sala	riunioni.	walter	Brunner	ha	definito	la	situazione	fi
nanziaria	 dell’associazione	 specialistica	 «molto	 solida,	 con	
capacità	di	agire	e	autonomia	garantite».	
	

Infine,	 le	votazioni	del	Comitato	direttivo	hanno	avuto	ri
sultato	unanime	e	la	dr.	med.	Claudia	gamondi	(responsa
bile	del	gruppo	di	lavoro	SwissEduc)	è	stata	confermata	in	
carica.	Sono	stati	eletti	inoltre	i	nuovi	membri	del	Consiglio	
direttivo:	prof.	dr.	med.	gian	Domenico	Borasio	(Losanna),	
Catherine	 hoenger	 (Losanna),	 dr.	 med.	 Steffen	 Eychmüll
er	 (Berna),	PD	dr.	med.	Sophie	Pautex	(ginevra),	dr.	theol.	
Karin	Tschanz	(Aarau),	dr.	med.	Petra	vayneBossert	(gine
vra).	 Continua	 la	 ricerca	 di	 rappresentanti	 motivati	 delle	
professioni	sanitarie!	
	
Come	successori	del	presidente	Roland	Kunz	e	del	vicepre
sidente	hans	neuenschwander,	entrambi	uscenti,	l’assem
blea	generale	ha	eletto	Sonja	Flotron	(Malleray)	nella	fun
zione	 di	 presidente	 e	 Steffen	 Eychmüller	 e	 Karin	 Tschanz	
quali	vicepresidenti.	Sonja	Flotron	e	Steffen	Eychmüller	fan
no	parte	dell’organo	di	direzione	del	progetto	della	Strate
gia	nazionale	in	materia	di	Cure	Palliative	2013–2015.	È	inol
tre	prevista	la	creazione	della	nuova	piattaforma	«Cantoni».	
In	assenza	di	mozioni	e	di	richieste	di	parola,	l’assemblea	ge
nerale	è	terminata	puntualmente	e	si	è	dato	inizio	alla	parte	
sociale	della	serata,	presso	il	club	«Blue	note».		

Christian Ruch

Sonja Flotron, la nuova presidentessa di palliative ch.
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Im team gegen den schmerz:  
Interdisziplinäre betreuungsteams in Palliative 
care – die Jahres tagung 2013 von palliative zh + sh

seK tIonen

wie	 arbeiten	 interdisziplinäre	 Betreuungsteams	 in	 Palliative	
Care	 erfolgreich?	 Die	 diesjährige	 Fachtagung	 von	 palliative	
zh+sh	widmet	sich	den	Anforderungen	an	diese	Teams	in	Sa
chen	 vernetzte,	 interdisziplinäre	 versorgung,	 professionelle	
Schmerz	und	Symptomkontrolle	und	neue	Kommunikations
wege	zwischen	den	stationären	und	ambulanten	Diensten.	

Die	 Tagung	 findet	 am	 Donnerstag,	 6.	 Juni	 2013,	 von	 9	 bis		
17	 Uhr	 im	 Technopark	 zürich	 statt.	 Im	 Mittelpunkt	 steht		
die	Fortsetzung	der	nationalen	Strategie	Palliative	Care.

verschiedene	Referenten	werden	am	Morgen	einen	Beitrag	
zum	Thema	präsentieren.	Die	stellvertretende	Leiterin	des	
Kompetenzzentrums	 Palliative	 Care	 am	 Universitätsspital	
zürich,	Dr.	Kathrin	zaugg	PhD,	spricht	über	die	Rolle	und	neue	
Möglichkeiten	der	Radiotherapie	bei	der	Schmerzkontrolle.	
Dr.	Andreas	weber,	Belegarzt	und	Mitglied	des	ambulanten	
Konsiliardienstes	am	gzo	Spital	wetzikon,	widmet	sich	der	
komplexen	Schmerzkontrolle	und	den	entsprechenden	An
forderungen	an	das	Betreuungsteam.	Der	hausarzt	Dr.	Chris
toph	Cina	stellt	den	nutzen	eines	onlineBetreuungsplanes	
für	 die	 interdisziplinäre	 zusammenarbeit	 vor	 und	 Beatrice	
Pfisterer	von	der	Sanitas	Krankenversicherung	spricht	über	
den	 Beitrag	 der	 versicherer	 zur	 Betreuungsoptimierung.		

Dr.	Daniel	Büche,	Palliativarzt	am	Kantonsspital	St.	gallen,	
widmet	 sich	 der	 Einbindung	 psychosozialer	 Therapie
ansätze.

Am	nachmittag	erhalten	die	Teilnehmenden	gelegenheit,	
an	verschiedenen	workshops	und	Diskussionen	teilzuneh
men,	die	sich	folgenden	Themen	widmen:	neue	Techniken	
in	der	Schmerztherapie,	Assessments	und	Dokumentation	
in	 interprofessionellen	 Teams,	 nahtstellenpflege,	 Sozial
beratung	im	ambulanten	Bereich,	Einbindung	der	Seel	sorge	
ins	 Betreuungsteam,	 zusammenarbeit	 mit	 der	 Psycho
onkologie,	 vernetzung	 und	 Finanzierungsmodelle	 und	 die	
hausarztmedizin	 als	 Basis	 eines	 qualitativ	 hochstehenden	
gesundheitssystems.

Anschliessend	an	die	Tagung	findet	die	diesjährige	general
versammlung	von	palliative	zh	+	sh	statt.

Tagungsprogramm,	Anmeldung	und	weitere	Informationen	
auf	 www.pallnetz.ch.	 Kosten	 (inkl.	 getränke	 und	 Lunch)		
für	 Mitglieder	 Fr.	 140.–,	 für	 nichtmitglieder	 Fr.	 180.–.		
voranmeldungen	bitte	per	EMail	an	info@pallnetz.ch

Elena Ibello

Kantonaler Palliativer Brückendienst – ab 2013 auch im 
Kanton Graubünden
	
nach	 dem	 Regionalen	 Palliativen	 Brückendienst	 Surselva	
gibt	 es	 nun	 auch	 einen	 Kantonalen	 Palliativen	 Brücken
dienst.	 Der	 Palliative	 Brückendienst	 graubünden	 ist	 ein	
überregionaler	 SpitexDienst,	 der	 die	 palliative	 Pflege	 und	
Betreuung	zu	hause	oder	in	der	Langzeitpflege	(Alters	und	
Pflegeheim)	unterstützt.	Für	eine	bestimmte	Region	ist	ein	
spezialisiertes	PalliativeCareTeam	im	Einsatz,	das	mit	allen	
ambulanten	und	stationären	versorgern	 lösungsorientiert	
und	konstruktiv	zusammenarbeitet.	Er	kann	in	komplexen	
palliativen	 Situationen	 zur	 Unterstützung	 und	 Beratung	
hinzugezogen	 werden.	 Die	 Anmeldung	 erfolgt	 entweder	
durch	 den	 Patienten,	 die	 Angehörigen,	 den	 hausarzt	 oder	

durch	die	 Institutionen	(heime,	Spitex).	Der	Palliative	Brü
ckendienst	ist	während	24	Stunden	über	365	Tage	erreich
bar	 und	 wird	 durch	 diplomierte	 Pflegefachpersonen	 mit	
einer	zusatzausbildung	in	Palliative	Care	erbracht	und	fach
lich	 durch	 den	 Kaderarzt	 der	 Palliative	 Care	 des	 Kantons
spitals	graubünden	unterstützt.	Die	zielsetzung	ist	eine	flä
chendeckende	bedarfsgerechte	versorgung.	Die	 Initianten	
erhoffen	sich,	dass	im	Projektverlauf	regionale	zweigstellen	
entstehen,	welche	die	Leistungen	vor	ort	erbringen	können.	
Die	Abrechnung	erfolgt	nach	ärztlicher	verordnung	durch	
den	SpitexTarif.	Die	Kosten	sind	von	der	grundversicherung	
mehrheitlich	gedeckt	und	die	Kostenbeteiligung	durch	den	
Patienten	beträgt	maximal	Fr.	8.–	pro	Tag.	Die	zweijährige	
Projektphase	dient	dazu,	Erfahrungen	zu	sammeln	und	die	
finanzielle	Restfinanzierung	zu	bereinigen.	

neuigkeiten aus dem bündnerland
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weitere	Informationen	erhalten	Sie	unter		
www.palliativegr.ch

 
3. Bündner Palliative-Tag am 13. Juni 2013 in Landquart
	
Der	verein	palliative	gr	organisiert	dieses	Jahr	wiederum	ei
nen	Bündner	PalliativeTag.	Die	Frage	«Palliative	Care	in	der	
Langzeitpflege	 –	 wie	 können	 chronisch	 kranke	 Menschen	
auf	ihrem	letzten	Lebensweg	begleitet	werden?»	steht	an	
diesem	 Tag	 im	 Mittelpunkt.	 neben	 namhaften	 Referen
ten	wie	Dr.	Kunz	 (ehemaliger	Präsident	von	palliative	ch),	

Prof.	Büchi	 (FMh	für	Psychiatrie	und	Psychotherapie)	und	
Astrid	hunterKummer	(MAS	gerontological	Care)	werden	
auch	 workshops	 in	 den	 Bereichen	 psychoonkologische	
und	 spirituelle	 Begleitung,	 Möglichkeiten	 und	 grenzen	
der	 Spitex,	 die	 Rolle	 der	 Freiwilligenarbeit	 im	 Bereich	 von	
Palliative	Care	und	Symptommanagement	bei	kognitiv	ein
geschränkten	Patienten	durchgeführt.	Anmeldeformulare	
und	detailliertes	Programm	sind	ab	April	auf	der	Internet
seite	www.	palliativegr.ch	aufgeführt.

Monika Loretz

sectIons

En	novembre	dernier,	Palliative	vaud,	comme	quelques	aut
res	sections	cantonales,	a	tenu	un	stand	au	congrès	annuel	
à	 Bienne.	 Les	 mandarines	 non	 pas	 été	 la	 seule	 attraction	
pour	les	visiteurs,	les	brochures	colorées	de	Palliative	vaud,	
de	l’Espace	Pallium	et	du	programme	cantonal	de	soins	pal
liatifs	ont	attirés	de	nombreux	professionnels	et	bénévoles	
de	Romandie	et	quelques	personnes	d’outre	Sarine	qui	sou
haitaient	découvrir	nos	supports	d’information	vaudois.

Quant	 à	 l’autre	 activité	 d’information/formation	 destinée	
celleci	 à	 la	 population	 générale,	 elle	 a	 malheureusement	
du	 être	 supprimée.	 En	 effet,	 les	 deux	 cours	 organisés	 par	
l’Université	 Populaire	 de	 Lausanne	 en	 janvier	 et	 février	
2013,		sur	le	thème	«Accompagner	–	Soulager	la	vie	lorsque	
l’espoir	 de	 guérison	 s’éloigne»	 ont	 été	 annulé,	 faute	 d’un	
nombre	suffisant	d’inscriptions.

Par	contre,	le	projet	du	nouveau	site	internet	de	la	section	
Palliative	 vaud	 avance	 bien.	 Le	 site	 sera	 plus	 attractif	 et	

présentera	de	nombreux	liens	avec	d’autres	structures	liées	
aux	soins	palliatifs	dans	le	canton.	nous	profitons	de	cette	
annonce	pour	prier	nos	membres	et	les	autres	internautes	
de	bien	vouloir	nous	excuser	de	l’absence	de	mise	à	jour	du	
site	 actuel	 de	 palliative	 vaud.	 Des	 problèmes	 techniques	
et	pratiques	ne	nous	ont	pas	permis	d’en	assurer	la	main
tenance	 et	 nous	 le	 regrettons	 vivement.	 Le	 nouveau	 site	
nous	permettra	d’assurer	facilement	la	mise	à	jour.

Enfin,	 nous	 vous	 rappelons	 que	 l’assemblée	 générale	 de	 la	
section	vaud	aura	lieu	le	18	mars	2013	à	18.00	h,	à	l’auditoire	
de	l’hôpital	Beaumont,	au	ChUv.	Ce	sera	l’occasion	de	faire	le	
point	sur	ce	qui	s’est	passé	au	cours	de	l’année	terminée	et	de	
partager	les	projets	en	cours.	Une	conférence	suivra	la	partie	
formelle	de	l’assemblée.	nous	invitons	vivement	nos	memb
res	à	participer	à	cette	séance	annuelle	et	ainsi	témoigner	de	
votre	engagement	pour	le	développement	des	soins	palliatifs.

Sophie Ducret et Daphné Horisberger

actualités vaudoises

«			LA	QUESTIon	PRESSAnTE	n’EST	PAS	DE	SAvoIR	SI	L’âME	SURvIT	À	LA	MoRT	DU	CoRPS.	ELLE	EST	DE	SAvoIR	

SI	ELLE	SURvIT	À	LA	vIE	DU	CoRPS.	»
Leon Wieseltier
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nachrichten aus dem fürstentum liechtenstein
seK tIonen

Qualitätszertifikat für das LAK-Haus St. Laurentius in Schaan

Das	 LAKhaus	 St.	 Laurentius	 in	 Schaan	 (FL)	 verfügt	 nun	
als	 erst	 zweite	 Langzeitpflegeeinrichtung	 in	 der	 gesamt
schweiz	 und	 in	 Liechtenstein	 über	 das	 Label	 «Qualität	 in	
Palliative	 Care».	 Dieses	 Label	 verleiht	 der	 Schweizerische	
verein	für	Qualität	in	Palliative	Care.	Für	die	Durchführung	
des	 Audits	 zeichnet	 sich	 sanaCERT	 suisse,	 die	 Schweizeri
sche	 Stiftung	 für	 Qualitätssicherung	 im	 gesundheitswe
sen,	 verantwortlich.	 Das	 zertifikat	 wurde	 durch	 walter	
Brunner,	geschäftsleiter	von	palliative	ch,	im	Rahmen	eines	
Fest	aktes	überreicht.	
	
nach	einer	gründlichen	Prüfung	der	Dossiers	fand	im	okto
ber	ein	ganztägiges	Audit	im	haus	St.	Laurentius	statt.	Das	
Audit	 ergab,	 dass	 insgesamt	 98%	 aller	 vorgaben	 der	 ins
gesamt	65	Qualitätskriterien	erreicht	wurden.	
	
Als	 besondere	 Stärken	 wurden	 die	 hohe	 individuelle	 Le
bensqualität,	das	Konzept	der	Bezugspflege	sowie	der	hohe	
grad	 an	 interprofessioneller	 zusammenarbeit	 mit	 allen	
Partnern	 hervorgehoben.	 Das	 hausinterne	 Schulungsan
gebot,	die	Teamarbeit	sowie	die	weiterentwicklung	durch	
den	Qualitätszirkel	wurden	ebenfalls	als	Stärken	aufgezeigt.	
Die	Auditoren	würdigen	die	Qualitätsentwicklung	in	ihrem	
Bericht	als	wegweisend	und	attestieren	dem	haus	eine	vor
reiterrolle	 im	Bereich	der	geriatrischen	Palliative	Care.	Das	
ohne	Auflagen	erreichte	Label	ist	nun	für	drei	Jahre	gültig.	

Bildlegende (von links nach rechts): Martin Wanger (Leiter 
Pflegedienst), Erika Walser (Hausleiterin), Thomas Riegger 
(Vorsitzender der Geschäftsleitung), Walter Brunner  
(Geschäftsleiter palliative.ch), Michael Rogner (Projektleiter)

Gründung des Palliativnetzes Liechtenstein (PNL)  

Am	 27.	 September	 wurde	 der	 gemeinnützige	 verein	 «Pal
liativnetz	 Liechtenstein»	 (PnL)	 gegründet.	 gegenwärtig	
sind	 als	 ordentliche	 Mitglieder	 ausschliesslich	 juristische	
Personen	 vorgesehen,	 die	 ihre	 Tätigkeit	 im	 gesundheits
wesen	 entfalten	 und	 im	 Rahmen	 des	 vereinszwecks	 tätig	
werden.	Präsidentin	des	vereins	ist	Dr.	Ingrid	Frommelt	vom		
verband	 Liechtensteinischer	 Familienhilfen,	 vizepräsiden
tin		Dr.	med.	Alexandra	Marxer.	Die	geschäftsstelle	wird	von	
Erika	oertli	geführt.
	
Am	 15.	 Januar	 2013	 waren	 alle	 Mitglieder	 der	 verschiede
nen	Institutionen	des	PnL	wieder	zu	einem	gemeinsamen	

Abend	mit	Filmvorführung	und	Apéro	eingeladen.	gezeigt	
wurde	«Marias	letzte	Reise».	Es	kamen	120	Personen.
	
Das	PnL	wird	in	Kooperation	mit	dem	Forum	Palliative	Care	
Buchs/Sg	vom	4.	bis	zum	9.	März	2013	die	wanderausstel
lung	 von	 palliative	 ostschweiz	 mit	 einem	 umfangreichen	
Begleitprogramm	 im	 LAK	 haus	 St.	 Laurentius,	 Schaan,		
zeigen.	
	
weitere	Informationen	finden	Sie	unter	
www.palliativeostschweiz.ch

 
Friedrich von Bültzingslöwen

LAK Haus St. Laurentius (FL)
http://stlaurentius.lak.li/

Schweizerischer Verein für Qualität in Palliative Care
http://www.palliative.ch/?id=127

Michael Rogner
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trauercafé appenzeller vorderland in heiden

ambulanter hospizdienst thurgau neu auch für 
Kinder und Jugendliche

seK tIonen

zur	Palliative	Care	gehört	auch	die	Betreuung	der	Angehö
rigen	 über	 den	 Tod	 des	 Patienten	 hinaus.	 Trauern	 ist	 eine	
persönliche	 Angelegenheit.	 Der	 Austausch,	 das	 gespräch	
mit	anderen	Betroffenen	ist	jedoch	sehr	unterstützend	und	
hilfreich.	Deshalb	ist	aus	der	Kerngruppe	des	forum	palliati
ve	vorderland	ar	die	Idee	zu	einem	Trauertreffpunkt	in	der	
Region	entstanden.
	
Jede	 Trauer	 hat	 ihre	 zeit	 und	 braucht	 ihren	 Raum.	 Jeder	
Mensch	braucht	seinen	eigenen	zeitraum	zum	Trauern.	Un
ter	 diesem	 Motto	 bietet	 das	 Trauercafé	 im	 hotel	 Linde	 in	
heiden	zeit	und	Raum	zum	Trauern.	

Der	Ambulante	hospizdienst	Thurgau	erweitert	sein	Ange
bot	und	bietet	analog	zur	bisherigen	Tätigkeit	bei	Erwachse
nen	Entlastung	pflegender	Eltern	von	Kindern	und	Jugendli
chen	in	einer	palliativen	Situation	an.
	
Die	 Entlastung	 der	 pflegenden	 Angehörigen	 soll	 zu	 ei
ner	 guten	 Lebensqualität	 für	 das	 Kind	 in	 seinem	 letzten	
Lebensabschnitt	 beitragen.	 Der	 Einsatz	 von	 Freiwilligen	
schafft	 Freiräume	 für	Eltern	 und	geschwister,	 was	 für	die	
Entwicklung	 der	 geschwister	 und	 die	 Beziehungen	 in	 der	
Familie	äusserst	wichtig	 ist.	Die	Freiwilligen	sind	mit	 ihrer	
Präsenz	 auch	 gesprächspartner	 für	 die	 Angehörigen	 und	
begleiten	die	Familie,	wenn	gewünscht,	auch	über	den	Tod	
hinaus,	in	ihrer	Trauer.	
	
Der	Einsatz	bei	Kindern	und	Jugendlichen	fordert	von	den	
Freiwilligen	 in	 besonderem	 Mass	 Einfühlungsvermögen,	
Feinfühligkeit	und	verständnis	für	die	belastende	Situation	
der	Familie.	

Der	interprofessionellen	Arbeitsgruppe	Trauercafé	gehören	
Betreuerinnen	 aus	 verschiedenen	 Berufen	 an.	 Das	 Trauer
café	wird	auf	ehrenamtlicher	Basis	geführt.
	
Es	findet	jeden	ersten	Mittwoch	im	Monat	von	17	bis	18.30	
Uhr	statt	und	wird	von	zwei	bis	drei	Fachpersonen	betreut.

Kontakt	und	Auskunft:	
Tel.	071	891	17	58	(Ev.	Pfarramt	grubEggersriet)
EMail:	palliativ.vorderland@bluewin.ch	

Verena Studer

Die	 freiwillige	 Tätigkeit	 bei	 schwerstkranken	 Kindern	 und	
Jugendlichen	 verlangt	 eine	 hohe	 verlässlichkeit,	 Sorgfalt	
und	Respekt.	
	
Daher	 werden	 die	 Freiwilligen	 mit	 einem	 Einführungskurs	
bei	 Pro	 Pallium,	 olten,	 auf	 ihre	 anspruchsvolle	 Betreuung	
vorbereitet	und	regelmässig	mit	Supervision	begleitet.
	
Die	 Einsätze	 werden	 in	 Absprache	 mit	 den	 Eltern	 und	 in		
Ergänzung	 und	 zusammenarbeit	 mit	 den	 bestehenden	
Fach	und	Betreuungsfachleuten	koordiniert.

Brigitta Stahel,  
Amb. Hospizdienst Thurgau

«			wIR	gEhÖREn	EInER	zIvILISATIon	An,	DIE	zwAR	DEn	ToD	InDUSTRIELL	zU	PRoDUzIEREn,	nIChT	ABER	zU	

InTEgRIEREn	vERSTEhT.		»
Kurt Marti
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st. galler rheintal: Palliativpflege in den fokus  
gerückt 

seK tIonen

Die	 wanderausstellung	 Palliative	 Care,	 die	 vom	 8.	 bis	 11.	
november	2012	im	haus	viva	in	Altstätten	gezeigt	wurde,	
stiess	auf	sehr	grosses	Interesse.	Es	hat	die	organisatorin
nen	 berührt,	 wie	 viele	 Menschen	 den	 weg	 ins	 haus	 viva	
gefunden	 und	 sich	 mit	 diesem	 doch	 nicht	 einfachen	 The
ma	 auseinandergesetzt	 haben.	 Damit	 wurde	 das	 ziel,	 die	
breite	Bevölkerung	ansprechen	und	zu	sensibilisieren,	voll
umfänglich	erreicht.	
	

Bereits	 bei	 der	 Eröffnungsveranstaltung	 am	 8.	 november	
platzte	der	Ausstellungsraum	aus	allen	nähten.	«wie	lange	
lebe	 ich	 noch?»,	 «wie	 werde	 ich	 sterben?»,	 «Muss	 ich	 er
sticken?»:	Fragen	über	Fragen,	auf	die	Antworten	gesucht	
werden	 und	 an	 den	 verschiedenen	 Rahmenveranstaltun
gen	 gegeben	 wurden.	 «Palliative	 Care»,	 so	 der	 englische	
Fachausdruck,	«gewinnt	an	Bedeutung»,	stellte	Stefan	Lich
tensteiger,	vorsitzender	der	geschäftsleitung	der	Spitalre
gion	 Rheintal	 werdenberg	 Sarganserland,	 am	 Eröffnungs
anlass	fest.	
 
 

Rheintal braucht Palliativstation
	
Dr.	 Christoph	 Ritter,	 hausarzt	 in	 grabs,	 unterstrich,	 wie	
wichtig	es	sei,	dass	auf	die	Besonderheiten	der	Betreuung	
schwerstkranker	 Menschen	 aufmerksam	 gemacht	 werde.	
Medizinisch	 stehe	 nicht	 das	 schnelle	 heilen	 im	 vorder
grund,	sondern	zu	lindern,	wo	keine	heilung	mehr	möglich	
ist.	 «Dafür	 ist	 eine	 ganzheitliche	 Betreuung	 nötig,	 bei	 der	
alle	 Beteiligten	 zusammenarbeiten:	 ärzte,	 Spitex,	 hospiz
dienste,	Seelsorger,	multidisziplinär	und	multiprofessionell.	
Schmerzen	zu	lindern	ist	zentral,	aber	auch	die	sozialen	und	
spirituellen	Aspekte	sind	wichtig»,	erklärte	Ritter.	viele	Pro
bleme	bei	der	Betreuung	Schwerstkranker	seien	nicht	me
dizinischer	 Art.	 Die	 Betroffenen	 seien	 traurig,	 deprimiert,	
fühlten	sich	hilflos,	einsam	und	machten	sich	Sorgen,	den	
Angehörigen	zur	Last	zu	fallen.	Sie	möchten	die	letzten	Din
ge	regeln	und	Abschied	nehmen.	nicht	zuletzt	wünschten	
sie	sich,	als	Person	respektiert	zu	werden.	«würde	ist	zen
tral»,	 das	 veranschaulichte	 Dr.	 Martin	 Rhyner,	 heerbrugg,	
anhand	der	Leidensgeschichte	eines	Patienten.
helga	 Klee,	 Präsidentin	 des	 Patronatskomitees	 palliative	
ostschweiz,	 setzt	 sich	 schon	 lange	 mit	 grossem	 Engage
ment	dafür	ein,	dass	am	Spital	Altstätten	eine	Palliativstati
on	mit	drei	bis	fünf	Betten	realisiert	wird.	Ein	hervorragend	
ausgebildetes	 Palliativteam	 sei	 nämlich	 vorhanden.	 über	
eine	eigentliche	Palliativstation	verfügt	in	der	Spitalregion	
erst	das	Spital	walenstadt.	Ihre	Forderung	stiess	denn	auch	
bei	der	Besucherschaft	auf	grosse	Unterstützung,	diese	for
mulierte	ihre	wünsche	im	aufgelegten	Buch	mit	dem	Titel	
«Ihre	Anregungen	sind	uns	wichtig».	Der	wunsch	nach	ei
ner	Palliativstation	am	Spital	Altstätten	wurde	mit	Abstand	
am	meisten	genannt.	
 
 
Sensibilisieren
	
Innerhalb	 des	 Rahmenprogramms	 setzten	 sich	 die	 Besu
cher	 mit	 den	 verschiedenen	 Facetten	 von	 Palliative	 Care	
auseinander.	Am	Sonntagnachmittag	ging	es	mit	dem	Film	
«zeit	die	mir	noch	bleibt»	nicht	mehr	nur	um	Information	
und	Theorie	sondern	ums	hinschauen;	Der	Film	beschönig
te	nichts,	er	konfrontierte	die	vielen	Besucherinnen	und	Be
sucher	mit	der	Realität.	Aus	einer	wohl	tiefen	Betroffenheit	
und	 einem	 Berührtsein	 heraus	 wurde	 die	 anschliessende	
öffentliche	 Diskussion	 nicht	 genutzt;	 viele	 führten	 jedoch	
später	Einzelgespräche,	um	eigene	Erfahrungen	zu	erzählen	
und	Fragen	zu	stellen.	

Helga Klee, Berneck

Einblick in die Ausstellung. 
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K alender ·  c alendrIer

märz · mars

	
21.	März	bis	4.	Juni	2013
A2 Basiskurs für Pflegefachpersonal
Schwerpunkt	Pädiatrie	5	Tage
ort:	Bildungszentrum	für	gesundheit	Bfg	weinfelden
Info:	www.bfg.tg.ch

31.	März	2013
Netzlunch Palliative zh+sh
Schwerpunkt:	vernetzte	versorgung	in	den	Regionen
ort:	USz
Info:	www.pallnetz.ch
 

april · avril 
	
	
12./13.	April	2013
1. Wissenschaftliche Arbeitstage der DGP
Deutsche	gesellschaft	für	Palliativmedizin	(DgP)
ort:	DErlangen
Info:	www.palliativemedizin.de

15.	bis	17.	April	2013
«Ich habe deine Tränen gesehen» – Was wirklich tröstet
Psychologie	des	Trauerns,	Praxis	der	Trauerbegleitung,	
Kultur	des	Abschieds,	Tröstungspotenziale	der	Religionen
Matthias	Mettner,	Jacqueline	Sonego	Mettner
ort:	zentrum	für	weiterbildung/Universität	zürich
Info:	Palliative	Care	und	organisationsethik	–		
Interdisziplinäre	weiterbildung	Ch	,		
www.weiterbildungpalliative.ch,	Tel.	044	980	32	21	
info@weiterbildungpalliative.ch

17.	April	bis	5.	Juni	2013
A2 Basiskurs für Pflegefachpersonal  
5	Tage
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

18.	April	2013
«Interprofessionelle Weiterbildung in Psychoonkologie»
nachmittag:	workshop	zum	Thema		
«genetische	Prädisposition:	wie	beraten?»
ort:	Universität	Bern
Info:	Krebsliga	Schweiz,	Claudia	neri,	Kursadministration,	
Tel.	031	389	93	27,	psychoonkologie@krebsliga.ch,		
www.krebsliga.ch

18	à	20	avril	2013
«Mieux communiquer»
Séminaire	pour	médecins	et	personnel	infirmier		
en	oncologie
Lieu:	hôtel	Préalpina,	Chexbres	vD
Information:	Ligue	suisse	contre	le	cancer,	CoursCST,		
Claudia	neri,	tél.	031	389	93	27,	courscst@liguecancer.ch,		
www.liguecancer.ch

29.	April	2013
Tagung: Palliative und Spiritual Care
Medizinische und theologische Perspektiven
ort:	Kuppelraum,	hauptgebäude	Universität	Bern
Info:	anja.michel@theol.unibe.ch,	www.theol.unibe.ch,	
www.sek.ch

 
mai · mai
	
	
5	à	7	mai	2013
2e congrès international francophone de soins palliatifs
23e congrès du Réseau de soins palliatifs du Québec
Lieu:	Palais	des	congrès	de	Montréal,	Québec,	Canada
Info:	www.pluricongres.com

16.	Mai	2013
«Interprofessionelle Weiterbildung in Psychoonkologie»
vormittag:	workshop	zum	Thema	«hämatologie»,		
nachmittag:	workshop	zum	Thema	«Folgen	der	Isolation»
ort:	Universität	Bern
Info:	Krebsliga	Schweiz,	Claudia	neri,	Kursadministration	
Tel.	031	389	93	27,	psychoonkologie@krebsliga.ch,		
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

27.	bis	29.	Mai	2013
Lebensqualität demenzkranker Menschen:  
Das DEMIAN Pflegekonzept
Positive	Alltagserfahrungen	und	Lebenssinn	von	Menschen	
mit	Demenz	fördern		
Dr.	Marion	Bär	und	Charlotte	Berendonk
ort:	zentrum	für	weiterbildung/Universität	zürich
Info:	Palliative	Care	und	organisationsethik	–		
Interdisziplinäre	weiterbildung	Ch		
www.weiterbildungpalliative.ch,	Tel.	044	980	32	21,		
info@weiterbildungpalliative.ch

30.	Mai	bis	2.	Juni	2013
13th EAPC Congress: 	
«Palliative Care – the right way forward»
ort:	Prag
Info:	www.eapc2013.org



70 palliative ch · 1-2013

Juni · juin
	
	
6.	Juni	2013
Jahrestagung palliative zh+sh
ort:	Technopark	zürich
Info:	info@pallnetz.ch

6./7.	Juni	2013
10. Fachtagung Psychoonkologie
ort:	hotel	Einstein,	St.	gallen
Info:	Sekretariat	SgPo,	Claudia	Bigler,	Tel.	031	389	91	30,	
kontakt@psychoonkologie.ch,	www.psychoonkologie.ch

10./11.	Juni	2013
Was die Seele gesund hält – Heilkräfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung
grundwissen	für	die	Beratung	und	Begleitung	von		
Menschen	in	Krisensituationen	und	bei	Krankheit
Matthias	Mettner
ort:	zentrum	für	weiterbildung/Universität	zürich
Info:	Palliative	Care	und	organisationsethik	–	Interdiszipli
näre	weiterbildung	Ch,	www.weiterbildungpalliative.ch,	
Tel.	044	980	32	21,	info@weiterbildungpalliative.ch

10.	Juni	2013
Ressourcen fördern und entdecken B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

13.	Juni	2013
3. Bündner Palliative-Tag
ort:	Landquart
Info:	www.palliativegr.ch	(ab	April)

20.	Juni	2013
«Interprofessionelle Weiterbildung in Psychoonkologie»
vormittag:	workshop	zum	Thema	«Coping,	Lebensqualität	
(kognitive	Störungen,	Umgang	mit	Persönlichkeitsverände
rungen)»
nachmittag:	workshop	zum	Thema	«Körpererleben,		
Körperschema	und	Sexualität»
ort:	Universität	Bern
Info:	Krebsliga	Schweiz,	Claudia	neri,	Kursadministration,	
Tel.	031	389	93	27,	psychoonkologie@krebsliga.ch,		
www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

20.	bis	22.	Juni	2013
«Kommunikationstraining»
Seminar	für	ärztinnen,	ärzte	und	Pflegefachleute		
von	Krebskranken
ort:	Bildungshaus	Kloster	Fischingen,	Fischingen,	Tg
Info:	Krebsliga	Schweiz,	CSTKurse,	Claudia	neri,	Tel.	031	
389	93	27,	kursecst@krebsliga.ch,	www.krebsliga.ch

24./25.	Juni	2013	ff.
Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care
grundlagen	und	Symptommanagement,	Psychosoziale	
Kompetenzen	und	existenzielle	Aspekte,	Ethische	Entschei
dungsfindung	und	Kultur	des	Abschieds
Start	des	25tägigen	Lehrgangs	von	«Palliative	Care	und	
organisationsethik	–	Interdisziplinäre	weiterbildung	Ch»	
in	zusammenarbeit	mit	der	Universität	heidelberg.
ort:	zentrum	für	weiterbildung/Universität	zürich
Info:	www.weiterbildungpalliative.ch,	Tel.	044	980	32	21,	
info@weiterbildungpalliative.ch

27./28.	Juni	2013
Ethik und Beratung
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

august · aôut 
	
	
16./17.	August	2013	(Modul	1)
13./14.	September	2013	(Modul	2)
Basiskurs Palliative Care für ärztInnen – Level A2
Info:	www.palliativzentrum.kssg.ch

20./21.	August	2013
Schmerzmodul B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

28.	August	bis	24.	oktober	2013
A2 Basiskurs für Pflegefachpersonal  
5	Tage
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

september · septembre
	
	
9.	bis	11.	September	2013
«Man müsste über alles reden können»	
Kommunikative	Kompetenzen	in	der	Begleitung	kranker	
und	sterbender	Menschen	sowie	ihrer	Angehörigen
Matthias	Mettner	und	Jacqueline	Sonego	Mettner
ort:	zentrum	für	weiterbildung/Universität	zürich
Info:	Palliative	Care	und	organisationsethik	–	Interdiszipli
näre	weiterbildung	Ch,	www.weiterbildungpalliative.ch,	
Tel.	044	980	32	21,	info@weiterbildungpalliative.ch

9.	September	2013
Integrative Medizin und Pflege B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

12.	September	und	5.	november	2013
Fallbesprechungen moderieren
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07
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18.	September	2013
Umsetzen von Palliative-Care-Konzepten B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

22.	bis	29.	September	2013	
Wanderausstellung Palliative Care
ort:	Bildungszentrum	neuSchönstatt,	Quarten

24./25.	September	2013
Symptomkontrolle B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

30.	September	bis	2.	oktober	2013
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
was	schwer	kranke	und	sterbende	Menschen	brauchen
Palliative Care Basis und Praxis der Sterbebegleitung
Matthias	Mettner	und	Dr.	med.	Andreas	weber
ort:	zentrum	für	weiterbildung/Universität	zürich
Info:	Palliative	Care	und	organisationsethik	–	Interdiszipli
näre	weiterbildung	Ch,		www.weiterbildungpalliative.ch,	
Tel.	044	980	32	21,	info@weiterbildungpalliative.ch

oktober · octobre
	
	
1.	oktober	2013
Palliative Care und Demenz B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

29.	oktober	2013
Palliative Wundpflege B1
wunden	heilen	–	heilen	nicht	mehr	–	ein	medizinisch/	
pflegerischer	Spagat
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07
	

november · novembre
	
	
28.	november	2013
Die Suche nach Angemessenheit – Café Philo B1
Info:	www.bfgstg.ch,	Tel.	058	345	77	07

ImPressum 

Redaktion · Rédaction · Redazione
Dr.	Christian	Ruch,	palliative	ch	 christian.ruch@palliative.ch
Dr.	valentina	Bianchigaldi,	Ticino	 valentina.bianchigaldi@ti.ch
Dr.	Claudia	gamondi,	Ticino	 claudia.gamondi@eoc.ch
Dr.	Sophie	Pautex,	genève	 sophie.pautex@hcuge.ch
Cristina	Steiger,	Ticino	 cristina.steiger@legacancroti.ch

Adressen · Adresses · Indirizzi
Redaktion · Rédaction · Redazione
Dr.	Christian	Ruch,	geschäftsstelle	palliative	ch,	Bubenbergplatz	11,
3011	Bern,	Tel.	044	240	16	21,	christian.ruch@palliative.ch

Abonnemente und Inserate · Abonnements	et publicité · Abbonamenti e pubblicità
geschäftsstelle	palliative	ch,	gabi	glauser,	Bubenbergplatz	11,		
3011	Bern,	info@palliative.ch

Abonnemente · Abonnements · Abbonamenti
	 Schweiz	 Ausland
Einzelpersonen	/	Individuels	/	Individuale:		ChF	60.–	 ChF	75.–
Institutionen	/	Institutions	/	Istituzioni:	 ChF	80.–		 ChF	100.–

Erscheinungsweise · Parution · Pubblicazione
4x	jährlich		(Mitte	März,	Mitte	Juni,	Mitte	September,	Mitte	Dezember)
4x	par	an	(mimars,	mijuin,	miseptembre,	midécembre)
4x	per	anno	(metà	marzo,	metà	giugno,	metà	settembre,	metà	dicembre)

Redaktionsschluss · Limite rédactionnelle · Termine redazionale
15.1.2013	/	15.4.2013	/	15.7.2013	/	15.10.2013

Auflage · Édition · Edizione
3100	Exemplare	/	exemplaires	/	esemplari	(beglaubigt	/	certifié	/	certificato	wEMF	2012)

Layout und Druck · Layout et impression · Layout e stampa
Jost	Druck	Ag,	Stationsstrasse	5,	3626	hünibach,	Telefon	033	244	80	80,	www.jostdruckag.ch

ISSn	16606426	Schlüsseltitel	palliative	ch

mit der finanziellen Unterstützung
avec le soutien financier de
con il sostegno finanziario



PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKU

N
D

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 Juni 2013 bis Juni 2014
Termine Unterrichtstage: 24. / 25. Juni 2013, 19. / 20. August 2013, 16. / 17. September 2013, 
23. / 24. Oktober 2013, 11. / 12. November 2013, 09. / 10. Dezember 2013, 13. / 14. Januar 2014, 
03. / 04. Februar 2014, 25. / 26. März 2014, 21. / 22. Mai 2014, 26. / 27. Juni 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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