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DAS ET WAS ANDERE EDITORIAL
L’ÉDITORIAL UN PEU DIVERS
L’EDITORIALE UN PO’  DIVERSO

La Muerta

Si de pronto no existes,
si de pronto no vives,
yo seguiré viviendo.

No me atrevo,
no me atrevo a escribirlo,
si te mueres.

Yo seguiré viviendo.

Porque donde no tiene voz un hombre
allí, mi voz
Donde los negros sean apaleados,
yo no puedo estar muerto.

Cuando entren en la cárcel mis hermanos
entraré yo con ellos.
Cuando la victoria,
no mi victoria,
sino la gran Victoria llegue,

aunque esté mudo debo hablar:
yo la veré llegar aunque esté ciego.
No, perdóname.
Si tú no vives,
si tú, querida, amor mío, si tú
te has muerto,
todas las hojas caerán en mi pecho,
lloverá sobre mi alma noche y día,
la nieve quemará mi corazón,
andaré con frío y fuego
y muerte y nieve,
mis pies querrán marchar hacia donde tú duermes, 	
pero seguiré vivo,
porque tú me quisiste sobre
todas las cosas indomable,
y, amor, porque tú sabes que soy no sólo un hombre
sino todos los hombres.

Pablo Neruda

The Dead Woman 
 
If suddenly you do not exist,
if suddenly you no longer live,
I shall live on.

I do not dare,
I do not dare to write it,
if you die.

I shall live on.

For where a man has no voice,
there, my voice.

Where blacks are beaten,
I cannot be dead.
When my brothers go to prison
I shall go with them.

When victory,
not my victory,
but the great victory comes,
even though I am mute I must speak;
I shall see it come even
though I am blind.

No, forgive me.
If you no longer live,
if you, beloved, my love,
if you have died,
all the leaves will fall in my breast,
it will rain on my soul night and day,
the snow will burn my heart,
I shall walk with frost and fire and death and snow,
my feet will want to walk to where you are sleeping, 	
but
I shall stay alive,
because above all things
you wanted me indomitable,
and, my love, because you know that I am not only a man
but all mankind.

Pablo Neruda
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Trauer in Palliative Care: Wie können Fachpersonen 
trauernde Menschen hilfreich begleiten? 

TR AUER

Trauern heisst: sich erinnern, was war und nie mehr sein wird 

Trauern betrifft den Menschen in seinem ganzen Dasein. 
Jede Person trauert auf ihre persönliche Weise und durch-
lebt eine Trauerzeit, die unterschiedlich lang sein kann. 
Trauer ergreift den ganzen Menschen in all seinen Dimen-
sionen: körperlich, psychisch, sozial und religiös/spirituell. 
Wie ein Mensch trauert, ist beeinflusst von verschiedenen 
Faktoren wie Persönlichkeit, Alter, Geschlecht, Religion, Kul-
tur und soziales Umfeld. Im Trauern lernt der Mensch, sich 
vom Bestehenden zu verabschieden, Erlebtes durch Erin-
nern ins Leben zu integrieren und sich neu zu orientieren in 
einer Welt ohne den geliebten Menschen. «Trauern heisst: 
sich erinnern, was war und nie mehr sein wird, was hätte 
sein können und nie sein wird!» (Schärer-Santschi, 2012, 22).

 
Die Individualität in der Trauer wertschätzen
	
Trauer ist ein zentrales Phänomen in Palliative Care. Allen 
Fachpersonen in diesem Bereich ist es ein Anliegen, trauern-
de Menschen bestmöglich unterstützen zu können. In stiller 
Annahme gehen wir davon aus, alle wüssten, was in einem 
trauernden Menschen vorgeht und was er braucht. Begegnen 
wir jedoch einem trauernden Menschen, fühlen wir uns stark 
verunsichert. Unterschiedliche Sichtweisen und Mythen von 
Trauern leiten unser Handeln. Ausserdem gibt es mehrere 
verschiedene Erklärungsmodelle für Trauer (siehe Kasten). 

Doch inwieweit helfen sie uns konkret, trauernde Men-
schen auf ihrem Weg zu begleiten? Trauer ist höchst indivi-
duell. Sie lässt sich nicht in Normen fassen und es gibt keine 
«richtige» oder «falsche» Trauer. Wir sollten der Vielfalt des 
Trauerns Rechnung tragen, um dem individuell trauernden 
Menschen entsprechen zu können. Die Begleitung sollte 
dort beginnen, wo der trauernde Mensch steht. Dies erken-
nen wir, indem wir herausfinden: 
– Worum trauert er?
– �Welche verschiedenen Verluste hat er erlitten und welche 

Bedeutung haben sie für ihn? Auf welche zukünftigen 
Verluste kann er sich vorbereiten?

– �Mit welchen Lebensveränderungen ist er konfrontiert?
– �Was benötigt er jetzt konkret? Um dies zu beantworten, 

können wir ihn Folgendes fragen: Was können wir für Sie 
tun? Was bräuchten Sie jetzt? Wer kann Ihnen beistehen? 
An wen können Sie sich wenden? 

– �Wo holen Sie sich die Kraft? Was tut Ihnen gut?

 
Sich in Offenheit auf Trauernden einlassen 
	
Trauernde Menschen möchten uns nicht nur in der pro-
fessionellen Rolle wahrnehmen, sondern auch in unserem 
Menschsein. Sie wünschen sich einen Menschen an ihrer 
Seite, der ihnen als Fachperson und auch persönlich ant-
wortet. Fachliche Richtigkeit und menschenorientierte 
Haltung sollten ineinandergreifen. Dies fordert, die eigene 
Haltung zu Trauer zu reflektieren sowie das Wissen über 
Trauererleben zu erweitern, damit wir uns in Offenheit auf 
die Trauernden einlassen können. Im Zentrum sollten stets 
die Bedürfnisse der Trauernden stehen.

 
Leitfragen im professionellen Kontext
	
Vor diesem Hintergrund ist es empfehlenswert, im professio-
nellen Kontext (in der Institution) folgende Fragen zu stellen: 
– �Wie können wir Betroffenen mit ihren Gefühlen und ih-

rem Verhalten so begegnen, dass sie sich persönlich ange-
sprochen, verstanden und getragen fühlen? 

– �Wie gelingt es uns, trauernde Menschen hilfreich zu 	
unterstützen, ohne ihnen «Rezepte» anzubieten? 

Trauern ist eine zutiefst menschliche Erfahrung – das intensive Durchleben des Schmerzes aufgrund eines bestehenden 
oder sich anbahnenden Verlustes. Trauernde wünschen sich einen Menschen an ihrer Seite, der ihnen als Fachperson 
und auch persönlich antwortet. Der Beitrag skizziert, wie dies im Rahmen von Palliative Care gelingen kann.

Erklärungsmodelle der Trauer

– �Psychodynamische Phasenmodelle (Kübler-Ross, 
1969; Bowlby und Parkes, 1970; Yorick Spiegel, 1972; 
Kast, 1982)

– �Bindungstheorie (Bowlby, 1980)
– �Continuing Bonds-Modell (Klass, Silverman, 	

Nickman, 1996)
– Biologisches Modell (McKinney, 1986)
– Dual-Prozessmodell (Stroebe und Schut, 1999)
– Komplizierte Trauer (Schut et al., 2001)
– �Antizipatorische Trauer (Lindemann, 1944; 	

Rando, 2000)
– Aberkannte Trauer (Doka, 1989)
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– �Wie können wir uns auf trauernde Menschen einlassen, ih-
nen Zeit und Raum zum Trauern einräumen, ohne selbst in 
Konfliktfelder mit Kolleginnen, institutionellen Abläufen, 
Strukturen und nicht zuletzt mit uns selbst zu geraten? 

 
Trauerbegleitung in Palliative Care – eine integrative  
Aufgabe
	
Im komplexen Praxisfeld von Palliative Care können folgende 
Formen von Trauerbegleitung unterschieden werden:
– �Die integrierte Trauerbegleitung des mono- und interdis-

ziplinären Teams bis zum Tod des Patienten und für die 
kurze Zeit danach.

– �Die fortführende interprofessionelle, überinstitutionelle 
Trauerbegleitung nach dem Tod des Patienten auf un
bestimmte Zeit. 

	
Trauerbegleitung in Palliative Care darf nicht einer einzel-
nen Person oder Disziplin überlassen bleiben, sondern ist 
eine integrative, interdisziplinäre und überinstitutionelle 
Aufgabe. Eine gezielte Zusammenarbeit aller ist erforder-
lich. Dabei stellt die Institution die nötigen Rahmenbedin-
gungen zur Verfügung und pflegt eine unterstützende Kul-
tur des Abschieds. 
	
Die folgende Grafik kann dabei helfen, 
– �die Bedürfnisse trauernder Menschen zu erfassen, 
– �festzustellen, wer für Trauerbegleitung in der Institution 

zuständig ist,
– �die Aufgaben der Trauerbegleitung in den verschiedenen 

Zeiten der palliativen Betreuung zu erkennen.

Im Folgenden sind die verschiedenen Zeiten näher charak-
terisiert, jeweils gegliedert in Ereignisse, Bedürfnisse und 
Massnahmen/Aufgaben. 

Die Zeit der Diagnose
	
Ereignisse: Die Betroffenen erleben tiefe Lebenseinschnit-
te. Sie sind konfrontiert mit dem drohenden Verlust von 
Gewohntem und Gegenwärtigem. Zukünftiges ist in Frage 
gestellt und gefährdet. Die gewohnte Lebenssituation ist 
destabilisiert.

Ungewissheit, Befürchtungen und Hoffnungen vermischen 
sich mit der noch fremden Realität.

Bedürfnisse:
– �Bedrohtes von nicht Bedrohtem abgrenzen/differenzie-

ren lernen. 
– �Gewohntes und nicht Bedrohtes beibehalten.
– �Verlangen nach Orientierung, Sicherheit und Halt, um den 

Alltag zu bewältigen. 
– �Sich einer ungewissen Zukunft annähern können.

Massnahmen/Aufgaben:
– �Einfühlende und klare Information über den Befund sowie 

momentane und zukünftige Handlungsmöglichkeiten. Dies 
ist eine ärztliche Aufgabe, ggf. unterstützt durch Pflegende.

– �Gesprächsbereitschaft anbieten.
– �Informationen zur Verfügung stellen (mündlich und 

schriftlich).
– �Entlastung in alltäglichen Dingen organisieren, z.B. Ein-

satz von geschulten Freiwilligen (z.B. SRK beocare.ch) oder 
Sozialdienst.

– �Ansprechperson vermitteln (Arzt, Seelsorger, Psychologe 
gemäss Wunsch des Betroffenen). 

– �Professionelle Ansprechperson und persönliche Vertrau-
ensperson sicherstellen.

 
Die Zeit während der Krankheit bis zum Tod
	
Ereignisse: Nach dem tiefen Lebenseinschnitt ermöglicht 
eine Neuorientierung, schrittweise wieder Stabilität zu 
erlangen. Die Konzentration aufs Gegenwärtige und das 
Hoffen auf Stillstand bzw. Verzögerung des Krankheits-
verlaufes werden wichtig. Die Betroffenen erleben laufend 
kleinere oder grössere Veränderungen, die zu langsamen, 
vorhersehbaren oder plötzlichen, völlig unerwarteten 
Verlusten führen, Alle Lebensdimensionen sind betroffen 
(Körper, soziale Beziehungen, materielle Sicherheit, Arbeit 
und Leistung, Werte, Sinn, Spiritualität). Es ist eine Zeit des 
ständigen Abschiednehmens. Das Unvermeidbare rückt 
näher (gedanklich vorwegnehmende «antizipatorische» 
Trauer). Es ist möglich, dass diese aussergewöhnliche Si-
tuation auch in körperlichen Reaktionen zum Ausdruck 

kommt (z.B. geschwächtes Immunsystem, 
Magen-Darm-Beschwerden, Herzrasen, 

Müdigkeit und Erschöpfung).

Bedürfnisse: 
– �Die Fülle von Gedanken und Emotionen als Reaktion auf 

die Verluste verlangen nach Ausdruck. Ein Ausblick in die 
ungewisse Zukunft ist ebenfalls wichtig. 

– �Jeder betroffene Mensch möchte in seinem eigenen, indi-
viduellen Umgang mit den Verlusten respektiert werden. 
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– �Vergangenes wird nochmals vergegenwärtigt, Erinnerun-
gen und Hoffnungen ausgetauscht. 

– �Die Klärung von Beziehungen hat einen hohen Stellen-
wert, um inneren Frieden zu erlangen

– �Der Wunsch nach einem gelingenden (friedlichen) Ab-
schied steht im Zentrum.

Massnahmen/Aufgaben: 
– �Rahmenbedingungen schaffen, damit die Trauerreaktio-

nen der einzelnen Personen gelebt werden können: Indivi-
dualität im Trauern respektieren. 

– �Den Moment für spontane Gespräche mit den Trauern-
den nutzen. 

– �Zum Zuhören bereit sein und für Fragen und Anliegen zur 
Verfügung stehen. 

Folgende Fragen können helfen, die Bedürfnisse der betrof-
fenen Menschen zu erschliessen: 
– �Welche Veränderungen bzw. welche Verluste stehen 	

aktuell im Vordergrund?
– �Welche zukünftigen Verluste stehen bevor? 
– �Welche Ressourcen sind vorhanden? 
– �Wie ist eine Person mit früheren Verlusten umgegan-

gen? Was tut ihr gut? Wo holt sie sich Kraft und kann sich 	
erholen? 

– �Was möchte sie noch oder bereits tun? (Schärer-Santschi, 
2012, 24).

Es ist entscheidend, auf die Bedürfnisse der Betroffenen ein-
zugehen, um diese Zeit so individuell wie möglich zu gestal-
ten, beispielsweise durch Erzählungen, Bilder, mitgebrachte 
Gegenstände, Musik u.a. Für Angehörige sind Ruhephasen 
wichtig, um sich erholen und Kraft sammeln zu können. Des-
halb können auch freiwillige Helferinnen beigezogen werden 
(Caritas, SRK, Verein zur Begleitung Schwerkranker). 
Der wichtigste Leitgedanke in dieser Zeit lautet: Leben stär-
ken bis zum Schluss! Nicht passiv auf den Tod warten, son-
dern die verbleibende Zeit noch nutzen. Es geht darum, die 
Angehörigen darin zu unterstützen, für den nahestehenden 
Menschen «etwas Gutes zu tun» (Schärer-Santschi, 2012, 93).
Die skizzierten Aufgaben beziehen sich auf das gesamte 
Betreuungsnetz. Wichtig ist die gegenseitige Information 
sowie regelmässiger Austausch und eine gelingende Koor-
dination durch klar definierte Zuständigkeiten. 

 
Vom Todeseintritt bis zur Abdankung (Aufbahrung)
	
Ereignisse: Der Tod wird als Realität erfahren. Es besteht die 
Gefahr, dass der Verstorbene den Angehörigen allzu schnell 
und unvorbereitet entrissen wird. Doch auch wenn der Tod 
absehbar ist, benötigen die Zurückgebliebenen genügend 
Zeit, um die neue Realität annehmen und akzeptieren zu 
können. Nach dem Eintritt des Todes brauchen die Angehö-
rigen Zeit zum Abschiednehmen – und zwar mehrmals und 

wiederholt. Auch möchten sie wissen, was mit dem Ver-
storbenen weiter geschieht bzw. was nun von wem zu tun 
ist. Der Tod hat ihnen den geliebten Menschen entrissen. 	
Angesichts dieses Verlustes haben sie ein starkes Bedürfnis, 
die Kontrolle, die ihnen noch bleibt, zu behalten.

Massnahmen/Aufgaben:
– �Die Zeit(abläufe) entschleunigen: Zeit und Raum geben 

zum Abschiednehmen.
– �Der Verstorbene soll von den Zurückgebliebenen sinnlich 

und auf sehr persönliche Weise erlebt werden: ihn noch-
mals berühren, zu ihm sprechen, ihn riechen und ansehen.

– �Wiederholte Besuche beim Verstorbenen für individuelles 
und gemeinsames Abschiednehmen (mit persönlichen 	
Ritualen) ermöglichen.

– �Kondolieren mit anteilnehmenden, eigenen und ehrlich 
gemeinten Worten, mündlich oder schriftlich (Schä-
rer-Santschi, 2012, 106).

– �Weitere Abläufe interdisziplinär besprechen und koordi-
nieren (z.B. mit dem Bestatter).

– �Angehörige erleben es im Nachhinein als wertschätzend, 
wenn eine Person aus der Institution an der Abdankung 
teilnimmt. 

 
Die Zeit nach der Abdankung 
	
Nach der Bestattung besteht kein institutioneller Auftrag 
mehr. Die Trauernden sind dann sich selbst überlassen. Zu 
diesem Zeitpunkt beginnt der Verlust erst in seinem ganzen 
Ausmass in ihr Bewusstsein zu treten. Trotz des Versuchs, 
am Gewohnten festzuhalten, können die Trauernden nicht 
mehr in einen vertrauten Alltag zurückkehren, als sei nichts 
geschehen. Das Weiterleben verlangt eine Neuorientierung. 
Das Erlebte wird nochmals vergegenwärtigt, ausgedrückt, 

Bildnachweis: rittiner & gomez
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geordnet und ins eigene Leben integriert. Die Beziehung 
zum Verstorbenen kann aufrechterhalten und neu gestaltet 
werden. Auf diese Weise erhält die verstorbene Person einen 
Platz im Leben des Zurückgebliebenen («Continuing Bonds»).
Am Ende der Trauerzeit muss nicht das «Loslassen» stehen. 
Wichtig ist, das Erleben eines Verlustes in die persönliche 
Welt integrieren zu können. Es sollte dem trauernden Mensch 
selbst überlassen sein, wie stark die Beziehung zur verstorbe-
nen Person aufrechterhalten bleibt. Einer verstorbenen Per-
son «innerlich nahe zu sein» kann Lebenskraft schenken.
Für manche Menschen ist es sehr wichtig, Dinge, die sie 
immer gerne getan haben oder Dinge, die ihnen Halt und 
Sicherheit geben, weiterhin zu tun – auch wenn dies nicht 
den sozialen Vorstellungen vom Verhalten in der Trauer-
zeit entspricht. Es ist von zentraler Bedeutung, die Trau-
ernden darin zu bestärken, diese Dinge zu tun («Duales 
Prozess-Modell»). Es gibt Zeiten, in denen der Trauernde 
dem Verlust zugewandt ist, und es gibt Zeiten, wo der 
Zurückgebliebene sich dem Leben auf eine neue, nicht 
verlustgeprägte Weise zuwendet. Für die Zeit nach der Ab-
dankung haben sich folgende Schwerpunkte in der Trauer-
begleitung bewährt: 
– �Angehörige sind oft im Nachhinein froh, nochmals an den 

Ort der Ereignisse zurückkehren zu können. Im Rückblick 
erscheint das Erlebte oft in einem anderen Licht. Fragen, 
Gefühle oder Anliegen tauchen auf, die vorher keine 	
Beachtung fanden. 

– �Institutionen sollten Angehörige wissen lassen, dass sie 
sich bei Bedarf melden dürfen. 

– �Ein Nachgespräch kann rückblickend vieles klären und 	
Erleichterung verschaffen (Schärer-Santschi, 2012, 96).

– �Ein Anlass zur Erinnerung an den Verstorbenen, z.B. ein 
Gottesdienst, ein Gedenkanlass oder ein gemeinsames 
Essen mit einem Ritual, werden als hilfreich erlebt.

– �Geleitete Gesprächsnachmittage oder Abende für Zurück-
gebliebene, deren Angehörige im Verlaufe des letzten Jah-
res gestorben sind, können ebenfalls ein wichtiger Beitrag 
sein. Dieses Zusammenkommen kann die Institution or-
ganisieren, eventuell gemeinsam mit mehreren anderen 
Institutionen.

 
Rahmenbedingungen einer gelingenden Trauerbegleitung 
in Palliative Care
	
Fachpersonen im Palliative-Care-Bereich sind oft sehr moti-
viert, trauernde Menschen zu begleiten. Es ist jedoch unver-
zichtbar, dass sie hierfür institutionelle Rahmenbedingun-
gen haben. Wichtig sind:
– �Kommunikationsgefässe zum Austausch von Erfahrun-

gen und zur Suche nach Handlungsalternativen,
– �die Legitimation zum Ändern von Arbeitsprioritäten und 

zur Verlangsamung der Arbeitsabläufe,
– �die Möglichkeit, sich persönlich gegenüber bestimmten 

Aufgaben abgrenzen zu dürfen,

– �das Recht, eigene Gefühle ausdrücken zu dürfen,
– �geschützte Räume für den Rückzug,
– �Reflexionsmöglichkeiten innerhalb der Institution (mono- 

oder interdisziplinär),
– �eine Fachperson als Vertrauensperson zur persönlichen 

Unterstützung zu haben.

Für die einzelne Pflegefachperson in Palliative Care ist es 
erforderlich, 
– �ihre eigenen Emotionen und Werte in Bezug auf Sterben, 

Tod, Verlust, Trauer, Unsicherheit zu reflektieren, 
– �aktuelle Erklärungsmodelle der Trauer zu kennen,
– �grundsätzliche Massnahmen und Handlungsmöglich

keiten ableiten zu können,
– �eine institutionalisierte Reflexion der Erfahrungen ermög-

lichen zu können, um Erkenntnisse zu benennen und in 
den Praxisalltag verbindlich zu integrieren (Protokollie-
ren der Erkenntnisse und eventuellen Anpassungen von 	
Standards, Konzepten, Handlungsanweisungen).

 
Leitgedanken für die Trauerbegleitung in Palliative Care
	
Um trauernde Menschen hilfreich auf ihrem persönlichen 
Weg zu begleiten, können folgende Gedanken handlungs-
leitend sein: 
– �Trauernde zu begleiten bedeutet, einen geschützten Raum 

anzubieten, in dem sie einfach sein dürfen, ihre Gefühle 
und Gedanken äussern oder auch schweigen können.

– �Trauernde dürfen klagen, weinen, schweigen, intellektua-
lisieren, alltägliche Weisheiten von sich geben – und eine 
ganze Menge mehr! 

– �Die Würde des Menschen geht über seinen Tod hinaus. 
– �Der verstorbene Mensch darf in den Erinnerungen der 	

Zurückgebliebenen weiterleben.
– �Menschen möchten auch in ihrem Schmerz wahrgenom-

men werden.
Erika Schärer-Santschi
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Le deuil dans les soins palliatifs (Résumé)
DEUIL

Le deuil est une expérience profondément humaine – pas-
ser des moments intenses de douleur en raison d’une perte 
existante ou imminente.  Le deuil touche l’être humain dans 
son existence même et peut s’exprimer de façon très diffé-
rente. En deuil, l’être apprend à se séparer de l’existence, à 
intégrer le vécu dans la vie par le souvenir et à se réorienter 
dans un monde sans l’être aimé. «Le deuil signifie le souve-
nir de ce qui était et ne sera plus jamais, de ce qui aurait pu 
être et ne sera plus!» (Schärer-Santschi, 2012, 22).

Il y a différents modèles d’explication pour le deuil (par 
exemple Continuing Bonds de Klass, Silverman, Nickman 
1996, Dual-Prozess de Stroebe et Schut 1999, entre autres). 
Mais le deuil est très individuel. Il ne peut pas être formulé 
dans des normes et il n’y a pas de deuil «juste» ou «faux». 
Nous devrions tenir compte de la diversité du deuil afin de 
pouvoir répondre individuellement à la personne en deuil. 
À la fin de la période de deuil, il ne doit pas non plus se 
trouver le «détachement»: l’expérience de la perte devrait 
être intégrée dans l’univers personnel. On peut laisser à la 
personne en deuil le choix du degré auquel elle veut main-
tenir la relation avec la personne décédée. «Être intérieu-
rement proche» d’une personne décédée peut donner de 
la force vitale.  

L’accompagnement du deuil dans le contexte des soins pal-
liatifs devrait recueillir plus d’attention à l’avenir. Ceci exige 
que nous développions une meilleure compréhension de 
l’expérience du deuil. C’est la condition préalable pour être 
en mesure de soutenir utilement les personnes en deuil. Il 
est nécessaire de répondre d’une façon sérieuse à leurs vé-
cus et aux événements dans leurs vies personnelles.  

L’accompagnement des personnes en deuil dans le cadre 
des soins palliatifs est une tâche intégrée, interdiscipli-
naire et au-delà des frontières institutionnelles. Selon 
Schärer-Santschi (2012), l’accompagnement comprend 
quatre périodes: 

rittiner & gomez

– la période du diagnostic 
– la période de la maladie jusqu’à la mort 
– le moment où survient la mort jusqu’aux funérailles 
– la période après les funérailles.

Cette distinction semble utile,
– pour cerner les besoins personnels des personnes en deuil, 
– �pour déterminer qui est responsable pour l’accompagne-

ment et la prise en charge et
– �pour reconnaître les tâches d’accompagnement au cours 

des différentes périodes. 

Erika Schärer-Santschi
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Il lutto nelle cure palliative (Riassunto)
LUT TO

Il lutto è un’intima esperienza umana, è l’intenso dolore 
per una perdita subita o imminente. Il lutto colpisce l’uo-
mo in tutto il suo essere e può esprimersi in modi molto 
diversi. Con il lutto, la persona impara a staccarsi dall’e-
sistente, ad integrare nella vita il vissuto attraverso il ri-
cordo e a orientarsi di nuovo nel mondo senza la persona 
cara. «Vivere un lutto significa ricordare ciò che è stato e 
mai più sarà, e cosa sarebbe potuto essere e mai sarà!» 
(Schärer-Santschi, 2012, 22).

Per spiegare il lutto esistono diversi modelli interpretativi 
(es. Continuing Bonds di Klass, Silverman, Nickman 1996, 
Dual-Prozess di Stroebe e Schut 1999 ed altri). Il lutto è 
comunque un’esperienza estremamente personale: non 
esistono standard così come non esiste un lutto «giusto» 
o «sbagliato». Per assistere validamente la persona che 
vive questo dolore, dobbiamo saper riconoscere le diver-
se espressioni del lutto. Il lutto non deve necessariamente 
terminare con l’abbandono, l’esperienza di una perdita va 
interiorizzata nella propria sfera personale. L’intensità del 
legame da mantenere vivo con il defunto dipende esclu-
sivamente dalla persona che ha subito la perdita. Sentirsi 
«intimamente vicini» ad una persona che non c’è più può 
donare energia vitale.  

In futuro, nel contesto delle cure palliative, occorre riservare 
più attenzione all’accompagnamento nel lutto. Per questo 
sarà necessario sviluppare una comprensione profonda di 
tale esperienza e con essa la possibilità di fornire un valido 
sostegno alle persone che la vivono. È importante conside-
rare con attenzione il loro vissuto e gli eventi del loro con-
testo di vita.

Nel quadro delle cure palliative, fornire conforto alle perso-
ne che vivono un lutto è un’attività di tipo sovraistituziona-
le, interdisciplinare ed integrativa. Schärer-Santschi (2012) 
riassume l’accompagnamento in quattro fasi:

rittiner & gomez

– la fase della diagnosi 
– la fase della malattia fino alla morte 
– la fase del decesso fino alla commemorazione 
– la fase seguente la commemorazione.

Questa distinzione è utile,
– per capire i bisogni personali di coloro che vivono il lutto, 
– �per stabilire a chi compete l’accompagnamento e l’assi-

stenza nel lutto e
– �per riconoscere le funzioni dell’accompagnamento nelle 

diverse fasi. 

Erika Schärer-Santschi
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Participer à un suicide assisté: quelle influence sur 
le deuil des proches?

DEUIL

Introduction

Le Code Pénal Suisse, dans son article 115, ne punit pas l’as-
sistance au suicide si elle ne poursuit pas un mobile égoïste. 
Cet article, datant de 1918, a servi de justificatif à la création 
de plusieurs associations militant pour le droit au suicide as-
sisté. La Suisse est le seul pays où la participation d’un mé-
decin n’est pas obligatoire et où cette assistance n’est pas 
réglementée de manière explicite jusqu’à ce jour, si ce n’est 
dans le canton de Vaud, qui encadre cette pratique dans 
les EMS reconnus d’intérêt public et les hôpitaux depuis 
2012. L’assistance au suicide n’est pas considérée comme 
faisant partie de l’activité médicale par l’Académie Suisse 
des Sciences Médicales, ni de l’activité infirmière par l’Asso-
ciation Suisse des Infirmières et Infirmiers. 

Dans le cadre de la Plate forme latine, nous avons constitué 
une équipe de recherche qui a développé plusieurs études 
articulées entre elles. Une étude préliminaire se déroulant au 
Tessin et menée par Claudia Gamondi, a répertorié les patients 
ayant demandé une assistance au suicide entre 2000 et 2006 
dans les équipes tessinoise de soins palliatifs. Les réponses 
apportées par les équipes ont été analysées. La moitié des 
16 patients répertoriés ont obtenu une assistance au suicide. 
Dans la cadre de son travail de Master (Master of Sciences of 
advanced study in Palliative Medicine of the faculty of Medi-
cine and Dentistry, Université de Bristol), la Dresse Gamondi a 
exploré les attitudes et le vécu des familles endeuillées suite 
au suicide assisté de patients qui ont été pris en charge par 
une équipe de soins palliatifs au Tessin. Onze proches de huit 
patients décédés entre Janvier 2007 et mai 2009 ont été inter-
rogés dans le cadre d’entretiens semi-directifs. 

Sur la base de ces résultats, une troisième étude, menée 
conjointement par Murielle Pott et Claudia Gamondi et fi-
nancée par le RéSaR (Réseau d’Etudes appliquées des pra-
tiques de santé, de réadaptation, réinsertion), a cherché à 
comprendre la manière dont la participation à une assistance 
au suicide peut contribuer à modifier les representations de 
la fin de vie, de la mort et du deuil chez les proches. Ayant dé-
buté en 2011, elle arrive au terme de son recueil de données, 
visant à interroger 30 proches, dans les cantons de Vaud, du 
Valais, de Fribourg et du Tessin. Une thèse de doctorat, s’ap-
puyant sur les résultats de ces différentes études, déposée 
par la Dresse Gamondi, est en cours. Plusieurs publications 
sont en soumission auprès de différentes revues médicales 
et de sciences sociales. Cet article s’inspire des publications 
déjà effectuées et présente la problématique élaborée par 
l’équipe de recherche.   

Des modèles du bien mourir

Dès les années 80, les progrès de la médecine permettent de 
prolonger la vie, mais aussi le temps de la fin de vie, générant 
de nouvelles formes du mourir. C’est dans ce contexte que 
vont apparaître certaines revendications pour une «mort 
digne» qui explorent des alternatives à la surmédicalisation 
et à l’acharnement thérapeutique et dénoncent l’emprise de 
la médecine sur les personnes. Les associations d’aide au sui-
cide se créent en Suisse et recrutent de nombreux membres. 
Du point de vue du profil des personnes qui vont jusqu’au 
bout de la démarche, une équipe de Zürich (Fischer et al., 
2008) nous apporte quelques résultats concernant l’orga-
nisation Exit Deutsche Schweiz. Sur l’ensemble des suicides 
assistés pris en compte dans cette étude, la proportion de 
personnes âgées souffrant de maladies non-mortelles a 
augmenté, passant de 22%, pour la période de 1990 à 2000, 
à 34% entre 2001 et 2004. La proportion de femmes a éga-
lement augmenté, passant de 52% à 65% au cours de ces 
mêmes périodes. A souligner qu’en Suisse, le taux global 
de suicides s’élève, en 2007, à 15.5 décès pour 100’000 habi-
tants tous sexes et âges confondus, avec un taux 2 fois plus 
élevé chez les hommes que chez les femmes (OFS, 2007). 

Les proches et l’assistance au suicide

L’analyse du contexte du suicide assisté en Suisse montre 
qu’une des caractéristiques fondamentales de ce nouveau 
mode de gestion du mourir est la place primordiale accor-
dée à l’individu et à ses choix. Les proches sont fréquem-
ment évoqués, mais n’ont pas de pouvoir décisionnel. D’un 
point de vue légal, le requérant au suicide assisté doit avoir 
sa capacité de discernement, le proche n’endosse donc ja-
mais la fonction de représentant thérapeutique. Le malade 
est protégé des «mobiles égoïstes» des proches par l’article 
115. Légalement, le proche n’a donc pas de rôle, si ce n’est 
potentiellement négatif. Dans les procédures de suicide 
assisté, l’attention est focalisée sur la personne malade 
et les proches occupent une place secondaire. Les asso-
ciations incitent le candidat à parler de sa démarche à ses 
proches, qui sont invités à être présent au moment de la 
mort. Le rôle des proches consiste à participer au proces-
sus de pacification de la mort; ils sont invités à soutenir et 
à accompagner le candidat au suicide dans sa démarche, 
comme une dernière preuve de lien. Dans le cadre d’une 
pratique que l’on a qualifiée d’innovante, les arguments 
mis en avant par les proches pour justifier le suicide nous 
paraissent très intéressants à analyser. Une étude (Ganzini 
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et al., 2008) a interrogé les proches de 83 personnes ayant 
manifesté leur souhait d’une assistance au suicide aux Ore-
gon (US). Les proches étaient définis comme des personnes 
connaissant le patient depuis plus de 4 ans et s’en étant  
largement occupé au cours des derniers mois de sa vie. La 
méthode consistait à prendre position sur 28 raisons pou-
vant expliquer la demande d’AS et sur la cause principale 
de la demande. Les raisons les plus importantes étaient: le 
désir de contrôler les circonstances de sa mort; la perte de 
dignité; l’envie de mourir à la maison et la crainte de perdre 
son indépendance, sa qualité de vie et sa capacité à prendre 
soin de soi. Les symptômes physiques éprouvés au moment 
de la demande ne jouaient pas un grand rôle, par contre ils 
étaient plus présents dans les craintes quant au futur. 

On constate avec cette étude que les symptômes phy-
siques, tels qu’une douleur intolérable, ne représentent pas 
la cause première d’une demande de suicide assisté. Une 
revue de la littérature sur cette thématique a par ailleurs 
montré des résultats similaires (Dees et al., 2009). En Suisse, 
Bosshard (Bosshard et al., 2008) évoque le désaccord entre 
le suicidant et ses proches dans une étude. Sur 101 dossiers 
de suicides assistés où l’avis des proches est indiqué, il ap-
paraît qu’ils adhèrent à la décision du suicidaire dans 75% 
des cas, que 6% sont ambivalents, que 14% des candidats au 
suicide n’ont pas de proche et que 5% des proches sont en 
désaccord avec la décision de suicide assisté. En Oregon, aux 
Etats-Unis, une étude portant sur un nombre de cas compa-
rable (98) fait état de 19% de proches ambivalents et 30% 
de proches opposés au suicide assisté (Ganzini et al., 2008). 
Ces chiffres laissent envisager que le rôle de proche de per-
sonne décédée par suicide assisté peut être difficile à vivre. 

Le deuil après un suicide assisté 

La littérature apporte un certain éclairage sur le deuil après 
un suicide assisté (Pott et al, 2011), qui laisse une place à la 
négociation entre les différents protagonistes, dans la me-
sure où, comme le mentionne Zala, pour «donner suite à sa 
requête, la personne mourante a besoin de l’autorisation de 
partir de ses proches, qui à leur tour donnent leur aval en 
fonction de son attitude. De même, la personne proche s’ap-
puie sur l’attitude positive de la personne mourante vis-à-vis 
de sa mort imminente pour pouvoir la seconder en ce sens» 
(Zala, 2005). Les spécificités du deuil des proches après sui-
cide assisté sont documentées dans une étude qui a eu lieu 
en Oregon (Ganzini et al., 2009). En préambule, l’équipe de 
recherche rappelle que seule une demande sur six en Ore-
gon est acceptée. Le plus souvent les proches soutiennent 
le choix des patients, l’opposition des familles est un facteur 
qui permet de prédire quels seront les patients auxquels ne 
sera finalement pas accordée une ordonnance. L’étude a 
mesuré la sévérité des symptômes de deuil, l’utilisation des 
services de santé mentale et les cas de dépression. 

L’objectif secondaire était de comparer ces résultats avec 
ceux de personnes dont les proches n’ont pas eu recours 
à l’assistance au suicide (groupe contrôle). L’étude a por-
té sur 95 proches de 84 patients qui avaient demandé une 
aide à mourir, dont 59 proches de 52 patients ayant reçu 
une prescription pour la potion létale et 36 proches de 32 
patients morts après avoir ingéré la potion. La mort du 
proche devait avoir eu lieu au moins 14 mois auparavant. 
Cette étude a montré que les taux de dépression et de 
troubles liés au deuil étaient comparables à ceux du groupe 
contrôle. En revanche, les familles de proches décédés par 
suicide assisté semblaient mieux préparées, moins déçues 
des opportunités de traitement et avaient plus souvent le 
sentiment que les préférences du patients avaient été res-
pectées. D’autre part, il semble que la possibilité de faire ses 
adieux, de parler de la mort librement et de régler d’éven-
tuels conflits anciens ou présents permettent de faire une 
sorte de «deuil anticipé» et soit un déterminant important 
de symptômes de deuil moindres par la suite (Swarte et al., 
2003; Zala, 2005). En effet, dans le cas du suicide assisté, 
le choc de l’annonce du décès a lieu avant la mort, dans la 
phase d’accompagnement. Du coup, la première phase du 
deuil se fait avant. Ensuite, le deuil post mortem est sur-
tout caractérisé par «la réalisation et l’incorporation de ce 
qui s’est passé» (Zala, 2005). Ainsi il semble que ce deuil 
anticipé n’empêche pas un deuil post mortem caractérisé 
par un sentiment de vide et de nostalgie induit par l’inten-
sification relationnelle qui a caractérisé la période menant 
au décès. De plus, cette pratique étant encore assez peu 
répandue, le proche (ou les proches) se retrouve seul à de-
voir expliquer à l’entourage les circonstances de la mort, ce 
qu’il préfère d’ailleurs parfois éviter par peur des réactions 
négatives ou de l’incompréhension dont cette démarche 
pourrait faire l’objet (Zala, 2005). 
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Une étude (Starks et al., 2007) menée aux Etats-Unis dans 
des états interdisant la pratique du suicide assisté et dans 
des états le permettant a montré que, dans les premiers, les 
proches ont relevé plus de problèmes moraux et pratiques. 
Par ailleurs, des avantages ont été relevés par rapport à ces 
demandes de mort anticipée, comme la nécessité de parler 
de la mort prévue, de faire le bilan de sa vie et la possibilité 
d’échanger sur la meilleure manière de mourir ou de régler 
d’anciennes dissensions. Par contre, la mise en pratique 
de cette «bonne mort» a mis en évidence des difficultés 
morales qui ont poussé certaines familles à prendre de la 
distance alors que d’autres ont vécu cela comme un défi 
à relever. Les personnes interrogées ont souligné qu’elles 
étaient mal préparées à ce nouveau rôle et qu’elles avaient 
besoin du soutien de professionnels ou d’associations. Elles 
ont relevé leur souci des conséquences légales et le risque 
de stigmatisation sociale. Ceci les a empêchées de cher-
cher du soutien lors de la phase de deuil, comme d’autres 
auteurs l’ont également montré (Doka, 2005). Une étude 
suisse (Wagner et al., 2012) a montré que la prévalence de 
syndrome de stress post-traumatique dans cette popula-
tion était plus élevée que dans la population générale. En 
revanche, le taux de deuils compliqués chez les personnes 
ayant pris part à un suicide assisté était semblable à celui 
de la population générale.

Conclusion

Les conditions du mourir ont profondément changé de-
puis l’émergence des premières revendications du «droit à 
la mort»: c’est moins l’acharnement thérapeutique qui est 
en débat aujourd’hui que la restriction des soins, les droits 
des patients sont mieux respectés et la douleur mieux maî-
trisée. Pourtant, on constate une augmentation des adhé-
sions aux associations d’aide au suicide et une augmenta-
tion des demandes. On constate d’ailleurs que le profil des 
personnes qui vont jusqu’au bout de la démarche change: 
ce sont principalement des femmes, des personnes âgées 
et de personnes souffrant de pathologies chroniques. D’un 
point de vue anthropologique, l’assistance au suicide pré-
sente des caractères innovants, comme la programmation 
explicite de sa propre mort avec l’aide d’une association. 
Mais cette pratique est loin de faire l’unanimité en Suisse: 
les débats médiatiques et éthiques montrent une polari-
sation des positions. Les arguments éthiques mis en avant 
éclairent les différentes facettes du problème, mais posent 
plus de questions qu’ils n’en résolvent et portent essentiel-
lement sur la liberté des candidats au suicide. L’autonomie 
et le libre consentement des proches sont rarement évo-
qués. Au cœur des institutions sanitaires, des procédures se 
mettent en place afin de traiter les demandes de résidents 
ou de patients. Dans le champ de la mort, professionnels des 
soins palliatifs et militants des associations d’aide au sui-
cide proposent des modèles concurrents du «bien mourir». 	

Les proches apportent aide et soutien, mais ils restent pé-
riphériques dans les procédures élaborées pour permettre 
l’accès à un suicide assisté. Une fois le suicide réalisé, com-
mencent pour eux la mise en place des rites funéraires et la 
phase de deuil. La littérature disponible met en évidence que 
le deuil après un suicide assisté reste un champ d’études à 
documenter. Les quelques études sur la participation des 
proches à un suicide assisté montrent que la phase de pré-
paration est très intense d’un point de vue relationnel et que 
la mort est le résultat d’une décision constante.

Murielle Pott, Claudia Gamondi
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In der Schweiz ist die Beihilfe zum Suizid verboten, unter be-
stimmten Bedingungen ist sie jedoch straffrei. In etwa 400 
Fällen pro Jahr wird in der Schweiz Beihilfe zum Suizid geleis-
tet, und jeder Kanton ist von diesem Phänomen betroffen.
Statistiken zeigen, dass es sich bei den Menschen, die be-
schliessen, Beihilfe zum Suizid in Anspruch zu nehmen, 
überwiegend um Frauen in höherem Alter handelt. Dabei 
sind es nicht Krebserkrankungen, sondern fortgeschrittene 
chronische Krankheiten, die deutlich überwiegen.
Die Literatur über die Folgen der Beihilfe zum Suizid oder 
der Beteiligung an der Entscheidungsphase für die Angehö-
rigen ist recht kontrovers. Einige Studien aus Oregon und 
den Niederlanden lassen den Eindruck entstehen, dass diese 
Erfahrungen bei den Familienangehörigen keine negativen 
Folgen verursachen, während andere Untersuchungen zu 
belegen scheinen, dass die Teilhabe an dieser neuen Form 
der Entscheidung für die Beendigung des Lebens kurz- und 

In Svizzera il suicidio assistito non è legale, ma se alcune 
condizioni sono rispettate, esso viene depenalizzato. Sono 
circa 400 i suicidi assistiti che avvengono ogni anno in Sviz-
zera e ogni cantone è coinvolto da questo fenomeno.
Le statistiche indicano che le persone che decidono di mori-
re con un suicidio assistito sono prevalentemente donne, di 
età avanzata, senza una netta prevalenza di malattia onco-
logica, ma piuttosto cronica evolutiva.
La letteratura in merito alle conseguenze sui famigliari del 
suicidio assistito o dell’aver preso parte alla fase decisionale 
è piuttosto controversa. Alcuni studi provenienti dall’Ore-
gon e dall’Olanda sembrano suggerire che i famigliari non 
subiscano delle conseguenze negative da questa esperien-
za, mentre altri studi sembrano indicare che la partecipa-
zione a questa nuova modalità di scelta di fine vita non sia 

TR AUER

LUT TO

Beteiligung an der Beihilfe zum Suizid:  
Auswirkungen auf die Trauer der  
Familienangehörigen (Zusammenfassung)

mittelfristig nicht folgenlos bleibt. Eine im Tessin durchge-
führte Studie lässt erkennen, dass die Familienangehörigen 
während der Entscheidungs- und der späteren Trauerphase 
in ein ethisches Dilemma geraten und dazu neigen, nach 
dem Tod ihres Angehörigen nicht offen über die getroffene 
Entscheidung zu sprechen, weil sie eine soziale Verurteilung 
ihrer Involvierung in dieses Ereignis befürchten. Der nieder-
ländischen Literatur ist auch zu entnehmen, dass die Ange-
hörigen die Möglichkeit genutzt haben, während der Ent-
scheidungsphase offen miteinander zu reden, gemeinsam 
mit dem ihnen nahestehenden Menschen Bilanz zu ziehen 
und offene Fragen oder emotionale Unstimmigkeiten zu 
klären. Zusammenfassend lässt sich sagen, dass es noch 
viele Fragen gibt, auf welche die Forschung in den nächsten 
Jahren eine Antwort wird geben müssen.

Murielle Pott, Claudia Gamondi

Partecipare ad un suicidio assistito: quale  
conseguenze sul lutto dei familiari? (Riassunto)

scevra da conseguenze a breve e medio termine. Uno studio 
condotto in Ticino sembra indicare che i famigliari affronti-
no dei dilemmi etici durante la fase decisionale e successiva 
del lutto, che tendano a non parlare apertamente dopo il 
decesso del loro congiunto delle scelte fatte e che temano 
un certo giudizio sociale negativo in merito al loro coinvolgi-
mento in questo evento. Dalla letteratura olandese emerge 
anche che i famigliari hanno beneficiato della possibilità di 
parlare apertamente durante la fase decisionale, dell’occa-
sione di poter fare un bilancio globale con il loro caro e di 
poter sistemare pendenze o dissensi affettivi. In conclusio-
ne, molti restano gli interrogativi a cui la ricerca dei prossi-
mi anni deve poter offrire una risposta.

Murielle Pott, Claudia Gamondi
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Molte persone, dopo la morte di una persona cara e anche 
a distanza di qualche anno, restano nella sofferenza: si sen-
tono sole, rinunciano a relazioni sociali, fanno fatica a de-
streggiarsi nella vita quotidiana e non sono rari i sentimenti 
di paura, di vergogna e di colpa. Non si sentono comprese 
e hanno la sensazione che gli altri siano infastiditi se conti-
nuano a parlare del vuoto che il proprio caro ha lasciato. In 
questa situazione può essere di conforto esprimere la pro-
pria sofferenza in un gruppo di persone che hanno vissuto 
anch’esse un evento così doloroso. Condividere le esperien-
ze e sentirsi liberi di esternare quello che si sente, aiuta a ca-
pire che è normale vivere giorni in cui si intravede una luce e 
giorni bui in cui si pensa di non uscire più dal dolore.

Il progetto

Il progetto di attivare dei gruppi AMA per le persone in lutto 
in Ticino è nato dal bisogno degli operatori della Lega ticinese 
contro il cancro (LTC) e di Hospice Ticino (Associazione per le 
cure palliative specializzate sul territorio) di confrontarsi con 
questo tema. Nell’assistere le persone nel periodo ultimo del-
la loro vita è poi frequente mantenere il contatto con i fami-
liari in lutto e ci si è resi conto della mancanza di offerte di so-
stegno, se non quello di carattere psicologico o psichiatrico.

Nel 2007, medici e infermiere di Hospice Ticino (HT), insie-
me a operatori della Lega ticinese contro il cancro, hanno 
seguito un seminario residenziale sul lutto condotto dallo 
psicologo Dr. Enrico Cazzaniga, promotore di diversi grup-
pi AMA per il lutto nella vicina Italia nonché formatore per 
counsellors e psicologi. Il modello proposto ha suscitato 
molto interesse e LTC e HT si sono impegnati in un progetto 
comune per la creazione, in Ticino, di gruppi di auto mutuo 
aiuto con l’obiettivo di offrire alle persone uno spazio di 
condivisione delle proprie esperienze, per uscire dall’isola-
mento e attivare le proprie risorse.

Il primo passo è stato quello di costituire un gruppo di lavoro 
composto da 2 assistenti sociali della LTC e 2 infermiere con-
sulenti in cure palliative di HT, che si è incontrato regolarmen-
te e ha avuto l’appoggio e la supervisione del Dr. Enrico Caz-
zaniga. Le operatrici hanno seguito alcuni seminari sul lutto 
profilandosi nel ruolo di facilitatrici all’interno dei futuri grup-
pi AMA, gruppi che avrebbero anche contribuito ad attivare.

La prima parte del progetto si è concretizzata nell’autunno 
del 2008 con l’attivazione di due gruppi nel Mendrisiotto e 
un gruppo nel Luganese, a cui è seguita la creazione di un 

gruppo nel 2010 a Bellinzona. Nella primavera 2014 è previ-
sta l’attivazione di un gruppo a Locarno.
I gruppi di auto mutuo aiuto per le persone in lutto sono 
aperti a tutte le persone, indipendentemente dalla causa 
del decesso del loro congiunto. Non sono un’alternativa al 
sostegno psicologico quando esso è necessario, ma posso-
no costituire un complemento a questa forma di aiuto.

L’attivazione di un gruppo AMA

1. �Ricerca di 3–4 persone interessate e motivate a partecipa-
re al gruppo.

2. �Ricerca di un luogo appropriato dove svolgere gli incontri.
3. �Organizzazione di una conferenza pubblica sul lutto con 

presentazione dei gruppi AMA per il lutto (comunicato 
stampa e promozione dei gruppi a livello regionale).

4. �Attivazione del gruppo la settimana successiva alla con-
ferenza.

5. �1–2 serate introduttive per tutti partecipanti sull’approc-
cio, le caratteristiche e la metodologia dei gruppi AMA.

6. �2–3 incontri tra tutti i gruppi (detti inter-gruppi) all’anno 
con la supervisione del Dr. Cazzaniga.

7. �Ricerca di sostegno finanziario per promuovere e soste-
nere il progetto.

Per i nuovi gruppi che vengono costituiti è prevista all’ini-
zio la partecipazione di due facilitatrici (un’infermiera e 
un’assistente sociale) che hanno il compito di agevolare lo 
scambio durante gli incontri. I primi gruppi sono stati inol-
tre accompagnati da un «senior» (persona con esperienza 
nei gruppi lutto, che ha superato le proprie difficoltà e si è 
messa a disposizione come volontaria per aiutare a fondare 
nuovi gruppi e seguirli per un periodo iniziale) proveniente 
dai gruppi AMA di Monza e Milano.

Principi base 
	
– �Condivisione di un’esperienza di lutto che genera difficoltà.
– �Supporto tra pari in un clima di solidarietà.
– Aperto alla comunità, gratuito.
– Si basa sui valori di rispetto, fiducia e legame.
– �Ha un approccio di riferimento (esperienza italiana), 	

determinate caratteristiche e una metodologia.
– �Nel gruppo le differenze tra le persone e le loro esperienze 

sono la principale fonte di apprendimento.
– �La frequenza è settimanale.
– �Il gruppo è autonomo.

Gruppi di auto mutuo aiuto (AMA) per le persone 
in lutto – un’esperienza in Ticino

LUT TO
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Per avere maggiori possibilità di riuscita il gruppo dovrebbe 
avere
– �3 tipologie di partecipanti: chi ha già superato il problema, 

chi è a metà strada e chi ne è sommerso,
– �3 tempi individuali: chi frequenta da molto tempo il grup-

po e conosce il funzionamento, chi ne fa parte da meno di 
un anno, chi è appena arrivato,

– �3 tempi di gruppo: fase di attivazione (6–12 mesi), fase di 
consolidamento (12–18 mesi), fase di sviluppo dell’AMA 
(18/24 mesi in poi).

Nella fase di attivazione si cerca di realizzare un buon fun-
zionamento del gruppo grazie all’aiuto di facilitatori e di 
«senior». Nella seconda fase si consolidano i legami all’in-
terno del gruppo e nella terza fase si sviluppano attività 
extra gruppo, ovvero aperte alla comunità.

Metodologia

1. Accoglienza 
Una persona che desidera entrare nel gruppo viene accol-
ta in genere da un partecipante già «sperimentato» pochi 
minuti prima dell’inizio dell’incontro. All’apertura del grup-
po si procede ad una breve presentazione dei presenti e si 
invita la persona nuova a dire qualcosa di sé (non obbliga-
torio). È utile esplicitare le motivazioni e le aspettative che 
portano al gruppo.

2. Apertura
L’incontro dura 90 minuti. È importante mantenere l’orario 
per realizzare il primo valore che è il rispetto. La calibrazione 
temporale è importante per contenere le emozioni e per la 

crescita del gruppo. Questo vale anche se una persona, che 
non ha mai parlato, inizia a parlare proprio alla fine dell’in-
contro. Può essere utile prendere un appunto e riprendere il 
discorso all’incontro successivo e/o organizzare un contatto 
(patronage) nei giorni seguenti con due o tre partecipanti e 
la persona in questione.

3. Elenco dei partecipanti
Strumento di conoscenza reciproca a partire dal nome, tutti 
dovrebbero avere un elenco con i numeri telefonici.

4. Patronage
È il contatto telefonico e/o l’incontro con gli assenti o con 
un partecipante che sta particolarmente male, da parte di 
un altro partecipante del gruppo.

5. Diario di gruppo
Rappresenta una memoria ausiliaria, deve riportare la sinte-
si descrittiva dell’incontro. Meglio se redatto a turno. Letto 
all’inizio garantisce la continuità tra un incontro e l’altro. 

6. Cura del clima di gruppo
Il clima in un gruppo AMA è fondamentale, sono importanti 
i concetti come l’ascolto reciproco, l’empatia tra i parteci-
panti, il comportamento e il linguaggio non giudicanti, lo 
sviluppo della testimonianza piuttosto che l’insegnamento, 
la richiesta d’aiuto nei momenti critici, la fiducia nei singoli 
membri e nelle loro potenzialità.

7. Facilitazione della comunicazione
Il gruppo non prevede un conduttore fisso, la facilitazione può 
essere assunta da diversi membri del gruppo a seconda dei 
momenti o da un solo partecipante per incontro a rotazione. 

Un gruppo AMA permette di condividere le proprie difficoltà e esperienze con altre persone che sono nella stessa situazione, 
riducendo il sentimento di solitudine (Foto: Roland Gerth/ST).



18 palliative ch · 2-2013

La	comunicazione	in	gruppo	AMA	si	centra	sulla	narrazione	
della	propria	esperienza	utilizzando	la	prima	persona	singo-
lare.

8. Cassa comune
La	partecipazione	è	gratuita,	è	utile	comunque	una	raccol-
ta	mensile	di	CHF	5	o	10	per	partecipante	per	far	fronte	ad	
eventuali	spese	che	riguardano	la	vita	del	gruppo	(volantini,	
conferenze,	…).

9. Numero di partecipanti
Il	numero	minimo	per	attivare	un	gruppo	è	di	3–4	persone,	
ideale	sono	7–10	persone;	quando	si	arriva	a	 12	persone	è	
opportuno	dividere	il	gruppo	in	due	celle	(gemmazione).

10. Chiusura dell’incontro
È	 una	 fase	 importante	 di	 condivisione	 del	 vissuto	 legato	
all’incontro.	 Il	 conduttore	 propone	 di	 aprire	 e	 chiudere	 la	
riunione.	 Ogni	 partecipante	 esprime	 con	 poche	 parole	 il	
suo	vissuto,	questo	permette	di	esprimersi	anche	a	chi	du-
rante	l’incontro	non	ha	parlato.	È	una	verifi	ca	per	il	gruppo.	
Spesso	 è	 in	 chiusura	 che	 è	 opportuno	 raccogliere	 qualche	
appunto	sul	diario	di	gruppo,	utile	per	l’apertura	dell’incon-
tro	successivo.

11. Incontri Inter-Gruppi
Nel	momento	in	cui	si	costituiscono	due	o	più	gruppi	AMA	è	
importante	il	confronto	tra	di	essi,	sui	loro	problemi	e	diffi	-
coltà.	Si	prevedono	3–4	incontri	all’anno	e	sono	condotti	da	
una	persona	esperta	in	gruppi	di	auto	mutuo	aiuto.

Considerazioni sull’esperienza dei gruppi AMA in Ticino

Qualche dato statistico
Dal	 2008	 fi	no	 ad	 oggi	 72	 persone	 hanno	 partecipato	 ai	
gruppi	AMA	attivi	nel	Ticino.	Le	donne	sono	più	propense	
a	mettersi	in	gioco	in	un	gruppo	ed	esprimere	il	proprio	do-
lore,	gli	uomini	hanno	probabilmente	meccanismi	di	difesa	
differenti.	 La	 perdita	 del/la	 proprio/a	 compagno/a	 di	 vita	
sembra	il	 lutto	che	maggiormente	stravolge	la	vita	di	una	
persona,	creando	isolamento	sociale,	soprattutto	per	quella	
fascia	d’età	tra	i	55–70	anni,	che	non	ha	più	fi	gli	a	carico.

	
	
	

Il ruolo delle facilitatrici
La	presenza	delle	facilitatrici	nei	gruppi	è	stata	maggiore	e	
più	duratura,	nel	tempo,	rispetto	a	quella	ipotizzata	inizial-
mente.	L’idea	di	lasciare	progressivamente	al	gruppo	l’auto-
nomia	di	gestione	senza	 il	sostegno	attivo	degli	operatori	
della	Lega	contro	 il	cancro	e	di	Hospice	Ticino	si	è	rivelata	
essere	più	diffi	coltosa	del	previsto.	Probabilmente	sono	sta-
ti	sottovalutati	alcuni	aspetti:	
–		«novità»,	le	persone	non	sono	abituate	ai	gruppi	autonomi,
–		inesperienza	 delle	 operatrici,	 o	 esperienza	 in	 altri	 tipi	 di	

gruppo	che	necessitano	maggiore	conduzione,
–		bisogno	delle	operatrici	di	«acquisire	esperienza»,
–		diffi	coltà	 delle	 operatrici	 di	 staccarsi	 dal	 gruppo,	 per	

coinvolgimento,
–		diffi	coltà	del	gruppo	a	lasciar	andare	le	operatrici.

I «senior»
All’interno	dei	gruppi	si	sono	profi	late	persone	che	si	pos-
sono	defi	nire	«guarite»	dal	periodo	più	doloroso	del	lutto	e	
che	si	sono	messe	a	disposizione	per	aiutare	i	nuovi	arriva-
ti.	Le	testimoni	«senior»	della	vicina	Italia,	a	cui	va	tutta	la	
nostra	gratitudine,	hanno	fornito	 il	 loro	sostegno	altrove.	
L’ultima	conferenza	pubblica	ha	visto	protagoniste	le	«se-
nior»	ticinesi	dei	primi	gruppi	costituiti,	che	hanno	porta-
to	attivamente	la	loro	preziosa	testimonianza	a	favore	del	
pubblico	interessato.
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Conclusioni

Dopo oltre quattro anni di incontri è sicuramente possibi-
le stilare un bilancio positivo. I partecipanti considerano 
i momenti di incontro come uno spazio privilegiato per 
esprimere esperienze e vissuti affettivi spesso tenuti segre-
ti per paura di incomprensione sociale. Il gruppo permette 
di sentirsi meno soli di fronte alla sofferenza per il proprio 
lutto e risponde così ad un bisogno, non sempre chiaramen-
te espresso, da parte di molte persone. La sfida maggiore 
rimane quella della divulgazione dell’informazione dell’esi-
stenza di questa forma di sostegno nella popolazione po-
tenzialmente interessata. Le persone che maggiormente 
segnalano l’esistenza dei gruppi AMA sono le infermiere 
che hanno costruito una relazione con il parente superstite 
dei loro pazienti. Questo ci fa supporre che occorre sensi-
bilizzare e informare di più altri operatori sul territorio che 
sono in contatto con le persone in lutto come i medici di 
famiglia e gli psicologi.

In conclusione desideriamo dare voce alle testimonianze 	
di alcune partecipanti ai gruppi AMA.

«…Il vantaggio di un gruppo AMA su un tema che tocca in 
modo così profondo, emerge nella maniera in cui le persone si 
avvicinano. Siamo in prima linea, persone con un dolore im-
menso. Non dobbiamo presentarci con un certo ruolo o mo-
strare la parte positiva della nostra personalità, siamo tutti 
‹nudi› nella nostra esistenza e nella nostra sofferenza. Questa 
parità nel dolore permette che si formino velocemente affini-
tà e relazioni di amicizia. Ursula»

«Parlare del dolore non è così facile, si riesce a parlare di tut-
to, ma quando il discorso cade sulla parte che ci è più intima 
e nascosta, sui sentimenti, è automatico ergere una pesante 
barriera oltre la quale non si vuole andare (…). Tutti dicono 
di capirti, di esserti vicino, … ma pochi hanno provato sulla 
propria pelle quello che hai provato tu. Ecco, queste sono le 
persone che incontri ai gruppi. Persone che come te hanno 
dovuto girare la pagina, che affrontano il quotidiano da  
sole, … Bruna». 

«Il gruppo mi ha offerto l’opportunità di uscire dalla solitu-
dine, condividendo con le altre persone il mio vissuto. Mi ha 
permesso di liberare le mie emozioni, anche quelle nascoste, 
senza il timore di essere giudicata. Nel gruppo ho trovato ri-
spetto e solidarietà. Pina»

Milena Angeloni, Renata Galbani Mohr,  
Cristina Steiger, Jacqueline Vincenzino

Milena Angeloni

Hospice Ticino
091 976 11 72
milena.angeloni@hospice.ch

Renata Galbani Mohr

Lega ticinese contro il cancro

Cristina Steiger

Lega ticinese contro il cancro

Jacqueline Vincenzino

Hospice Ticino
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Viele Menschen leiden nach dem Tod einer geliebten Person 
auch noch Jahre danach: Sie fühlen sich allein, verzichten 
auf soziale Kontakte und haben Schwierigkeiten, sich im 
täglichen Leben zurechtzufinden. Das Projekt zur Gründung 
von Selbsthilfegruppen zur Trauerbewältigung im Tessin 
entstand aus dem Bedürfnis der Sozialarbeiter der Tessiner 
Krebsliga und des Hospice Ticino, sich mit diesem Thema 
auseinanderzusetzen und den Betroffenen eine Form der 
Unterstützung anzubieten. Nach einer entsprechenden 
Schulung im September 2008 gründeten die Mitarbeiter 
der beiden Sozialdienste die Selbsthilfegruppen zur Trauer-
bewältigung. Das angewandte Modell stützt sich auf die Er-
fahrungen der Selbsthilfegruppen im benachbarten Italien. 
Auf diese Weise war es möglich, auf die Unterstützung von 
Supervisoren und von Menschen zurückzugreifen, die be-
reits über Erfahrungen mit Selbsthilfegruppen verfügten, 
um insbesondere in der Anfangsphase eine kontinuierliche 
Präsenz zu garantieren. 

Eine Selbsthilfegruppe ermöglicht es den Teilnehmenden, 
ihre Schwierigkeiten und Erfahrungen mit Menschen, die 
sich in der gleichen Situation befinden, zu teilen und so dem 
Gefühl der Einsamkeit entgegenzuwirken. In der Gruppe ha-
ben sie die Möglichkeit, ihre eigenen Ressourcen wieder zu 

aktivieren und neue Methoden zu erarbeiten, um mit der 
neuen Lebensrealität besser zurechtzukommen und das 
Gefühl der Machtlosigkeit angesichts des erlittenen Ver-
lusts zu überwinden. Die Selbsthilfegruppe ist als eine 
Ergänzung zu anderen, traditionelleren Formen der Unter-
stützung zu verstehen, etwa zur individuellen psychologi-
schen Unterstützung. 

Der Lancierung der Gruppen gingen Vorträge voraus, die 
allen Interessierten offenstanden. Derzeit gibt es im Tes-
sin drei aktive Gruppen (Chiasso, Lugano und Bellinzona), 
zudem ist die baldige Gründung einer weiteren Gruppe in 
Locarno vorgesehen. Die Gruppen bestehen aus höchstens 
acht bis zehn Personen, die sich einmal pro Woche treffen. 

Nachdem die Treffen nun seit über vier Jahren bestehen, 
kann ohne weiteres eine positive Bilanz gezogen werden. 
Die Teilnehmer erleben die Momente der Begegnung als 
einen privilegierten Ort, wo sie ihre Erfahrungen und Ge-
fühlserlebnisse, die sie aus Angst vor sozialem Unverständ-
nis oftmals versteckt haben, zum Ausdruck bringen können. 

Milena Angeloni, Renata Galbani Mohr,  
Cristina Steiger, Jacqueline Vincenzino

Selbsthilfegruppen zur Trauerbewältigung –  
Erfahrungen im Tessin (Zusammenfassung)

TR AUER

« ��LIEBE VI	

Wir werden uns wiederfinden 

im See 

du als Wasser 

ich als Lotusblume 

 

Du wirst mich tragen 

ich werde dich trinken 

 

Wir werden uns angehören 

vor allen Augen 

 

Sogar die Sterne 

werden sich wundern: 

hier haben sich zwei 

zurückverwandelt 

in ihren Traum 

der sie erwählte.»
Rose Ausländer
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De nombreuses personnes restent dans l’affliction après 
le décès d’un être cher, même au bout de plusieurs an-
nées: elles se sentent seules, elles renoncent à entretenir 
des relations sociales et elles ont du mal à s’en sortir dans 
la vie de tous les jours. Le projet d’instaurer des groupes 
AMA dans toute la région du Tessin est né du besoin qu’ont 
ressenti les représentants de la Ligue tessinoise contre 
le cancer et de l’association Hospice Ticino d’affronter ce 
sujet et d’apporter une forme de soutien aux personnes 
concernées. En septembre 2008, après avoir suivi une 
formation, les représentants de ces deux organismes ont 
lancé la création de groupes de soutien mutuel spécialisés 
dans le deuil. Le modèle adopté est issu de l’expérience des 
groupes AMA présents en Italie. Il a été ainsi possible de 
bénéficier de l’aide de superviseurs et de personnes ayant 
une expérience des groupes de soutien spécialisés dans le 
deuil. Ils assurent une présence continuelle, en particulier 
dans la phase initiale du deuil.

Un groupe AMA permet de partager ses difficultés et 
ses expériences avec d’autres personnes qui sont dans la 
même situation, atténuant ainsi le sentiment de solitude. 
Ce groupe permet de puiser dans ses propres ressources et 
d’acquérir de nouveaux outils pour affronter les nouvelles 

réalités, et de surmonter le sentiment d’impuissance face 
à la perte subite d’un proche. Le groupe d’aide mutuelle 
doit être considéré comme un complément, une forme de 
soutien supplémentaire par rapport aux aides plus clas-
siques comme, par exemple, le soutien psychologique in-
dividualisé.

Le lancement de ces groupes a été précédé de conférences 
sur le deuil, qui étaient ouvertes à toutes les personnes inté-
ressées. Actuellement, trois groupes sont actifs dans le Tes-
sin (à Chiasso, Lugano et Bellinzona), et il est prévu de créer 
un groupe à Locarno dans un avenir proche. Les groupes, 
composés de 8 à 10 personnes au maximum, se réunissent 
toutes les semaines.

Aujourd’hui, avec un recul de quatre années, il est assuré-
ment possible de tirer un bilan positif de ces rencontres. Les 
participants considèrent ces moments de rencontre comme 
un espace privilégié destiné à exprimer leurs expériences et 
leur vécu affectif, trop souvent tenus secrets par peur de 
souffrir de l’incompréhension de la société.

Milena Angeloni, Renata Galbani Mohr,  
Cristina Steiger, Jacqueline Vincenzino

Groupes de soutien mutuel (AMA) spécialisés dans 
le deuil – une expérience menée dans le Tessin

DEUIL

«	�‹Quand tu regarderas le ciel, la nuit, puisque j’habiterai dans l’une d’elles, puisque je rirai dans 

l’une d’elles, alors ce sera pour toi comme si riaient toutes les étoiles. Tu auras, toi, des étoiles qui 

savent rire!›  

	 Et il rit encore. 

	� ‹Et quand tu seras consolé (on se console toujours) tu seras content de m’avoir connu. Tu seras 

toujours mon ami. Tu auras envie de rire avec moi. Et tu ouvriras parfois ta fenêtre, comme ça, 

pour le plaisir ... Et tes amis seront bien étonnés de te voir rire en regardant le ciel. Alors tu leur 

diras: Oui, les étoiles, ça me fait toujours rire! Et ils te croiront fou. Je t’aurai joué un bien vilain 

tour› … »
Antoine de Saint-Exupéry,  

Le Petit Prince
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Nationaler Forschungstag Palliative Care:  
Zusammenarbeit ist entscheidend

Die «Forschungsplattform Palliative Care Deutsch-
schweiz» und die «Plateforme latine de recherche en soins 
palliatifs et en fin de vie (plrsp)» verfolgen das Ziel, die 
Information zur Palliative-Care-Forschung sowie die Zu-
sammenarbeit und Vernetzung der Forschungsakteure 
in Palliative Care schweizweit zu fördern. Der Austausch 
der beiden Forschungsplattformen wird durch die Pla-
nung eines nationalen Forschungstages Palliative Care, 
welcher am 26. November 2013 stattfinden wird, weiter 
intensiviert. Der Forschungstag wird von den beiden For-
schungsplattformen Palliative Care (Latine und Deutsch-
schweiz) gemeinsam mit den Akademien der Wissen-
schaften Schweiz (A+) und palliative ch organisiert. Ziel 
ist die Information und Vernetzung von Forschenden und 
Forschungsinteressierten unterschiedlicher Disziplinen 
im Bereich Palliative Care. 

 

Forschung in Palliative Care:  
Ausbruch aus dem «Käfigturm»

Die Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz 
will Forschende und an der Forschung Interessierte zu-
sammenführen, die sehr nahe an den Betroffenen, aber 
teilweise sehr fern von Forschungsprojekten und -geldern 
sind. Es ging und geht darum, eine interdisziplinäre For-
schungskultur sowie einen intersektoralen Austausch und 
Wissenstransfer im Bereich Palliative Care zu entwickeln. 
Der Impuls hierzu entstand letztendlich durch die «Natio-
nale Strategie Palliative Care 2010–2012». 
Dass es diese Plattform heute überhaupt gibt, ist nicht 
selbstverständlich. Eine Expertise für Forschung in Palli-
ative Care, die gemäss WHO diesen integralen Ansatz der 

Inter- und Multidisziplinarität zu ihrer Aufgabe machen soll, 
ist hierzulande kaum verbreitet. «Too small to succeed.» Das 
muss eigentlich erstaunen. Als gemeinschaftliche Frage ist  
der Bereich der Palliative Care allgemein und des Lebensen-
des für eine Gesellschaft, die den Individualismus und die 
persönliche Würde so hoch bewertet, in den kommenden 
Jahrzehnten kaum an Brisanz zu überbieten – nicht zuletzt 
auch für uns selbst als Mitglieder der Babyboomer-Gene-
ration. Es geht um enorm prioritäre Fragen, und nebenbei 
um sehr viel Geld: Wofür möchten wir unsere gesellschaft-
lichen Ressourcen am Lebensende einsetzen? 
Die Forschungsplattform Palliative Care der Deutsch-
schweiz traf sich im Juni 2012 zum «Kickoff» im Käfigturm 
Bern. Vielleicht ist dies sinnbildlich. Das Thema der For-
schung über das Lebensende, über das Lindern des Lei-
dens und über Palliative Care allgemein ist noch in einem 
Käfigturm gefangen – die Gesellschaft scheint dieses The-
ma dort zu verwahren. Das Nachdenken und das Nachfor-
schen über Inhalte und Ziele des Lebens am Lebensende hat 
sich schon seit Jahrtausenden als eine veritable Quelle für 
Sinnstiftung und Nachhaltigkeit herausgestellt. Forschung 
in der Palliative Care sollte ein Top-Thema mit Top-Priorität 
für die Zukunft sein, und dies mit vereinten Kräften – die es 
in der Schweiz durchaus gibt.

Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz:  
Lancierung der Webseite und Besetzung der  
Koordinationsstelle

Anbindung an das World-Wide-Web und Ziele der For-
schungsplattform 
Seit Ende des letzten Jahres ist die Forschungsplattform Pal-
liative Care Deutschschweiz, das deutschsprachige Pendant 
zur bereits etablierten Forschungsplattform «Plateforme la-
tine de recherche en soins palliatifs et en fin de vie (plrsp)», 
mit eigener Webseite online. Die Forschungsplattform Palli-
ative Care Deutschschweiz wurde im Rahmen der «Nationa-
len Strategie Palliative Care» aufgebaut und ist ein disziplin-
übergreifender Zusammenschluss von Forschungsakteuren 

Palliative-Care-Forschung Schweiz: Vernetzung 
der Forschungsakteure

FORSCHUNG

Im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care» wurde in der lateinischen Schweiz sowie in der Deutschschweiz 
je eine Forschungsplattform aufgebaut. Diese sollen den Bedarf der Forschenden im Bereich Palliative Care an Informa­
tion, Vernetzung und Koordination abdecken und die Entwicklung der Forschungslandschaft nachhaltig vorantreiben. 
Das Ziel ist die weitgehende Konsolidierung der Forschung in Palliative Care in der Schweiz sowie deren Beitrag zur Ver­
sorgungsqualität am Lebensende. Am 26. November dieses Jahres können sich die Forschenden an einem «nationalen 
Forschungstag Palliative Care» informieren und austauschen. 

Nationaler Forschungstag Palliative Care, inklusive General
versammlung von palliative ch: 26.11.2013, Inselspital Bern
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aus der Deutschschweiz. Das Hauptziel der Plattform ist, 
die Information zur Palliative-Care-Forschung sowie die Zu-
sammenarbeit und Vernetzung der Forschungsakteure in 
Palliative Care zu fördern. Weitere, übergeordnete Ziele sind 
die Erhöhung der Transparenz der Palliative-Care-Forschung 
an verschiedenen Institutionen sowie deren Vernetzung, 
die Entwicklung von intradisziplinären, interdisziplinären 
und multizentrischen Forschungsprojekten, Förderung ei-
ner qualitativ hochstehenden Forschung sowie eine aktive 
Beteiligung von Forschungsakteuren und -interessierten im 
Bereich Palliative Care auf einem lokalen, regionalen und na-
tionalen Level. Primär will die Forschungsplattform den For-
schungsakteuren und -interessierten eine Möglichkeit zur 
Diskussion und zum Austausch von Ideen und Kompetenzen 
betreffend die Palliative-Care-Forschung bieten. Folglich 
sind neue Mitglieder und Partner/innen der Forschungs-
plattform sehr willkommen!*

Organisation und Struktur
Nebst der für die Forschungsplattform ausschlaggebenden 
Basis – den Forschungsakteuren und -interessierten im Be-
reich Palliative Care – setzt sich die Forschungsplattform 
aus folgenden drei Organen zusammen: Eine interdiszipli-
näre Steuergruppe leitet die Forschungsplattform Palliative 
Care Deutschschweiz bezüglich strategischer, operativer 
und inhaltlicher Aspekte. In ihrer Funktion stellt sie die 
Umsetzung der Ziele der Forschungsplattform sicher. Ein 
weiteres Organ der Forschungsplattform ist der Mitglie-
derausschuss. Dieser besteht aus Personen verschiedener 
Fachrichtungen, die sich in der Forschung etabliert haben 
und an unterschiedlichen Institutionen angesiedelt sind. 
Ihre Funktion ist die fachliche Expertise. Alle Aktivitäten 
der Forschungsplattform werden von einer Koordinations-
stelle abgestimmt, welche Anfang dieses Jahres durch Dr. 	
Claudia Michel besetzt werden konnte. Als Koordinatorin 
der Forschungsplattform stellt sie den Informationsfluss, 
das heisst den Informationsaustausch und die Vernetzung 
der beteiligten Akteure, sicher. 

Die Koordinationsstelle
Dr. Claudia Michel ist nebst ihrer Tätigkeit als Koordinatorin 
der Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz 
als wissenschaftliche Mitarbeiterin beim interdisziplinä-
ren Zentrum für Nachhaltige Entwicklung der Universität 
Bern und dem NCCR North-South tätig. Sie leitet das Wis-
sensmanagement und koordiniert den Wissenstransfer 
zwischen Forschung, Politik und Praxis. In dieser Tätigkeit 
vermittelt sie zwischen relevanten Akteuren aus der Politik, 

den Hilfswerken im In- und Ausland sowie zwischen Behör-
den in der Schweiz und in Ländern des Südens. Sie entwi-
ckelte zudem Instrumente für den Wissenstransfer und für 
die Überprüfung der Wirksamkeit inter- und transdiszipli
närer Forschung. Derzeit befasst sie sich mit Innovationen 
für nachhaltige Entwicklung. 
Claudia Michel ist zertifizierte Wissensmanagerin und hat 
in der Sozial- und Politischen Geografie doktoriert. Während 
des Doktorats war sie Graduierte der Swiss Graduate School 
in Gender Studies von 2002 bis 2005. Sie ist Mitglied des 
Swiss ThinkTable, einem Netzwerk von Wissensmanagern, 
und der Schweizerischen Evaluationsgesellschaft SEVAL.

Steffen Eychmüller, Mitglied der Steuergruppe Forschungs-
plattform Palliative Care Deutschschweiz, und 

Sibylle Christen, Wissenschaftliche Mitarbeiterin Projekt 
Palliative Care, Bundesamt für Gesundheit (BAG)

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs et en fin 
de vie (plrsp):
Rückblick Forschungstag 7.2.2013 – Geriatrische Palliative 
Care: vom Rand ins Zentrum der Berufspraxis?

Palliative Care konzentrierte sich in ihrer Entwicklung zu-
nächst stark auf den Bereich der Krebserkrankungen. Ihr 
Fokus erweiterte sich danach auf «nicht-onkologische» 
Krankheitssituationen und schliesslich auf Menschen mit 
Behinderung oder psychischer Erkrankung und Kinder, die 
als Zielgruppen bisher vernachlässigt worden waren. Doch 
während sich die Disziplin um eine Ausweitung ihres Hand-
lungsfeldes bemühte, änderte sich mit der demografischen 
Alterung ihre Klientel: Sterbende Menschen sind heute 
häufig betagt bis hochbetagt und ebenso ihre betreuen-
den Angehörigen. Die wachsende Zahl alter Menschen 
hat den Aufbau einer geriatrischen Medizin und einer leis-
tungsfähigen gerontologischen Pflege gefördert. Heute 
sind die sehr unterschiedlichen, ja komplexen Bedürfnisse 
alter Menschen besser bekannt. Ausserdem haben sich die 
Grundwerte der Palliative Care im Gesundheitswesen ver-
breitet und die Fachpersonen für die Begleitung der ihnen 
anvertrauten Patienten1 bis ans Lebensende sensibilisiert. 
Die Herausbildung der beiden medizinischen resp. pflegeri-
schen Fachgebiete hat indessen den Übergang von der geri-
atrischen zur palliativen Versorgung für betagte Menschen 

* �Wenn Sie regelmässig über die Aktivitäten der Forschungsplattformen Palliative Care informiert werden möchten 
und daran interessiert sind, sich disziplinübergreifend auszutauschen und zu vernetzen, melden Sie sich entweder 
über die Webseiten der Forschungsplattformen oder direkt bei den Koordinationsstellen an.

1 � �Aus Gründen der sprachlichen Vereinfachung wird nur die männliche 	
Form verwendet. Gemeint sind jedoch stets beide Geschlechter.
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nicht erleichtert: Die Bewohner von sozialmedizinischen In-
stitutionen und Demenzkranke haben nur selten Zugang zu 
spezialisierten Palliative-Care-Leistungen und die Einbezie-
hung mobiler Palliative-Care-Teams ist noch unvollständig, 
sodass weiterhin zu viele betagte Menschen an ungelinder-
ten chronischen Schmerzen und psychischen Problemen 
leiden. In einem weiteren Kontext ist zudem eine Debatte 
im Gang, bei welcher der Anstieg der Gesundheitskosten 
den betagten Menschen angelastet wird; eine mögliche 
Folge davon ist die Einschränkung des Zugangs zur Gesund-
heitsversorgung für diese Bevölkerungsgruppe.

Vor diesem Hintergrund wollte die Plateforme latine de 
recherche en soins palliatifs der geriatrischen Palliative 
Care einen Forschungstag widmen. Die Tagung mit Fach-
leuten und Forschungsakteuren diente dazu, Reflexionen 
und Forschungsarbeiten im Beziehungsfeld zwischen Pal-
liative Care und Geriatrie darzustellen. Welches waren die 
grössten Herausforderungen, die Fachleute und Betroffene 
bei der Integration und Förderung einer qualitativ hochste-
henden Palliativversorgung betagter Menschen an Orten 
der letzten Lebensstation zu bewältigen hatten? Wie ist 
der heutige Stand der Palliativversorgung einer alternden 
Bevölkerung mit häufig spezifischen Bedürfnissen? Diese 
zentralen Fragestellungen zogen sich als roter Faden durch 
sämtliche Präsentationen hindurch.

Vier Hauptthemen haben sich am Forschungstag heraus-
kristallisiert: Als Erstes Lebensende und palliative Versor-
gung von betagten Menschen in Institutionen mit dem 
Referat von Renée Sebag-Lanoë über die Einbeziehung 
von Palliative Care in die Geriatrie seit den 1970er-Jah-
ren und die damit verbundenen aktuellen und künftigen 
Herausforderungen. Gaëlle Krummenacher präsentierte 
ihrerseits die systematische Gestaltung einer Palliativver-
sorgung zur Verbesserung deren Qualität sowohl für die 
Patienten und ihre Angehörigen als auch für das ärztli-
che und das pflegerische Personal in der Klinik St. Amé im 
Wallis. Das Lebensende in Alters- und Pflegeheimen, den 
wichtigsten Sterbeorten für (hoch)betagte Menschen, 
behandelte Annick Anchisi, welche die Herausforderun-
gen im Alltag dieser ambivalenten Einrichtungen als Stät-
ten des Lebens, der Pflege und des Sterbens beleuchtete. 
Auch Murielle Pott nahm sich dieser Thematik an und 
wies in ihrer Forschung über den Übergang in die Palliativ

phase nach, dass Behandlung und Pflege im Gespräch 
zwischen den Fachleuten und den Heimbewohnern regel-
mässig neu definiert werden.

Anschliessend kamen die Pflegepraxis und der Zugang 	
zu Palliative Care für demenzkranke Patienten zur Sprache: 
Birgitta Martensson erläuterte den Umfang und die be-
sonderen Bedürfnisse der von dieser Krankheit betroffenen 
Bevölkerung, und Corinne Schaub stellte anhand ihrer For-
schung über den Zusammenhang zwischen der Agitiertheit 
und dem Leidensdruck demenzkranker Patienten Refle-
xionen an, die mitten in der Praxis und der Pflegequalität 	
ansetzten. 

Um die klinische Praxis und Pflegequalität ging es in der 
Präsentation einer künftigen Studie von Nicolas Long über 
den Einfluss der Trauer in der Herkunftsfamilie auf den Pa-
tienten als Subjekt – eine Dimension, die auf der Ebene der 
Fachpraxis bisher kaum Beachtung fand und auch in der For-
schung nur wenig dokumentiert ist. Laurence Séchaud the-
matisierte das Advance Care Planning als Alternative zu Pa-
tientenverfügungen. Es scheint sich dabei um ein sinnvolles 
Instrument zu handeln, dank dessen betagte Menschen ihre 
Wünsche und Prioritäten in Bezug auf die Pflege und The-
rapie am Lebensende kundtun können und eine fruchtbare 
Kommunikation zwischen Fachpersonen, Heimbewohnern 
und deren nahestehenden Bezugspersonen entsteht.

Den Schlusspunkt setzten Steffen Eychmüller mit einem 
Überblick über die Forschung und die Kollaborationen zwi-
schen Forschenden und Fachpersonen und mit seiner Prä-
sentation der Forschungsplattform Palliative Care Deutsch-
schweiz sowie Sophie Pautex mit ihrem Referat über die 
europäischen Initiativen zum Ausbau der geriatrischen 
Palliativmedizin. Eine Standortbestimmung, welche – wie 
alle anderen Präsentationen an dieser lehr- und gedanken-
reichen Tagung – die Dynamik und die Synergien zwischen 
Forschungsakteuren und Fachleuten, die Relevanz der Pfle-
gearbeit und deren Herausforderungen im Alltag, aber 
auch in der Zukunft herauszustellen wusste.

Die Haute école de santé Arc in Neuenburg war Gast
geberin dieses Forschungstages, an dem über 150 Per-
sonen unterschiedlicher Berufsrichtungen und aus allen 
Kantonen der Westschweiz und darüber hinaus teilnah-
men. Für die Leitung und Moderation waren Pierre-Alain 
Charmillot und Sylvette Delaloye, Vorstandsmitglied resp. 
Koordinatorin der Forschungsplattform der lateinischen 
Schweiz, verantwortlich. Angesichts des grossen Erfolges 
der Veranstaltung sind eine Zusammenfassung sämtli-
cher Referate sowie die Skripte der Referenten auf der 
Webseite www.plrsp.ch abrufbar.
	 	 	 	 	 	

Laetitia Stauffer
Assistentin – Haute école de santé Vaud
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Weitere Informationen

Webseite Forschungsplattform Palliative Care 	
Deutschschweiz:
www.palliative-care-forschung.ch; Koordinationsstelle: 
Dr. Claudia Michel, info@palliative-care-forschung.ch 

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs 	
et en fin de vie (plrsp), www.plrsp.ch; 
Koordinationsstelle: Sylvette Delaloye

Organisationskomitee des Forschungstages der plrsp

Prof. Pierre-Alain Charmillot, 
Haute école de santé Arc 

Sylvette Delaloye, 
Consultation douleur et soins palliatifs, HUG

PD Dr. Claudia Mazzocato, 
Unité d’éthique, Service de soins palliatifs, CHUV, FBM 

PD Dr. Sophie Pautex, 
Unité de soins palliatifs communautaire, HUG, UNIGE 

Prof. Murielle Pott, 
Institut de recherche en santé, HESAV

Kontakt für weitere Informationen 

Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz
Plateforme recherche soins palliatifs suisse alémanique
Dr. Claudia Michel
palliative ch
Bubenbergplatz 11
3011 Bern
info@palliative-care-forschung.ch

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs 	
et en fin de vie
Sylvette Delaloye, Psychologue MA 
Equipe Mobile Douleur et Soins Palliatifs 
Service de pharmacologie et toxicologie cliniques 
Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG) 
Rue Gabrielle-Perret-Gentil 4 
1211 Genève 12 
sylvette.delaloye@hcuge.ch
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Journée nationale de recherche des soins palliatifs:  
la collaboration comme maître-mot

La plateforme alémanique de recherche en soins palliatifs 
(«Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz») et 
la «Plateforme latine de recherche en soins palliatifs et en fin 
de vie (plrsp)» visent à encourager, au niveau national, l’in-
formation concernant la recherche en soins palliatifs ainsi 
que la collaboration et la mise en réseau entre les différents 
acteurs du domaine. Une journée nationale de recherche 
en soins palliatifs aura lieu le 26 novembre 2013 dans le 
but d’intensifier les échanges entre les deux plateformes. 
Cette journée est organisée par les deux plateformes de 
recherche en soins palliatifs (latine et alémanique), en 	
collaboration avec les Académies suisses des sciences (A+) 
et palliative ch. L’objectif est d’informer et de créer un 	
réseau entre chercheurs et personnes intéressées par la 	
recherche et provenant de différentes disciplines. 

 

Recherche en soins palliatifs: Sortir du pré carré

La plateforme alémanique de recherche en soins pallia-
tifs souhaite réunir chercheurs et personnes intéressées 
par la recherche qui, bien que très proches des personnes 
concernées, n’ont parfois pas connaissance des projets de 
recherche et des fonds qui leur sont consacrés. Il s’agit en-
core et toujours de développer une culture de la recherche 
interdisciplinaire ainsi qu’un échange intersectoriel et un 
transfert des connaissances dans le domaine des soins pal-
liatifs. La «Stratégie nationale en matière de soins palliatifs 
2010–2012» a permis de concrétiser cette initiative. 
L’existence de cette plateforme ne va pas de soi. Selon 
l’OMS, la recherche en soins palliatifs doit se donner pour 
mission une approche intégrale de l’interdisciplinarité et de 
la multidisciplinarité; une expertise dans ce domaine n’est 

toutefois une pratique guère répandue dans notre pays. 
«Too small to succeed.» Constatation surprenante à vrai 
dire. Dans une société qui accorde une telle importance à 
l’individualisme et à la dignité personnelle, les soins pallia-
tifs en général et la fin de vie constituent une préoccupa-
tion collective dont le caractère brûlant sera difficilement 
égalable dans les décennies à venir, notamment pour les 
personnes issues de la génération du baby boom. Il s’agit 
de questions primordiales, impliquant de grosses sommes 
d’argent: où souhaitons-nous investir les ressources de 
notre société pour la fin de vie? 
Au mois de juin 2012, la plateforme alémanique de re-
cherche en soins palliatifs s’est réunie pour son lancement 
dans la Tour des Prisons (Käfigturm), à Berne. Doit-on y voir 
une symbolique? La recherche sur la fin de vie, sur le soula-
gement de la douleur et sur les soins palliatifs en général est 
encore enfermée dans une tour où la société semble vouloir 
la garder. Depuis des siècles déjà, réfléchir aux contenus et 
aux buts de la vie, lorsqu’elle arrive à son terme, s’est avé-
ré une véritable source d’inspiration sur le sens à donner à 
la vie. La recherche en soins palliatifs devrait être le thème 
prioritaire pour l’avenir et rassembler toutes les forces dont 
la Suisse dispose. 

 
Plateforme alémanique de recherche en soins palliatifs: 
lancement du site Internet et occupation du bureau de 
coordination

Connexion à la «toile» et buts de la plateforme de re-
cherche 
Depuis la fin 2012, la plateforme alémanique de recherche 
en soins palliatifs, l’équivalent de la «Plateforme latine de 
recherche en soins palliatifs et en fin de vie (plrsp)», déjà 
établie, dispose de son propre site en ligne. Développée 
dans le cadre de la «Stratégie nationale en matière de soins 
palliatifs», elle regroupe, pour la Suisse alémanique, des ac-
teurs de la recherche appartenant à différentes disciplines. 
Son but premier est d’informer sur la recherche en soins pal-
liatifs et d’encourager la collaboration ainsi que la mise en 

Recherche Soins Palliatifs Suisse: Les chercheurs se 
mettent en réseau

RECHERCHE

Dans le cadre de la «Stratégie nationale en matière de soins palliatifs», tant la Suisse latine que la Suisse alémanique 
se sont chacune dotées d’une plateforme de recherche. Elles ont pour objectif de répondre, dans le domaine des soins 
palliatifs, au besoin des chercheurs en information, mise en réseau et coordination, et de poursuivre durablement le 
développement de la recherche. Il s’agit de consolider encore davantage la recherche en soins palliatifs ainsi que la 
contribution de ces derniers à la qualité des soins apportés en fin de vie. Le 26 novembre de cette année se tiendra la 
journée nationale des soins palliatifs, une occasion pour les chercheurs de s’informer et d’échanger leurs expériences. 

Journée nationale de recherche en soins palliatifs et assemblée  
générale de palliative ch: 26.11.2013, Hôpital de l’Ile, Berne
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réseau des acteurs dans ce domaine. Cette plateforme vise 
également à augmenter la transparence de la recherche en 
soins palliatifs dans différentes institutions et à améliorer 
leur mise en réseau, à développer des projets de recherche 
intradisciplinaires, interdisciplinaires et multicentriques, à 
encourager une recherche de grande qualité ainsi qu’une 
participation active, qu’elle soit locale, régionale ou natio-
nale, des acteurs de la recherche et des personnes intéres-
sées par celle-ci. En premier lieu, la plateforme de recherche 
souhaite offrir à ces différentes personnes une possibilité 
de discuter et d’échanger leurs idées et leurs compétences. 
Tout nouveau membre est donc le bienvenu*. 

Organisation et structure
La plateforme alémanique de recherche en soins palliatifs 
est constituée d’une base déterminante, à savoir les acteurs 
de la recherche ainsi que les personnes intéressées par ce 
domaine. S’y ajoute un groupe de pilotage interdisciplinaire 
qui dirige la plateforme du point de vue stratégique, opé-
rationnel et du contenu, et assure la mise en œuvre de ses 
objectifs. Cette structure est complétée par le comité des 
membres, composé de personnes provenant de plusieurs 
disciplines, établies dans la recherche et rattachées à diffé-
rentes institutions. Ce comité assure l’expertise technique. 
Toutes les activités de la plateforme de recherche sont coor-
données par un bureau dont Mme Claudia Michel s’occupe 
depuis le début de l’année. A ce poste, elle assure le flux in-
formationnel, à savoir l’échange des informations ainsi que 
la mise en réseau des acteurs impliqués. 

Le bureau de coordination
Outre son activité de coordinatrice de la plateforme aléma-
nique de recherche en soins palliatifs, Mme Claudia Michel 
travaille comme collaboratrice scientifique au centre inter-
disciplinaire pour le développement durable de l’Université 
de Berne et auprès du Pôle de recherche national Nord-Sud. 
En charge de la gestion du savoir, elle coordonne le trans-
fert des connaissances entre la recherche, la politique et la 
pratique. Elle sert d’intermédiaire entre les acteurs détermi-
nants du monde politique et des œuvres d’entraide à l’in-
térieur et à l’extérieur du pays, d’une part, et entre les au-
torités suisses et celles des pays du Sud, d’autre part. Elle a 
également développé différents outils pour le transfert des 
connaissances et qui permettent de contrôler l’efficacité de 
la recherche interdisciplinaire et transdisciplinaire. Actuelle-
ment, elle s’occupe de différentes innovations destinées au 
développement durable. 

Titulaire d’un certificat en gestion des connaissances, Clau-
dia Michel possède un doctorat en géographie politique et 
sociale. Durant son doctorat, elle a obtenu une maîtrise à la 
Swiss Graduate School in Gender Studies (2002 à 2005). Elle 
est membre du Swiss ThinkTable, un réseau de gestionnaires 
du savoir, ainsi que de la Société suisse d’évaluation SEVAL.

Steffen Eychmüller, membre du comité du pilotage de la 
plateforme alémanique de recherche en soins palliatifs  

(Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz), et
Sibylle Christen, collaboratrice scientifique projet soins  

palliatifs, Office fédéral de la santé publique (OFSP)

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs et en fin 
de vie: résumé de la journée scientifique du 7 février 13 – 
Soins palliatifs gériatriques: aux confins de la pratique ou 
au cœur du métier?

Les soins palliatifs se sont beaucoup développés dans le 
domaine de la maladie cancéreuse. Ils ont ensuite examiné 
les situations «non-oncologiques», pour enfin s’intéresser 
aux «oubliés» des soins palliatifs que seraient les personnes 
handicapées, les malades psychiques ou les enfants. Mais 
pendant que la discipline cherchait à étendre son champ 
d’action, le vieillissement démographique changeait sa 
clientèle: les mourants1 sont aujourd’hui âgés, voire très 
âgés et leurs proches aidants aussi. L’augmentation du 
nombre de personnes âgées a favorisé le développement 
d’une médecine gériatrique et de soins gérontologiques 
performants. On connaît mieux aujourd’hui les besoins des 
âgés, qui sont très hétérogènes voire complexes. De plus, les 
valeurs palliatives sont diffusées dans les milieux de soins, 
sensibilisant les professionnels à accompagner jusqu’au 
bout les patients qui leur sont confiés. Cependant, le déve-
loppement de deux disciplines médicales et soignantes n’a 
pas facilité le passage des soins gériatriques aux soins pal-
liatifs pour les personnes âgées: les résidents des établisse-
ments médico-sociaux (EMS) et les personnes atteintes de 
troubles démentiels accèdent rarement aux services spé-
cialisés de soins palliatifs, le recours aux équipes mobiles 
de soins palliatifs n’est pas encore complètement intégré, 

* �Si vous souhaitez être régulièrement informé/e des activités de la plateforme de recherche en soins palliatifs,  
que vous êtes intéressé/e à des échanges interdisciplinaires et à vous mettre en réseau, veuillez vous annoncer via 
les sites Internet des plateformes de recherche ou directement auprès des bureaux de coordination. 

1 � �Par souci de lisibilité, nous utilisons dans ce compte rendu la forme mascu-
line pour les termes mourant, patient, résident, professionnel, chercheur, 
soignant, etc., étant entendu que les termes concernent aussi bien les 
femmes que les hommes.



28 palliative ch · 2-2013

Informations complémentaires

Site Internet Forschungsplattform 	
Palliative Care Deutschschweiz:
www.palliative-care-forschung.ch; Bureau de coordination: 
Claudia Michel info@palliative-care-forschung.ch 

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs et 	
en fin de vie (plrsp), www.plrsp.ch; 
Bureau de coordination: Sylvette Delaloye

trop de personnes âgées souffrent encore de douleurs chro-
niques ou de souffrances psychiques non soulagées. D’un 
point de vue plus large, on assiste également à un discours 
qui fait porter la responsabilité de l’augmentation des coûts 
de la santé aux personnes âgées, ce qui peut amener à res-
treindre leur accès aux soins.

Tenant compte de ce contexte, la Plateforme latine de re-
cherche en soins palliatifs a souhaité consacrer une jour-
née aux soins palliatifs gériatriques. Rassemblant profes-
sionnels et chercheurs, cette journée a permis de mettre en 
perspective réflexions et recherches autour de cette articu-
lation entre soins palliatifs et soins gériatriques. Quels ont 
été les grands défis passés relevés par les professionnels 
et les personnes concernées pour intégrer et favoriser une 
prise en soins palliative de qualité des personnes âgées dans 
les lieux de fin de vie? Qu’en est-il aujourd’hui de cette prise 
en soins d’une population vieillissante aux besoins souvent 
spécifiques? Tels sont les questionnements centraux qui 
ont traversé l’ensemble des présentations.

Durant cette journée ont émergé quatre grandes théma-
tiques. La fin de vie et la prise en soins palliative des per-
sonnes âgées en institution tout d’abord, avec les présen-
tations de Renée Sebag-Lanoë concernant l’intégration 
des soins palliatifs en gériatrie depuis les années 70 et les 
défis actuels et à venir en ce domaine; ainsi que celle de 
Gaëlle Krummenacher quant à la formalisation d’une prise 
en soins palliative, destinée à l’amélioration de sa qualité 
pour les patients et leur famille mais également pour les 
personnels médical et soignant à l’hôpital St-Amé en Valais. 
La mort en EMS, lieu principal de décès pour les personnes 
(très) âgées, nous a été présentée par Annick Anchisi qui a 
mis à jour les enjeux qui traversent ce lieu ambigu au quo-
tidien, à la fois lieu de vie, de soins et de décès, et Murielle 

Pott où il est apparu, à travers sa recherche sur le passage 
en phase palliative, que le traitement et les soins se re-dé-
finissent dans des négociations entre les professionnels et 
le résident.

Ensuite, les pratiques soignantes et l’accès aux soins pallia-
tifs pour les personnes atteintes de démence ont été abor-
dés plus spécifiquement, avec la présentation de Birgitta 
Martensson qui nous a permis de mieux comprendre l’am-
pleur de la population touchée par la maladie et ses besoins 
spécifiques, et celle de Corinne Schaub qui, à travers son 
étude sur le rapport entre les manifestations d’agitation 
et l’inconfort chez les patients atteints de démence, nous 
a entraîné dans une réflexion au cœur de la pratique et de 
la qualité des soins. 

De réflexions relatives à la pratique clinique et à la qualité 
des soins, il en a encore été question avec la présentation 
d’une recherche à venir de Nicolas Long sur l’impact des 
deuils dans la famille d’origine sur le sujet-patient, dimension 
à ce jour peu prise en compte au niveau des pratiques pro-
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fessionnelles et thématique peu documentée au niveau de 
la recherche. Laurence Séchaud nous a pour sa part présenté 
la Planification anticipée du projet thérapeutique, démarche 
alternative aux directives anticipées, qui apparaît comme 
un outil pertinent permettant aux personnes âgées de faire 
connaître leurs préférences et priorités quant aux soins et 
traitements de fin de vie et œuvrant à une communication 
féconde entre les professionnels, le résident et ses proches.

Enfin, un état des lieux de la recherche et des collaborations 
entre chercheurs et professionnels a été dressé par Steffen 
Eychmüller et sa présentation sur la Plateforme alémanique 
de recherche en soins palliatifs et par Sophie Pautex relati-
vement aux initiatives européennes pour le développement 
de la médecine palliative gériatrique. Etat des lieux qui, tout 
comme les autres présentations ont eu l’occasion de nous 
le montrer durant cette journée riche d’enseignement et de 
réflexion, a permis de mettre en valeur le dynamisme et les 
synergies entre chercheurs et professionnels, la pertinence 
et les défis du travail du personnel soignant au quotidien, 
mais également ceux qui sont à relever pour l’avenir.

C’est la Haute école de santé Arc à Neuchâtel qui a accueilli 
cette journée rassemblant plus de 150 participants prove-
nant de différents horizons professionnels et de l’ensemble 
des cantons romands et au-delà. L’animation et la modéra-
tion ont été assurées par Pierre-Alain Charmillot et Sylvette 
Delaloye – respectivement membre du Comité et coordi-
natrice de la Plateforme latine. Etant donné le succès ren-
contré par la journée un résumé de l’ensemble des inter-
ventions, ainsi que les documents des intervenants seront 
disponibles tout prochainement sur le site www.plrsp.ch. 
	 	 	 	 	 	

Laetitia Stauffer
Assistante – Haute école de santé Vaud

Le comité d’organisation de la journée de la plrsp

Prof Pierre-Alain Charmillot, 
Haute école de santé Arc 

Sylvette Delaloye, 
Consultation douleur et soins palliatifs, HUG

PD, MER, Dr Claudia Mazzocato, 
Unité d’éthique, Service de soins palliatifs, CHUV, FBM 

PD, Dr Sophie Pautex, 
Unité de soins palliatifs communautaire, HUG, UNIGE 

Prof Murielle Pott, 
Institut de recherche en santé, HESAV

Contact pour des informations supplémentaires 

Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz
Plateforme recherche soins palliatifs suisse alémanique
Dr. Claudia Michel
palliative ch
Bubenbergplatz 11
3011 Bern
info@palliative-care-forschung.ch

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs 	
et en fin de vie
Sylvette Delaloye, Psychologue MA 
Equipe Mobile Douleur et Soins Palliatifs 
Service de pharmacologie et toxicologie cliniques 
Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG) 
Rue Gabrielle-Perret-Gentil 4 
1211 Genève 12 
sylvette.delaloye@hcuge.ch
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Giornata nazionale per la ricerca sulle cure palliative:  
la collaborazione quale fattore determinante

Le piattaforme dedicate alla ricerca sulle cure palliative, 
«Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz» 
nella Svizzera tedesca e «Plateforme latine de recherche en 
soins palliatifs et en fin de vie (plrsp)» nella Svizzera latina, 
si propongono di promuovere l’informazione in tale ambi-
to e di favorire la collaborazione e l’istaurazione di contatti 
tra gli attori della ricerca sull’intero territorio nazionale. Lo 
scambio di conoscenze tra queste due piattaforme sarà ul-
teriormente intensificato attraverso la pianificazione di una 
Giornata nazionale della ricerca sulle cure palliative, previ-
sta per il 26 novembre 2013. Questa iniziativa, frutto della 
collaborazione tra le due piattaforme (Svizzera latina e te-
desca), le Accademie svizzere delle scienze (a+) e palliative 
ch, mira a informare e mettere in contatto tra loro ricerca-
tori e persone interessate alla ricerca provenienti da diversi 
rami del settore delle cure palliative. 

 

Ricerca sulle cure palliative: fuga dalla «Torre delle prigioni»

La piattaforma di ricerca «Palliative Care Deutschschweiz» 
si propone come punto di incontro tra ricercatori e perso-
ne interessate alla ricerca, che, pur essendo molto vicine ai 
malati, rimangono in parte estranee alle questioni relative 
ai progetti e ai fondi per la ricerca. L’obiettivo resta quello di 
sviluppare una cultura per la ricerca interdisciplinare non-
ché di favorire lo scambio intersettoriale e il trasferimento 
del sapere nell’ambito delle cure palliative. L’impulso verso 
questa direzione è stato dato infine dalla «Strategia nazio-
nale in materia di cure palliative 2010–2012».
Oggi, l’esistenza di questa piattaforma non è un fatto scon-
tato. Nel nostro Paese, è tutt’altro che diffuso tra gli esper-

ti nel campo della ricerca sulle cure palliative un approccio 
pienamente orientato all’inter/multidisciplinarietà, confor-
memente alle indicazioni dell’OMS. «Too small to succeed.» 
Questa situazione deve suscitare stupore: tra le questioni 
che investiranno la collettività nei prossimi decenni, spic-
cano per attualità i temi della fase terminale della vita e, 
in generale, delle cure palliative, imprescindibili per una so-
cietà improntata all’individualismo e alla dignità personale 
e, non da ultimo, per noi che apparteniamo alla generazione 
del baby-boom. Oltre a questioni di enorme priorità, entra-
no in gioco ingenti somme di denaro: perché investire le no-
stre risorse sociali nella fase terminale della vita?  
L’incontro per il lancio del progetto della piattaforma di ri-
cerca «Palliative Care der Deutschschweiz» si è svolto nel 
giugno 2012 presso la Torre delle Prigioni («Käfigturm») a 
Berna, un luogo scelto probabilmente per il suo significato 
simbolico. La ricerca relativa alla fase terminale della vita, 
alle possibilità di alleviamento del dolore e, in generale, alle 
cure palliative sembra infatti essere intrappolata in una pri-
gione, come se la società volesse custodirla. La riflessione e 
la ricerca dei contenuti e scopi della vita nella sua fase ter-
minale rappresentano da millenni gli strumenti più affida-
bili attraverso cui attribuire senso all’esperienza e garantire 
la sostenibilità. Sfruttando tutti i mezzi di cui la Svizzera 
dispone, si dovrà provvedere affinché le cure palliative rap-
presentino in futuro un argomento centrale e prioritario. 

Piattaforma di ricerca «Palliative Care Deutschschweiz»: 
lancio del sito Internet e istituzione del centro di coordi-
namento

Messa in rete e obiettivi della piattaforma di ricerca 
La piattaforma di ricerca «Palliative Care Deutsch-
schweiz», la versione svizzera tedesca della oramai con-
solidata piattaforma di ricerca «Plateforme latine de re-
cherche en soins palliatifs et en fin de vie (plrsp)», dispone 
dalla fine dell’anno scorso di un proprio sito Internet. Al-
lestita nel quadro della «Strategia nazionale in materia di 

Ricerca Cure Palliative Svizzera: interconnessione 
tra i ricercatori

RICERC A

Nel quadro della «Strategia nazionale in materia di cure palliative» è stata allestita una piattaforma di ricerca scientifica 
sia nella Svizzera latina che in quella tedesca, allo scopo di rispondere alle esigenze d’informazione, contatto e coordina­
mento espresse dai ricercatori nel campo delle cure palliative e di promuovere in modo sostenibile il mondo della ricer­
ca. Tra gli obiettivi perseguiti vi è quello di consolidare su larga scala i progetti di ricerca nell’ambito delle cure palliative 
in Svizzera, così da accrescere il loro contributo alla qualità dell’assistenza sanitaria nella fase terminale della vita. La 
Giornata nazionale per la ricerca sulle cure palliative, che si svolgerà il 26 novembre di quest’anno, offrirà ai ricercatori 
un’opportunità di informazione e scambio di esperienze.

Giornata nazionale per la ricerca sulle cure palliative,  
con Assemblea generale di palliative ch:  
26 novembre 2013, Inselspital Berna
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cure palliative», questa piattaforma, che si propone come 
organizzazione interdisciplinare di ricercatori provenienti 
dalla Svizzera tedesca, mira principalmente a promuovere 
l’informazione nel campo della ricerca sulle cure palliative 
nonché a favorire la collaborazione e l’istaurazione di con-
tatti tra gli attori del settore. Tra gli altri obiettivi priorita-
ri rientrano inoltre l’aumento della trasparenza dei diversi 
enti coinvolti e la loro interrelazione, lo sviluppo di pro-
getti intra/interdisciplinari e multicentrici, la promozione 
di una ricerca d’eccellenza, nonché una partecipazione 
attiva degli attori del settore e delle persone interessa-
te a tale ambito, a livello locale, regionale e nazionale. La 
piattaforma intende innanzitutto offrire agli attori della 
ricerca e alle persone interessate la possibilità di discutere 
e di scambiarsi opinioni e competenze in merito alle cure 
palliative. È pertanto particolarmente gradita l’adesione 
di nuovi membri e partner!*

Organizzazione e struttura
Oltre al gruppo principale formato dai ricercatori e dalle 
persone interessate alle cure palliative, la piattaforma di 
ricerca consta di altri tre organi: un gruppo di controllo in-
terdisciplinare dirige la piattaforma in relazione agli aspetti 
strategici, operativi e contenutistici e garantisce l’attuazio-
ne degli obiettivi; un comitato dei membri, composto da 
persone provenienti dai vari rami del settore, affermati nel 
campo della ricerca e operanti presso diversi enti, è chiama-
to invece a mettere a disposizione le proprie competenze 
specialistiche; infine, un centro di coordinamento, diretto 
dall’inizio di quest’anno dalla dott.ssa Claudia Michel, ha il 
compito di armonizzare tutte le attività della piattaforma. 
In veste di coordinatrice, Claudia Michel provvede inoltre a 
garantire il flusso informativo, vale a dire lo scambio di in-
formazioni e l’istaurazione di contatti tra gli attori coinvolti. 

Il centro di coordinamento
Oltre a rivestire la funzione di coordinatrice della piattafor-
ma di ricerca «Palliative Care Deutschschweiz», la dott.ssa 
Claudia Michel opera come collaboratrice scientifica presso 
il centro interdisciplinare per lo sviluppo sostenibile dell’U-
niversità di Berna e presso il NCCR North-South. Sovrainten-
de alla gestione delle conoscenze e coordina il trasferimen-
to del sapere tra il settore della ricerca, il mondo politico e 
l’applicazione pratica. Nell’ambito di questa attività, funge 
da intermediario tra i principali attori politici, tra enti assi-
stenziali nazionali ed esteri e tra le autorità svizzere e quelle 
dei Paesi del Sud. Ha inoltre elaborato strumenti finalizzati 
al trasferimento del sapere e al controllo dell’efficacia del-

la ricerca inter/transdisciplinare. È attualmente impegnata 
nella ricerca di innovazioni per lo sviluppo sostenibile.   
Claudia Michel è un esperto certificato nella gestione delle 
conoscenze e ha concluso un dottorato di ricerca in geogra-
fia sociale e politica. Nel periodo 2002–2005, ha conseguito 
la laurea presso la Swiss Graduate School in Gender Studies. 
È membro di Swiss ThinkTable, una rete di esperti in gestio-
ne delle conoscenze, nonché della Società svizzera di valu-
tazione (SEVAL).
 

Steffen Eychmüller, membro del comitato pilota della  
piattaforma Svizzera tedesca di ricerca cure palliative  

(Forschungsplattform Palliative Care Deutschschweiz), e
Sibylle Christen, collaboratrice scientifica progetto cure  
palliative, Ufficio federale della sanità pubblica (UFSP)

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs et en 
fin de vie: retrospettiva della Giornata della scienza del 7 
febbraio 2013 – Cure palliative geriatriche: ai confini della 
prassi o al cuore della professione? 

Dopo avere compiuto grandi passi in avanti nel campo delle 
malattie tumorali, le cure palliative hanno iniziato a prende-
re in esame anche i casi «non oncologici», fino ad arrivare 
a quelli «dimenticati», ovvero le persone diversamente do-
tate, i malati psichici e i bambini. Tuttavia, mentre questa 
disciplina cercava di ampliare il suo campo d’intervento, 
l’invecchiamento demografico la orientava verso un’altra 
categoria di pazienti: oggigiorno i malati terminali1 sono 
persone anziane o anzi molto anziane, così come i famigliari 
che prestano loro assistenza. L’aumento della percentuale 
di persone anziane ha favorito lo sviluppo della geriatria e 
di cure gerontologiche efficaci. Ai giorni nostri, siamo mag-
giormente consapevoli dei bisogni degli anziani, molto ete-
rogenei quanto complessi. Inoltre, la diffusione in ambien-
te medico delle conoscenze in relazione ai benefici offerti 
dalle cure palliative ha sensibilizzato i professionisti della 
salute ad accompagnare fino all’ultimo giorno di vita i pa-
zienti che assistono. Tuttavia, lo sviluppo di due discipline, 
quella medica e quella infermieristica, non ha facilitato agli 
anziani il passaggio dalle cure geriatriche a quelle palliative: 
i pazienti degenti in case di cura e le persone affette da di-

* �Se desidera essere informato costantemente sulle attività svolte dalle piattaforme di ricerca sulle cure palliative ed 
è interessato allo scambio interdisciplinare e all’istaurazione di contatti, La invitiamo a comunicarcelo attraverso i 
siti Internet delle rispettive piattaforme o presso il centro di coordinamento.  

1 � �Per questioni di leggibilità, in questo resoconto adottiamo la forma 	
maschile per i termini: malato terminale, paziente, paziente degente, 	
professionista, ricercatore, infermiere ecc., fermo restando che i termini 
sono riferiti anche al sesso femminile. 
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Maggiori informazioni

Sito Internet della piattaforma di ricerca «Palliative Care 	
Deutschschweiz»: www.palliative-care-forschung.ch; 
Centro di coordinamento: dott.ssa Claudia Michel, 	
info@palliative-care-forschung.ch 

Sito internet della piattaforma di ricerca «Plateforme latine 	
de recherche en soins palliatifs et en fin de vie (plrsp)»
www.plrsp.ch; Centro di coordinamento: Sylvette Delaloye

sturbi psichici accedono raramente ai servizi specializzati in 
cure palliative, la figura di un’equipe mobile competente in 
materia non ha ancora trovato piena integrazione e, infine, 
un numero considerevole di persone anziane soffre ancora 
di dolori cronici e di disturbi psichici che non si possono al-
leviare. Considerando una prospettiva più ampia, vi è inol-
tre chi attribuisce la responsabilità dell’aumento dei costi 
sanitari agli anziani, convinzione che può comportare una 
limitazione del loro accesso alle cure.

Tenendo conto di tale contesto, la Plateforme latine de 
recherche en soins palliatifs ha organizzato una giornata 
dedicata alle cure palliative geriatriche, che ha permesso ai 
professionisti e ai ricercatori di sottolineare l’importanza di 
una riflessione e di ricerche sull’interrelazione tra le cure pal-
liative e quelle. Secondo le testimonianze dei professionisti e 
delle persone coinvolte, quali sono le grandi sfide affrontare 
in passato al fine di integrare e favorire presso gli appositi 
centri l’erogazione di cure palliative di qualità per persone 
anziane in fase terminale? Cosa significa oggi prendere in 
cura una popolazione sempre più anziana con bisogni spes-
so specifici? Questi sono stati gli interrogativi centrali che 
hanno accompagnato il corso di tutte le presentazioni. 

Durante questa giornata si sono sollevate quattro impor-
tanti tematiche. La fase terminale della vita e l’erogazione 
di cure palliative a persone anziane presso una struttura 
sono stati i temi inizialmente affrontati dalle presentazio-

ni di due esperti; Renée Sebag-Lanoë ha incentrato il suo 
intervento sull’integrazione delle cure palliative in campo 
geriatrico a partire dagli anni 70 e sulle sfide attuali e future 
in tale ambito, mentre Gaëlle Krummenacher ha discusso la 
formalizzazione della modalità di erogazione delle cure pal-
liative, allo scopo di migliorarne la qualità, non solo per i pa-
zienti e i loro famigliari, ma anche per il personale medico e 
infermieristico operante presso l’ospedale St-Amé nel Can-
ton Vallese. La morte in una casa di cura, luogo principale di 
decesso per le persone (molto) anziane, è stato l’argomento 
esposto da Annick Anchisi, la quale ha fatto luce sull’impor-
tanza delle case di cura quali luoghi quotidianamente ambi-
gui, in cui coesistono la vita, le cure e i decessi. Sulla base di 
una ricerca sul passaggio alla fase palliativa, Murielle Pott 
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ha invece mostrato come i trattamenti e le cure vengano 
ridefiniti nell’ambito delle negoziazioni tra professionisti e 
pazienti degenti.

Successivamente sono state affrontate più specificatamen-
te le pratiche infermieristiche e l’accesso alle cure palliative 
per le persone affette da demenza, attraverso la presenta-
zione di Birgitta Martensson, che ci ha consentito di com-
prendere meglio l’incidenza della malattia e i bisogni spe-
cifici della popolazione colpita, e quella di Corinne Schaub 
che, grazie a uno studio sulla correlazione tra le manifesta-
zioni d’ansia e uno stato di disagio nei pazienti affetti da 
demenza, ha sollecitato a riflettere sul fulcro della prassi e 
della qualità delle cure. 

La prassi clinica e la qualità delle cure sono state oggetto di 
riflessioni anche nella presentazione relativa a una futura 
ricerca di Nicolas Long sull’impatto di un lutto famigliare 
sul paziente, una dimensione attualmente poco presa in 
considerazione a livello di prassi professionale e altrettanto 
poco documentata dal punto di vista scientifico. Laurence 
Séchaud ha invece illustrato la Pianificazione anticipata del 
progetto terapeutico, che si propone quale approccio alter-
nativo alle direttive anticipate. Tale strumento, da un lato, 
consente alle persone anziane di segnalare le cure e i trat-
tamenti che preferiscono e considerano prioritari nella fase 
terminale della loro vita e, dall’altro, favorisce una comuni-
cazione efficace tra i professionisti della salute, i pazienti 
degenti e i loro famigliari.  

A conclusione di questa giornata, si è analizzato lo stato 
attuale della ricerca e della collaborazione tra ricercatori 
e professionisti della salute nella presentazione di Steffen 
Eychmüller, concernente la Plateforme alémanique de re-
cherche en soins palliatifs, e in quella di Sophie Pautex, rela-
tiva alle iniziative europee in materia di sviluppo delle cure 
palliative geriatriche. Come tutte le presentazioni condotte 
durante questa giornata densa di insegnamenti e riflessio-
ni, anche tale analisi ha permesso di valorizzare il dinami-
smo e le sinergie tra ricercatori e professionisti, nonché la 
pertinenza e le sfide attuali e future nel lavoro quotidiano 
del personale infermieristico.

L’Haute école de santé Arc a Neuchâtel ha ospitato que-
sto evento, riunendo oltre 150 partecipanti provenienti da 
differenti ambiti professionali e da tutti i Cantoni roman-
di e altre regioni. La discussione e la moderazione sono 
state condotte da Pierre-Alain Charmillot e Sylvette Dela-
loye, rispettivamente membro del comitato e coordinatri-
ce della piattaforma latina. A fronte del successo riscosso 
in quest’occasione, saranno presto disponibili sul sito  
www.plrsp.ch un riassunto di tutti gli interventi e i docu-
menti dei relatori. 

Laetitia Stauffer
Assistente – Haute école de santé Vaud

Il Comitato organizzativo della giornata della plrsp

Prof Pierre-Alain Charmillot, 
Haute école de santé Arc 

Sylvette Delaloye, 
Consulenza medica sui dolori e sulle cure palliative, HUG

PD, MER, Dr Claudia Mazzocato, 
Unità di etica, Servizio delle cure palliative, CHUV, FBM 

PD, Dr Sophie Pautex, 
Unità delle cure palliative a livello comunitario, HUG, 
UNIGE 

Prof Murielle Pott, 
Istituto di ricerca in materia di salute, HESAV

Per maggiori informazioni rivolgersi a 

Palliative Care Deutschschweiz
Plateforme recherche soins palliatifs suisse alémanique
Dr. Claudia Michel
palliative ch
Bubenbergplatz 11
3011 Berna
info@palliative-care-forschung.ch

Plateforme latine de recherche en soins palliatifs 	
et en fin de vie
Sylvette Delaloye, MA in psicologia
Equipe Mobile Douleur et Soins Palliatifs 
Service de pharmacologie et toxicologie cliniques 
Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG) 
Rue Gabrielle-Perret-Gentil 4 
1211 Genève 12 
sylvette.delaloye@hcuge.ch
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Die Schlüsselrolle pflegender Angehöriger

Die Diskrepanz zwischen dem gewünschten und dem tat-
sächlichen Sterbeort ist hinreichend bekannt: Laut internati-
onalen Studien möchten 75–90% der befragten Personen zu 
Hause sterben. Tatsächlich realisierbar ist dies jedoch nur für 
ca. 20% der Bevölkerung (Fischer et al., 2004).

In ihrer Schlüsselrolle tragen pflegende Angehörige mass-
geblich dazu bei, dass sterbende Menschen ihre letzte Le-
benszeit zu Hause verbringen können. In der Schweiz wid-
men sie zwischen 27 und 64 Stunden pro Woche der Pflege 
und Betreuung (Perrig-Chiello et al., 2010). Durch diese an-
spruchsvolle Arbeit riskieren sie, selbst zu Patientinnen und 
Patienten zu werden. Pflegende Angehörige haben im Ver-
gleich zur Durchschnittsbevölkerung ein bis zu 50% erhöh-
tes Risiko, an Depressionen, Angst- und Erschöpfungszu-
ständen, Herzerkrankungen, Krebs, Diabetes und Arthritis 
zu erkranken. Zudem treten gehäuft Gedächtnis-, Aufmerk-
samkeits- und Schlafstörungen auf (Büker, 2009; Empeño 
et al., 2011; Hudson et al., 2011).

Das Oberziel der «Nationalen Strategie Palliative Care» im 
Bereich Versorgung sieht vor, dass gesamtschweizerisch ge-
nügend Angebote von Palliative-Care-Dienstleistungen zur 
Verfügung stehen (Wartburg und Näf, 2012). Dies beinhaltet 
sowohl einen Ausbau der ambulanten Grundversorgung als 
auch den  Auf- und Ausbau flächendeckender spezialisierter 
mobiler Palliativdienste. Diese Stärkung der häuslichen Ver-
sorgung kann eine Massnahme sein, um die Kluft zwischen 
Wunsch und Wirklichkeit des Sterbeortes zu verkleinern, in-
dem die ambulanten Dienstleister den Angehörigen edukati-
ve und individuelle Unterstützungsmöglichkeiten anbieten.

Welche Faktoren erleichtern es pflegenden Angehörigen, 
sterbende Menschen zu Hause zu betreuen, und welche 
supportiven Massnahmen benötigen sie bei der Betreuung? 

Dazu wurde ein integrativer Review durchgeführt, welcher 
sowohl quantitative als auch qualitative Studien sowie 
theoretische Literatur identifiziert, inhaltlich zusammen-
fasst und daraus Empfehlungen ableitet. In der unter-
suchten Literatur findet sich, trotz der Heterogenität der 
Studien, eine grosse Übereinstimmung hinsichtlich der be-
lastenden und protektiven Faktoren, die Angehörige in der 
häuslichen Pflege erfahren. 

Belastende Faktoren der häuslichen Palliativpflege 

Die Gefahr, im Verlauf der häuslichen Pflege ein Burn-out zu 
entwickeln, hängt von spezifischen Belastungsfaktoren ab. 
Diese stellen einen Hauptgrund für die Einweisung schwer-
kranker und sterbender Menschen in eine Institution dar.

Körperliche Faktoren: Pflegende Angehörige befinden sich 
oft in fortgeschrittenem Alter und leiden teilweise selbst 
unter gesundheitlichen Beeinträchtigungen. Deshalb stel-
len sie eine vulnerable Gruppe dar. In der Regel haben sie 
keine pflegerische Vorerfahrung. Sie wissen nicht, wie 
schwerkranke Menschen mobilisiert oder gelagert werden 
sollten. Dadurch steigt ihr eigenes Verletzungsrisiko (Em-
peño et al., 2011; Rabow et al., 2004).

Emotionale Faktoren: Pflegende Angehörige erleben die 
Pflege eines schwerkranken Menschen oft als emotional 
belastend. Sie leiden unter Schuldgefühlen und haben 
Angst, ihren pflegerischen Aufgaben nicht gerecht zu 
werden bzw. etwas falsch zu machen. Gefühle von Unsi-
cherheit, Trauer und Wut machen sie äusserst verletzlich 
und erhöhen ihr Burn-out- bzw. Depressionsrisiko (Proot 
et al., 2003; Rabow et al., 2004). Ausserdem sind sie mit 
einer doppelten Herausforderung konfrontiert: Einerseits 
fordern körperliche Pflege und emotionale Unterstützung 
sehr viel Energie, andererseits müssen sie sich auch mit 

Zu Hause sterben: pflegende Angehörige  
befähigen1

FORSCHUNG

Es braucht pflegende Angehörige, damit der Wunsch schwerkranker und sterbender Menschen, bis zum Tod zu Hause 
leben zu können, erfüllt werden kann. Da Erstere durch die anspruchsvolle Pflege jedoch einer Vielzahl von Belastungs­
faktoren ausgesetzt sind, brauchen sie gezielte Unterstützung in der Bewältigung der Betreuung zu Hause. Das multi­
professionelle Team ist in der häuslichen Versorgung gefordert, pflegenden Angehörigen den individuell benötigten 
Support zukommen zu lassen und sie soweit zu schulen, zu beraten und zu befähigen, dass sie ihre herausfordernde 
Arbeit ausführen können.

1 �Der vorliegende Text basiert auf einer Literaturstudie, welche im Rahmen einer Abschlussarbeit zum Master of Advanced Studies in Palliative Care an der 
Fachhochschule St. Gallen erarbeitet und durch einen Medizin- und Pflegewissenschaftler betreut worden ist.
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dem bevorstehenden Tod des Angehörigen auseinander-
setzen (Empeño et al., 2011). 

Finanzielle Faktoren: Etwa 20% der pflegenden Angehö-
rigen müssen ihre Arbeitsstelle aufgeben, um ein krankes 
und sterbendes Familienmitglied zu Hause pflegen und 
betreuen zu können. Dadurch hat die häusliche Pflege 
auch finanzielle Folgen. Frauen als pflegende Angehörige 
haben ein 2.5 Mal höheres Risiko, in Armut leben zu müs-
sen, als die Durchschnittsbevölkerung (Empeño et al., 2011). 
Schwerkranke und bettlägerige Patientinnen und Patien-
ten brauchen meist Hilfsmittel wie einen Rollator oder ei-
nen Rollstuhl, einen Nachtstuhl und ein Elektrobett. In der 
Schweiz werden diese Kosten jedoch nicht mehr von der 
Krankenpflege-Grundversicherung übernommen, sondern 
allenfalls nur von der Krankenpflege-Zusatzversicherung. 
Etwa 160’000 pflegende Angehörige üben in der Schweiz 
zusätzlich noch einen Beruf aus, womit der Balanceakt zwi-
schen Pflege und Berufstätigkeit die Belastung noch weiter 
ansteigen lassen kann (Bischofberger et al., 2009).

Zeit und Logistik: Pflege und Betreuung zu Hause können 
für Angehörige zu einem Vollzeitjob werden (Perrig-Chiello 
et al., 2010). Verschiedene Behandlungs-, Arzt- und Spitex-
termine müssen koordiniert, Medikamente organisiert und 
krankheitsunabhängige Bedürfnisse der restlichen Familie 
beachtet werden. Hierfür die gesamte Verantwortung zu 
tragen, erleben betreuende Angehörige als äusserst heraus-
fordernd (Empeño et al., 2011).

Gefährdung der eigenen Gesundheit: Das Wohlbefinden 
des erkrankten Familienmitglieds ist pflegenden Angehöri-
gen oft wichtiger als ihre eigene Gesundheit. Deshalb neh-
men sie eigene Beschwerden weniger ernst. Die fehlende 
Nachtruhe wirkt sich negativ auf die Gesundheit aus. Die 
ständige seelische Belastung und körperliche Anstrengung 
stellen einen chronischen Stresszustand dar und können 
zu den oben erwähnten Erkrankungen führen. Wie Studien 
zeigen, ist das Mortalitätsrisiko unter älteren pflegenden 
Angehörigen um 63% höher als bei der Durchschnittsbevöl-
kerung (Rabow et al., 2004).

Soziale Isolation: Der hohe Zeitaufwand für die Pflege lässt 
Angehörigen oftmals kaum noch die Möglichkeit, soziale 
Kontakte aufrechtzuerhalten. Die Gefahr ist gross, dass sie 
in eine soziale Isolation geraten und unter Einsamkeit leiden 
(Büker, 2009). Durch die fehlende Unterstützung von Fami-
lie und Freunden spüren sie die Last der Pflege noch stärker. 
Nahestehende Menschen fragen zwar oft nach dem Wohl-
ergehen des Patienten oder der Patientin, nicht aber nach 
demjenigen der pflegenden Angehörigen (Proot et al., 2003).

Wissensdefizit: Fehlendes Wissen in Bezug auf Erkrankung, 
Pflege, Entlastungsmöglichkeiten und Ressourcen von pfle-
genden Angehörigen werden als weiterer Belastungsfaktor 

angesehen (Hudson et al., 2011). Bei weit fortgeschrittenen 
Erkrankungen wissen pflegende Angehörige aufgrund der 
Vielzahl belastender Symptome häufig nicht, welche In-
formationen sie dringend benötigen. Deshalb ist es für sie 
schwierig, die aktuell relevanten Fragen zu stellen (Rabow 
et al., 2004).

Neben Belastungsfaktoren spielen jedoch auch positive 
Erlebnisse bei der pflegerischen Tätigkeit eine wesentliche 
Rolle (Büker, 2009; Carlander et al., 2010).

Protektive Faktoren der häuslichen Palliativpflege

Die protektiven Faktoren ermöglichen, die Anforderungen der 
Pflege körperlich und seelisch zu bewältigen. Sie sind wichtig, 
da sie eventuelle Ansatzpunkte für mögliche Interventionen 
darstellen (Rabow et al., 2004; Carlander et al., 2010).

Emotionale Ressourcen: Gelingt es pflegenden Angehö-
rigen, die häusliche Pflege zu bewältigen, fühlen sie sich 
in ihrer Rolle befriedigt (Rabow et al., 2004). Sie sind stolz 
darauf, etwas nicht Alltägliches vollbracht zu haben. Bestä-
tigung und Anerkennung können auch vom kranken Men-
schen selbst kommen, indem er seine pflegenden Angehöri-
gen lobt und ihnen seine Dankbarkeit zeigt. Für betreuende 
Angehörige ist es wichtig, sich mit einer Fachperson über 
die negativen Aspekte der Pflege auszutauschen. Hierzu 
gehört, dass sie ihre eigenen Bedürfnisse negieren und dem 
Leiden zusehen müssen, ohne über diese «verbotenen Ge-
danken» sprechen zu dürfen (Carlander et al., 2010).

Persönliche Ressourcen: Zu Hause haben die pflegenden An-
gehörigen die Entscheidungsgewalt darüber, was getan oder 
nicht getan werden soll, insbesondere wenn der schwer-
kranke Mensch nicht mehr die Kraft und Energie hat, selbst 	
zu entscheiden. Dies gibt den Angehörigen das Gefühl, die 
Situation unter Kontrolle zu haben (Proot et al., 2003).
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Spirituelle Ressourcen: Pflegende Angehörige erleben 
Hoffnung als eine starke Kraft. Dabei geht es nicht um die 
Hoffnung auf Heilung, sondern vielmehr um die Hoffnung, 
dass der sterbende Mensch noch etwas länger leben wird 
oder ein Sterben ohne Schmerzen und Leiden möglich ist. 
Durch positive Erlebnisse und Erfahrungen der Pflege kann 
eine «erweiterte Selbstwirksamkeit» erfahren werden: Die 
pflegenden Angehörigen stellen fest, dass sie etwas Sinn-
volles leisten, und realisieren, dass sie zu Dingen fähig sind, 
von denen sie niemals geglaubt haben, sie vollbringen zu 
können. Sie fühlen sich in ihrer Selbstwirksamkeit bestärkt 
(Carlander et al., 2010; Empeño et al., 2011).

Soziale Ressourcen: Unterstützung kann aus der Familie 
oder dem Freundeskreis kommen. Informelle Angebote und 
Erholungsmöglichkeiten sollen pflegenden Angehörigen die 
Möglichkeit bieten, Zeit für sich selbst zu finden. Als schüt-
zender Faktor wird auch die Weiterführung von Aktivitäten 
ausserhalb des Pflegesettings betrachtet, beispielsweise 
die Ausübung des eigenen Berufes in Teilzeit. Dies bietet 
eine Distanzierungsmöglichkeit (Proot et al., 2003). Durch 
verschiedene neue Kontakte mit dem professionellen Team 
lernen pflegende Angehörige andere Menschen kennen, die 
ihnen Sicherheit und Wissen vermitteln.

Neues Wissen erwerben: Die professionellen Unterstüt-
zungs- und Edukationsangebote dienen dazu, dass pfle-
gende Angehörige Sicherheit in ihren pflegerischen Tä-
tigkeiten erhalten. Regelmässige Hausbesuche durch eine 
Spitex-Pflegefachperson spielen eine sehr wichtige Rolle. Es 
können aktuelle Probleme und Themen erfasst sowie Ent-
scheide hinsichtlich weiterer Pflege- und  Edukationsmass-
nahmen gemeinsam getroffen bzw. umgesetzt werden 
(McKenzie et al., 2007). Pflegende Angehörige benötigen In-
formation, Schulung und Beratung, die an ihre individuelle 
Situation angepasst sind (Büker, 2009). Diese Massnahmen 
zur Kompetenzförderung können dazu beitragen, dass sie 
in der Pflege die situativ erforderliche Sicherheit erlangen. 

Angehörigenedukation und -support

Folgende Interventionen können von unterschiedlichen 	
Akteuren des multiprofessionellen Teams erbracht, durch-
geführt und evaluiert werden: 

–	�Information in Bezug auf Krankheitsverlauf und Symp-
tome

	 �Pflegende Angehörige benötigen adäquate, praktische, 
auf ihre Situation abgestimmte Informationen und Tipps 
in Bezug auf die häusliche Pflege (Bee et al., 2008; Hudson 
et al., 2011). Hilfreich ist schriftliches Informationsmateri-
al zum Thema Schmerz- und Symptommanagement bzw. 
zu eventuell auftretenden Komplikationen. Ebenfalls not-
wendig sind Informationen über den Krankheitsverlauf 

und über den Sterbeprozess (Kern et al., 2007). Die pro-
fessionellen Dienste haben die erforderlichen Fähigkeiten 
und fachlichen Kenntnisse, damit sie durch antizipierende 
Massnahmen das Risiko von Symptomexazerbationen 
und Notfallsituationen reduzieren können.

–	�Schulung in Bezug auf die tägliche Pflege
	 �Konkrete Schulungsübungen wie korrektes Mobilisieren, 

Lagern und Essen eingeben sollten mit pflegenden An-
gehörigen durchgeführt werden (Bee et al., 2008). Die-
se edukativen und praktischen Massnahmen vermitteln 	
ihnen die nötige Sicherheit.

–	�Beratung und Support
	 �Die Änderung der eigenen Rolle und der Selbstwahrneh-

mung der pflegenden Angehörigen sollen thematisiert 
werden (Hudson et al. 2011). Kommunikationsfähigkeiten 
des multiprofessionellen Teams sollen geschult werden, 
damit den pflegenden Angehörigen die «richtigen» Fra-
gen gestellt werden können, denn diese wissen oft nicht, 
welches die für sie relevanten Fragen sind (Rabow et al., 
2004). Ressourcen der pflegenden Angehörigen sollen 
erkannt und gefördert und mögliche Risikofaktoren be-
nannt werden. In Beratungsgesprächen mit pflegenden 
Angehörigen sollen «verbotene Gedanken» wie das Ne-
gieren eigener Bedürfnisse und Gefühle von Wut oder Ag-
gression über die Pflegetätigkeit angesprochen werden 
(Carlander et al., 2010). Adäquate Massnahmen für die 
Bewältigung der Pflege zu Hause sollen getroffen wer-
den. Hilfreich wäre die Entwicklung eines Assessment
instrumentes für pflegende Angehörige, welches ihre 
Belastungen und Ressourcen erfasst und angemessene 
Interventionen bietet.

 
–	�Vernetzung
	 �Ein stabiles Netz, bestehend aus Spitexorganisation, Haus

ärztinnen und Hausärzten, mobilem Palliativdienst, eh-
renamtlich Tätigen, Nachtwachen und sozialen Diensten, 
soll einsatz- und handlungsfähig sein (Kern et al.,  2007). 
Dieses multiprofessionelle Team führt regelmässige Haus-
besuche durch und ist für Betroffene und pflegende An-
gehörige rund um die Uhr verfügbar (Bee et al., 2008). 
Die Vermittlung von Sicherheit durch das professionelle 
Team ist dabei von zentraler Bedeutung. Dadurch wird 
bei den pflegenden Angehörigen sowohl das Vertrauen in 
ihre eigenen Möglichkeiten und Ressourcen als auch das 
Vertrauen ins professionelle Team gestärkt. Die verschie-
denen Palliative-Care-Dienstleister sollen vernetzt zusam-
menarbeiten und wissen, welche Angebote von welchen 
Organisationen abgedeckt werden. Zukünftig könnte es 
hilfreich sein, wenn ambulante Palliative-Care-Anbieter 
vermehrt Funktionen im Case- und Caremanagement 
wahrnehmen, damit pflegende Angehörige eine fachliche 
Bezugsperson zur Verfügung haben, welche koordinieren, 
organisieren und vernetzen kann.
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Pflegende Angehörige als Ressource wertschätzen

Professionelle Palliative Care zu Hause kennzeichnet sich 
dadurch aus, dass sie neben den Patientinnen und Patien-
ten auch deren Angehörige als Zielgruppe pflegerischer und 
therapeutischer Interventionen wahrnimmt. Der Schlüssel-
rolle pflegender Angehöriger in der häuslichen Pflege muss 
entsprechend Rechnung getragen werden. Ihr Bedarf an 
Edukation und Betreuung muss ebenso erfasst werden wie 
der Pflegebedarf der Patientinnen und Patienten. 

Die Politik ist gefordert, Rahmenbedingungen und Dienst-
leistungen zu schaffen, um betreuende Angehörige in ihrer 
Aufgabe zu unterstützen. Gelingt es dem professionel-
len Team, die Kompetenzen pflegender Angehöriger so zu 
stärken, dass sie sich zutrauen, auch in komplexen Situati-
onen einen sterbenden Menschen zu Hause zu betreuen, 
könnte die Zahl kostenintensiver Notfalleinweisungen am 
Lebensende verringert werden. Deshalb sollte die Schlüs-
selrolle der pflegenden Angehörigen in der Gesundheits-
versorgung gesellschaftlich und politisch honoriert wer-
den, denn sie leisten einen massgeblichen Beitrag, um den 	
Wünschen des sterbenden Menschen zu entsprechen.

Maya Monteverde, André Fringer
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Pour que le désir des personnes gravement malades ou 
mourantes de pouvoir vivre chez elles jusqu’à la mort 
puisse être exaucé, on a besoin de proches qui les soignent. 
Comme ceux-ci sont confrontés à un grand nombre de fac-
teurs de stress en raison des soins exigeants, ils ont besoin 
de soutien ciblé dans l’accomplissement des soins à la mai-
son. L’équipe multiprofessionnelle est appelée dans les soins 
à domicile à faire parvenir aux proches soignants l’aide in-
dividuelle nécessaire et à les former, à les conseiller et à les 
qualifier pour qu’ils puissent effectuer leur travail difficile.   
Les soins palliatifs professionnels à domicile se carac-
térisent par le fait qu’ils considèrent non seulement les 
patientes et les patients mais également leurs proches 
comme un groupe cible pour les soins et les interventions 
thérapeutiques. Le rôle clé des proches soignants dans le 
contexte des soins à domicile doit être pris en compte en 
conséquence. Leurs besoins de formation et d’accompa-

Per soddisfare la richiesta delle persone gravemente malate 
e terminali di vivere nella propria casa fino alla morte, oc-
corre che i congiunti siano in grado di occuparsi delle loro 
cure. Considerato questo compito assistenziale impegna-
tivo e la molteplicità di fattori di stress cui sono esposti, i 
congiunti hanno bisogno di un sostegno mirato per riuscire 
a fornire assistenza a casa. Nell’assistenza domiciliare, il 
team multiprofessionale è chiamato a fornire ai familiari il 
sostegno individuale richiesto, istruendo, dando consulenza 
e abilitando gli stessi nella misura necessaria affinché pos-
sano svolgere quest’impegnativa attività.
A caratterizzare le cure professionali palliative a domicilio 
sono gli interventi assistenziali e terapeutici rivolti, oltre 
che ai pazienti, anche ai loro congiunti. Il ruolo chiave dei 
congiunti che si occupano dell’assistenza a casa deve es-
sere adeguatamente considerato. La loro necessità di for-

1 �Le présent texte est basé sur une étude de la littérature qui a été réalisée dans le cadre d’une thèse de Master of Advanced Studies en soins palliatifs à la 
Haute école spécialisée de Saint-Gall et qui a été suivie par un spécialiste en sciences médicales et infirmières.

1 �Il presente testo si basa su una ricerca bibliografica effettuata durante lo svolgimento di una tesi di master in «Advanced Studies in Palliative Care» della 
Scuola universitaria professionale di San Gallo, sotto la supervisione di un esperto di scienze infermieristiche e mediche.
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gnement doivent être pris en compte comme les besoins de 
soins des patientes et des patients.    

Le monde politique est appelé à créer les conditions-cadres 
et les prestations de service pour soutenir les proches soi-
gnants dans leurs tâches. Si l’équipe multiprofessionnelle 
pouvait réussir à renforcer les compétences des proches 
soignants de telle sorte qu’ils se sentent capables de soi-
gner même dans des situations complexes un être mourant 
à la maison, le nombre d’admissions d’urgence coûteuses 
en fin de vie pourrait être réduit. C’est pourquoi il faudrait 
récompenser socialement et politiquement le rôle clé des 
proches soignants dans le système des soins de santé, parce 
qu’ils fournissent une contribution significative pour ré-
pondre aux souhaits des personnes mourantes. 

Maya Monteverde, André Fringer

mazione e assistenza deve essere tenuta in considerazione 
tanto quanto la necessità di cura dei pazienti. 
Alla politica viene chiesto di creare le condizioni quadro e i 
servizi che sostengano nel loro compito i congiunti che si 
occupano di assistenza. Se il team professionale riuscisse 
a rafforzare le competenze dei congiunti che si occupano 
delle cure domiciliari, in modo da farli sentire in grado di oc-
cuparsi di una persona in procinto di morire anche in situa-
zioni complesse, il numero dei costosi ricoveri d’emergen-
za nella fase terminale della vita si ridurrebbe. Per questo 
motivo il ruolo chiave dei congiunti nell’assistenza sanitaria 
deve essere riconosciuto a livello sociale e politico. Essi in-
fatti contribuiscono in modo determinante a rispettare la 
volontà di una persona in procinto di morire.

Maya Monteverde, André Fringer

Mourir à la maison: qualifier les proches1 (Résumé)

Morire a casa: abilitare i congiunti che si occupano 
dell’assistenza1 (Riassunto)
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In dieser Spirale der Überforderung spielen moralische 
Verpflichtung und Verantwortungsgefühl eine wichtige 
Rolle. Sie führen dazu, dass die eigene Erschöpfung und die 
Grenze des Leistbaren gar nicht wahrgenommen werden 
können – oder dass sich die unterstützenden Angehörigen 
nicht eingestehen dürfen, in welchem Masse sie ausge-
brannt sind. Mangelhafte Information und ungenügend 
vernetzte Angebote erschweren die Pflege und Betreuung 
im häuslichen Bereich zusätzlich.

Angehörige und andere informelle Helfer erbringen oft 
enorme Leistungen, um einer schwerkranken oder sterben-
den Person zu ermöglichen, das Lebensende im eigenen 
Heim zu verbringen. Doch die Begleitung und Betreuung 
einer nahestehenden Person bis zu ihrem Tod ist – obwohl 
häufig auch bereichernd und lohnenswert – äusserst an-
spruchsvoll. Sie kann die Pflegenden an die Grenzen ihrer 
Belastbarkeit bringen und ihre Gesundheit beeinträchtigen 
(Perrig-Chiello & Höpflinger, 2012, 128). 

In der Schweiz wissen wir relativ wenig über die Pflege von 
sterbenden Menschen durch Angehörige, über ihre Bedürf-
nisse und Ressourcen und über notwendige Massnahmen. 
Seit August 2012 läuft deshalb ein Forschungsprojekt, das 
sich mit diesen Fragen auseinandersetzt. Anhand von In-
terviews mit pflegenden Angehörigen und Experteninter-
views mit Fachpersonen aus dem Gesundheits- und Sozial-
bereich lassen sich verschiedene Aspekte identifizieren, die 
zur Erschöpfung und Überforderung der pflegenden Ange-
hörigen beitragen. Ausgehend davon werden anschliessend 
mit Partnern aus der Praxis Massnahmen entwickelt, um 
die Angehörigen besser zu unterstützen. 

«Ich habe einfach funktioniert – wie ein Roboter»
	
Das Leiden lindern und den Wunsch nach einem friedli-
chen Tod im vertrauten Umfeld erfüllen – das ist der letz-
te Dienst, den Angehörige der sterbenden Person erwei-
sen können. Die eigenen Bedürfnisse werden dabei häufig 
hintenangestellt. Wie sehr man dabei an seine Grenzen 
gelangt, wird kaum bemerkt, denn «man hat gar keine Zeit, 
an die eigenen Bobos zu denken». Viele Angehörige, so zeigt 
sich in den Interviews, verlieren in dieser Zeit jegliche Ori-

entierung. «Ich war wie in einem Vakuum» hört man sie sa-
gen. Oder «Ich habe einfach funktioniert – wie ein Roboter».

Angesichts der Anforderungen durch die Pflege bleibt kei-
ne Zeit, sich mit der Situation auseinanderzusetzen, nach 
Hilfe zu suchen oder die eigene Erschöpfung überhaupt 
wahrzunehmen. So berichtet Frau R., die ihren demenz-
kranken Mann bis zu seinem Tod zu Hause pflegte, dass ihr 
damals überhaupt nicht bewusst war, dass sie Hilfe benö-
tigt hätte. Erst nach seinem Tod fiel sie in eine Depression, 
aus der sie erst nach mehreren Jahren wieder herausfand. 
Sie ist kein Einzelfall, auch andere Interviewpartner erleb-
ten nach dem Tod ihres kranken Familienmitgliedes eine 
schwierige Zeit, die nicht nur durch die Trauer bedingt war. 
Nachdem man sich während Wochen oder Monaten prak-
tisch nur um die sterbende Person gekümmert hatte, ohne 
Zeit und Energie für andere Kontakte und für eigene Be-
dürfnisse, bleibt nach dem Tod nur eine grosse Leere und 
Erschöpfung.  

Vielfältige Aufgaben und fehlender Schlaf

Die Erschöpfung ist zu einem grossen Teil durch die hohen 
Anforderungen der Pflege und durch den fehlenden Schlaf 
bedingt. Viele pflegende Angehörige sind selber nicht mehr 
die Jüngsten. Durch die körperlich anstrengenden Pflege-
aufgaben sind sie nebst der emotionalen Belastung oft 
physisch überfordert. Gleichzeitig ist vor allem in der Ster-
bephase bei vielen Menschen ständige Präsenz gefordert: 
«Das ist ziemlich nahrhaft. Es geht schon an die Substanz, 
wenn man nächteweise wach sein muss und neben dem 
Sterbenden sitzt. Mit allem guten Willen und mit aller Lie-
be, aber es zehrt.» Das ständige Wachen bei einer sterben-
den Person kann von einer einzelnen Person nur während 
einer kurzen Zeit durchgehalten werden. Doch auch wenn 
man sich dabei aufteilen kann oder wenn nicht immer je-
mand beim Sterbenden sein muss, ist die Belastung gross. 
Frau L., die ihren sterbenden Ehemann zu Hause pflegt, ist 
sich bewusst, dass die Müdigkeit, die sich bei ihr akkumu-
liert hat, ihre Belastungsgrenze nach unten verschoben 
hat: «Die Grenze, von dem, was ich ertrage, ist schon recht 
niedrig. Die Grenze … Ich bin schnell am Limit und denke, ich 
kann nicht mehr. Einfach weil ich so müde bin.» 

«Ich funktioniere wie ein Roboter»
FORSCHUNG

Viele Menschen wünschen sich, zu Hause zu sterben zu können. Dieser Wunsch kann allerdings nicht immer erfüllt 
werden, u.a. weil die Angehörigen auf Grund der vielfältigen Anforderungen durch die Pflege und Präsenz an ihre  
Belastungsgrenzen gelangen. Ein Forschungsteam sucht jetzt nach Gründen für die Erschöpfung und Überforderung 
bei pflegenden Angehörigen, um Lösungen für eine bessere Unterstützung zu erarbeiten. 
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Informationslücken und fehlende Ansprechpersonen

«Ich hätte gerne eine Stelle, an die ich mich wenden kann, 
wo ich dann wüsste, die könnten mir helfen. Das täte mir 
gut.» Der Mann von Frau F. leidet an Knochenkrebs. Momen-
tan geht es ihm noch relativ gut. Sie hat deshalb genügend 
Zeit, sich damit auseinanderzusetzen, wo sie bei Bedarf Hil-
fe erhalten kann. Sie wünscht sich Informationen über den 
zu erwartenden Krankheitsverlauf, über mögliche Sympto-
me und den Umgang damit, aber auch über Entlastungs- 
und andere Hilfsangebote. Doch sie weiss nicht, an wen sie 
sich wenden kann. Die Ärzte oder andere Gesundheitsfach-
personen hätten für solche Fragen keine Zeit: «Man muss 
immer alles fragen. Sie geben einem schon Pflästerli und so, 
aber sie kümmern sich einfach um ihn, wenn er im Spital 
ist. Danach steht man dann da und weiss nicht so recht. Da 
sollte man weiter Hilfe kriegen. Die Hausärzte, die haben 
auch nicht stundenlang Zeit.» 

Auch Herr M. wünscht sich  mehr Informationen. Bei seiner 
Frau wurde vor kurzem ein Hirntumor diagnostiziert. Von 
Bekannten weiss er, dass viele Hirntumor-Patienten Anfälle 
erleiden: «Wenn sie so einen Anfall hat, da wäre ich verlo-
ren. Was mache ich da? Das macht mir Angst. Kann ich mich 
da vorbereiten? Vielleicht eine Spritze, die ich ihr geben 
kann?» Wenn pflegende Angehörige nicht auf solche Situ-
ationen vorbereitet werden, wird ein Notarzt gerufen, «ob-
wohl zumeist nur ein Ansprechpartner in einer persönlich 
nicht mehr überschaubaren Situation gesucht wird» (Wiese 
et al., 2011, 6). Dabei kann der Auslöser auch nur das fehlen-
de Wissen in Bezug auf relativ einfache pflegerische Aufga-
ben sein. «Es sind einfach ganz viele Sachen, bei denen ich 

anputsche, bei denen ich nicht weiss, wie ich das machen 
soll.» Das sagt Frau U., die ihren schwerkranken Mann vor 
kurzem vom Spital nach Hause genommen hat und nun 
nicht weiss, wie sie ihn hochheben oder wie sie seine Wun-
den versorgen kann. Eine bessere Vorbereitung bzw. eine 
Person, die ihre Fragen beantwortet, könnten ihr die Pflege 
ihres Mannes enorm erleichtern. 

Überforderung durch administrative und organisatorische 
Anforderungen

Frau S., deren Mutter an MS litt und vor einem Jahr gestorben 
ist, hat selber keine Pflege gemacht, sondern sich ausschliess-
lich um Administratives und Organisatorisches gekümmert. 
Bereits damit war sie jedoch mehr als ausgelastet. Sie berich-
tet von ständigen Diskussionen mit den Versicherungen um 
Kostenübernahmen, von fehlendem Wissen angesichts kom-
plexer gesetzlicher Grundlagen, von den Problemen, die Pfle-
ge der Mutter zu organisieren und zu koordinieren: «Ich habe 
einfach so das Administrative gemacht. Aber trotzdem. Man 
musste immer kämpfen. […] Es hat sehr viel Zeit gebraucht. 
Man musste immer wieder nachfragen […]. Es hat extrem 
Nerven und Zeit gebraucht.» Weil Frau S. das notwendige 
Wissen fehlte, wurden Anträge nicht rechtzeitig eingereicht, 
Hilfsangebote nicht in Anspruch genommen: «Man hat auch 
wenig Macht als Laie, als Tochter. Jemand, der weiss wie, den 
man vielleicht auch kennt von einer offiziellen Stelle her, der 
kommt vielleicht eher zu seiner Sache als wir.» Sie hätte sich 
deshalb eine Anlaufstelle gewünscht, die hilft, sich im kom-
plexen Geflecht von gesetzlichen Grundlagen und Unter-
stützungsmöglichkeiten zurechtzufinden. 

Angehörige zu Hause zu pflegen ist bisweilen nicht so idyllisch wie auf diesem Bild. 
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Zwar existieren verschiedene Beratungsangebote. Viele 
pflegende Angehörige sind jedoch mit den verschiedenen 
Institutionen und Anlaufstellen überfordert: «Man gibt 
diese Telefonnummern ab. Aber man bedenkt nicht, dass 
die Angehörigen die Zeit, die man dafür benötigt, gar nicht 
haben. Sie haben nicht die Zeit, um diesen Institutionen 
nachzurennen, um den Antrag für Ergänzungsleistungen 
auszufüllen, all das.» Gewünscht wird deshalb «eine einzige 
Ansprechperson […], bei der ich alle meine Anliegen depo-
nieren könnte, und sie würde mit mir gemeinsam schauen, 
was ich noch selber machen kann und was eine bestimmte 
Organisation übernehmen könnte». Diese Stelle sollte sich 
nicht nur um die Organisation der Pflege kümmern, son-
dern auch Orientierung bieten im Dschungel der Versiche-
rungs- und Finanzierungsfragen. 

Hilflosigkeit, Trauer und Zukunftsängste

Auch ohne die vielfältigen Aufgaben, die zu bewältigen 
sind, ist das Lebensende einer nahestehenden Person eine 
von vielen Fragen, Sorgen und Ängsten bewegte Zeit. So be-
richten zwar alle Interviewpartner von den Belastungen, die 
auf die körperliche Pflegearbeit oder auf administrative und 
organisatorische Schwierigkeiten zurückzuführen sind, die-
se Belastungen werden aber durch die emotional schwie-
rige Situation, in der sie sich befinden, noch um ein Vielfa-
ches verstärkt. Frau B. war 38 Jahre alt, als ihr Ehemann an 
Krebs erkrankte und ein halbes Jahr später starb. Sie nennt 

als Grund für ihre enorme Erschöpfung in der Zeit vor sei-
nem Tod «die Krankheit an sich, das Elend zu wissen, dass 
man einfach auseinandergerissen wird – ob man will oder 
nicht –, dass die Zukunft vollkommen ungewiss ist». Dem 
Verfall und dem drohenden Verlust einer nahestehenden 
Person mehr oder weniger tatenlos zusehen zu müssen, 
lässt die Angehörigen Hilflosigkeit und Ohnmacht erleben. 

Besonders schwierig ist es bei Personen mit Demenz. Die 
Krankheit führt zu Persönlichkeitsveränderungen und be-
einflusst damit auch die Beziehung zwischen dem Patien-
ten und der pflegenden Person. Ein Austausch ist immer 
weniger möglich. Frau L. spricht in Bezug auf ihren demenz-
kranken Ehemann denn auch von «einem langsamen Ab-
schiednehmen».

Zwischen Solidarität und Überforderung

Wie gut pflegende Angehörige mit der Situation umgehen, 
hat sehr viel mit ihrer Einstellung und ihrer Motivation zu 
tun. Für viele ist es selbstverständlich, der geliebten Person 
diesen Dienst zu erweisen und sie – wenn möglich – bis 
zum Tod zu Hause zu begleiten. Zu Beginn ist jedoch selten 
absehbar, wie sich die Situation entwickeln und wie lange 
es dauern wird. Viele Angehörige übernehmen mit der Zeit 
einen viel grösseren Teil der Pflege und Betreuung als sie 
ursprünglich wollten. Vor allem bei lang andauernder Pfle-
gebedürftigkeit wünschen sich viele von ihnen eine Auszeit, 
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die sie sich jedoch meist nicht gönnen. Dabei spielen auch 
Schuld- und Pflichtgefühl eine Rolle (Perrig-Chiello/Höpf-
linger, 2012, 134f). Unsere Interviews lassen erkennen, dass 
pflegende Angehörige in der Regel besser mit den Belastun-
gen umgehen, wenn sie sich von Anfang an eingestehen, 
dass eine Betreuung bis zum Tod vielleicht nicht möglich 
sein wird: «Wir wollten alles tun, damit er zu Hause blei-
ben kann. Das war klar. Aber ich habe immer gesagt, dass 
je nachdem, wie sich das entwickelt, wenn es andauert, wir 
sind eine kleine Familie, dann hätte man ihn wohl ins Spi-
tal bringen müssen. Ich habe immer gedacht, wir gehen so 
weit es geht, dann schauen wir weiter.»  

Eine solche Einstellung kann sehr viel Last von den Schul-
tern der pflegenden Angehörigen nehmen. Die befragten 
Experten betonen deshalb, wie wichtig es sei, die Situation 
regelmässig zu evaluieren und den Angehörigen zu sagen, 
dass sie jederzeit das Recht haben, Stopp zu sagen. In der 
Realität sieht es jedoch oft anders aus. Der Vater von Frau K. 
hatte panische Angst vor dem Spital: «Manchmal funktio-
niert man einfach in solchen Situationen. Ich hätte es nicht 
übers Herz gebracht, ihn ins Spital zu bringen.» Auch Frau 
S. sagt: «Ich hätte mir mein ganzes Leben lang Vorwürfe 
gemacht, wenn ich mich nicht bis zum Schluss um meinen 
Mann gekümmert hätte. Ich hatte es ihm versprochen.»

Massnahmen zur besseren Unterstützung von pflegenden 
Angehörigen

Pflegende Angehörige wünschen sich eine Person, die zu-
hört und sagt: «Ich kümmere mich darum.» Sie benötigen 
jemanden, der aktiv auf sie zugeht, Fragen beantwortet 
und konkrete Unterstützung anbietet. Unsere Interviews 
zeigen ganz klar, dass ein grosser Teil der Belastung gemin-
dert werden kann, wenn die Angehörigen wissen, an wen 
sie sich bei Schwierigkeiten und offenen Fragen wenden 
können und wenn sie besser auf ihre Aufgaben vorbereitet 
werden.

Bereits heute existieren zwar verschiedene Dienste und Or-
ganisationen, die sich den Anliegen der pflegenden Ange-
hörigen annehmen und die Hilfe bei der häuslichen Pflege 
anbieten. Diese Angebote sind jedoch noch kaum vernetzt 
und bei den Betroffenen oft zu wenig bekannt. Wenn man 
durch die täglichen Aufgaben ausgelastet und mit vielen 
Sorgen und Ängsten konfrontiert ist, fehlt die Zeit und 
Kraft, um selber aktiv nach Hilfe zu suchen bzw. um wahr-
zunehmen, dass überhaupt Hilfe nötig wäre. 

Angesichts der zunehmenden Verlagerung der Pflege und 
Betreuung in den häuslichen Bereich ist eine bessere Unter-
stützung der pflegenden Angehörigen unabdingbar. Nur so 
wird es möglich sein, dass die Menschen am Ort ihrer Wahl, 
nämlich im eigenen Heim, umsorgt und gepflegt von ihren 
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Nächsten, sterben können, ohne dass die Familienmitglie-
der dadurch selber zu Patienten werden. Mit der richtigen 
Unterstützung kann die Begleitung einer nahestehenden, 
sterbenden Person zu Hause – wie von Frau G. beschrie-	
ben – «etwas unglaublich Schönes und Bereicherndes sein».

Sarah Brügger, Delphine Brülhart, Beat Sottas
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Le désir de finir sa vie dignement, entouré par des êtres 
proches, traverse comme un fil conducteur les discussions 
sur l’accès aux soins palliatifs. Pour exaucer ce dernier sou-
hait en conséquence, les membres de la famille et les per-
sonnes proches mobilisent souvent des énergies énormes. 
Rétrospectivement, la plupart des personnes interrogées 
déclarent qu’elles n’ont pas reconnu à cause de leur sens 
du devoir et de leur loyauté qu’elles avaient dépassé de-
puis longtemps les limites de leur propre force et de ce fait 
celles de leur épuisement et de leur surmenage. Souvent, 
on ne mesure pas l’ampleur de cette spirale négative – elle 
pourrait être brisée si les personnes concernées et leur envi-
ronnement pouvaient interpréter correctement les signes. 
Un de ces signes est la perte de toute orientation, un autre 
la grande fatigue en raison de la privation de sommeil, un 
autre le repli sur soi allant jusqu’à un renoncement à soi 
(classifié comme temporaire et prévisible). C’est pourquoi 
il est important que les professionnels de la santé évaluent 
régulièrement la situation et disent aux proches qu’ils ont 
le droit à tout moment de dire stop. 

Les lacunes d’information et le manque d’interlocuteurs 
sont cités comme étant particulièrement problématiques. 
D’une part ce qui est demandé, ce sont des informations sur 
le déroulement attendu de la maladie, sur les symptômes 

possibles et sur la façon de les traiter, mais aussi sur les ser-
vices de relève et d’assistance. D’autre part, on demande ce-
pendant également une écoute active par les médecins et 
les professionnels de la santé.  Ce qui est particulièrement 
pénible, ce sont les discussions avec les assurances pour la 
prise en charge des coûts. Le souhait est donc souvent ex-
primé qu’un lieu d’accueil fournisse une assistance pour per-
mettre de s’y retrouver dans le réseau complexe des bases 
juridiques et des possibilités d’assistance. Nos interviews 
montrent très clairement qu’une grande partie du fardeau 
peut être réduite si les proches savent à qui ils peuvent 
s’adresser en cas de difficultés et de questions restées sans 
réponses et s’ils sont mieux préparés à leurs tâches. Certes, 
il existe différents services et organisations qui s’occupent 
des demandes des proches soignant leurs parents malades 
et qui offrent de l’aide pour les soins à domicile. Ces offres 
sont cependant encore à peine mises en réseau et elles 
sont souvent méconnues par les personnes concernées. Ce 
ne sera que quand les conditions extérieures offriront un 
cadre favorable et réconfortant qu’il sera possible que des 
personnes meurent à leur propre domicile, entourées et soi-
gnées par les êtres qui leur sont les plus proches – sans pour 
cela que ceux-ci deviennent eux-mêmes des patients. 
 

Sarah Brügger, Delphine Brülhart, Beat Sottas

«Je fonctionne comme un robot» (Résumé)
RECHERCHE

«� �Les humains perdent leur santé à faire de l’argent et, par la suite, ils perdent tout leur argent  

à tenter de la retrouver. En pensant anxieusement au futur, ils oublient le présent, de sorte  

qu’ils ne vivent ni le présent, ni le futur. Finalement, ils vivent comme s’ils n’allaient jamais  

mourir et ils meurent comme s’ils n’avaient jamais vécu … »
Confucius
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Il desiderio di trascorrere dignitosamente gli ultimi mo-
menti della propria vita circondati dai propri cari ricorre 
costantemente nel dibattito sulle cure palliative. Per poter 
soddisfare quest’ultimo desiderio, spesso la famiglia e le 
persone vicine al malato si mobilitano di conseguenza. In 
un’analisi retrospettiva, molti intervistati affermano di non 
aver capito, per senso del dovere e di lealtà, di aver supe-
rato di gran lunga i limiti delle proprie capacità, arrivando 
persino a situazioni di esaurimento e sovraccarico. Questa 
spirale negativa viene spesso ignorata, mentre potrebbe 
essere interrotta se gli interessati e l’ambiente circostante 
ne interpretassero adeguatamente i segnali. Uno di questi 
è la perdita di ogni forma di orientamento, un altro la pro-
fonda stanchezza conseguente alla mancanza di sonno, un 
altro ancora il mettersi in secondo piano, fino ad una sorta 
di autorinuncia (valutata come temporanea e prevedibile). 
È dunque importante che il personale sanitario valuti la si-
tuazione con regolarità ed informi i congiunti del loro diritto 
di dire basta in qualsiasi momento.

La mancanza di informazioni e di persone a cui rivolgersi 
è considerato un punto particolarmente problematico. Da 
una parte vengono richieste informazioni sul probabile de-

corso della malattia, sui possibili sintomi e su come affron-
tarli, ma anche sui servizi di assistenza in grado di alleggerire 
l’impegno per i familiari. Dall’altra viene anche richiesto un 
ascolto attivo da parte dei medici e del personale sanitario. 
Particolarmente impegnative risultano le interazioni con le 
assicurazioni per l’assunzione dei costi. Spesso viene quindi 
manifestato il desiderio di un ufficio di assistenza che offra 
aiuto per orientarsi nel complesso intreccio di fondamen-
ti giuridici e opportunità di sostegno. Le nostre interviste 
mostrano chiaramente che gran parte di questo carico po-
trebbe ridursi se i congiunti sapessero a chi rivolgersi in caso 
di difficoltà o di domande, e se fossero preparati meglio ai 
loro compiti. Esistono infatti diversi servizi e organizzazioni 
che gestiscono le richieste di persone con in cura un proprio 
caro e che offrono assistenza per le cure domiciliari. Non 
esiste però una rete efficiente che raggruppi queste offer-
te, che spesso finiscono per non essere note agli interessati. 
Solo quando esisteranno condizioni quadro esterne favo-
revoli e di supporto sarà possibile morire in casa propria, 	
accuditi e assistiti dai propri cari, senza che questi diventino 
a loro volta dei pazienti. 

Sarah Brügger, Delphine Brülhart, Beat Sottas

«Io funziono come un robot» (Riassunto)
RICERC A

Informationen und Beschlüsse aus der Frühjahrsretraite von palliative ch vom 25./26. April 2013
 
 
Der Vorstand von palliative ch hat anlässlich seiner Sitzung vom 26. April 2013
 
beschlossen:
§  �bei der Nationalen Strategie Palliative Care 2013 bis 2015 ein Mandat für eine «Taskforce Koordination der Aktivitäten der Arbeitsgruppen 	

in den Bereichen Qualität, Bildung und Tarife» zwecks Koordination der Aktivitäten in den Bereichen Qualität, Bildung und Tarife zu beantragen
§  �die Reaktivierung des Projektes Minimal Data Set (MDS) als Querschnittprojekt zwischen den Arbeitsgruppen Qualität und Tarife an 	

einer der nächsten Sitzungen zu traktandieren
 
zum Arbeitsbereich der Arbeitsgruppe Qualität von palliative ch beschlossen:
§  �der Arbeitsgruppe Qualität den Auftrag zur Überarbeitung der Kriterienlisten A und B bis zur Frühjahrsretraite 2014 zu erteilen
§  �der Arbeitsgruppe Qualität weitere Aufträge im Bereich der Qualität in der Grundversorgung  (Definition, Kriterienlisten) nach 	

erfolgter Abstimmung mit der «Taskforce Koordination der Aktivitäten der Arbeitsgruppen in den Bereichen Qualität, Bildung 	
und Tarife» zu erteilen

 
zum Arbeitsbereich der Arbeitsgruppe SwissEDUC von palliative ch beschlossen:
§  �für die Überprüfung der Definition der Ausbildungslevels A, B und C eine Taskforce zu bilden
§  �für die Ausarbeitung von Empfehlungen für die Definition interprofessioneller Kompetenzen von Palliative Care in der 	

Grundversorgung einen Antrag für ein Projekt an die Nationale Strategie Palliative Care 2013 bis 2015 einzureichen
 
zum Arbeitsbereich der Arbeitsgruppe Tarife von palliative ch beschlossen:
§  �eine Taskforce «Übergangstarif spezialisierte Palliative Care» zu bilden.
 
Der Sektionsrat von palliative ch hat anlässlich seiner Sitzung vom 26. April 2013 beschlossen:
§  �das Grundlagendokument zur Arbeitsweise des Sektionsrates bis Ende 2013 zu überarbeiten
§  �eine Bestandsaufnahme der Strategien, Strukturen und Ressourcen auf Ebene der Sektionen von palliative ch durchzuführen; 	

die Resultate sollen bis im Dezember 2013 vorliegen.

Für den Vorstand von palliative ch: Walter Brunner
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Im Auftrag des Bundesamtes für Gesundheit (BAG) führte 
das Zürcher Marktforschungsinstitut Dichter Research AG 
im Mai 2012 ausführliche Interviews mit 50 Deutschschwei-
zer/innen durch, um sieben Kernbotschaften der Palliative 
Care zu «testen». Der Fokus lag dabei auf Frauen ab 40 Jah-
ren und älteren Menschen, denn es habe sich gezeigt, «dass 
es sich empfiehlt Frauen ab 40 Jahren mit mittlerer bis tiefer 
Bildung in den Fokus der Umfrage zu stellen. Bei jüngeren 
Personen hat der Themenkreis ‹Lebensende› zu wenig Be-
troffenheit ausgelöst. Bei den Frauen mit höherer Ausbil-
dung ist Palliative Care bereits gut bekannt.» Eine Bevölke-
rungsbefragung von 2009 habe «zudem ergeben, dass sich 
Männer im Allgemeinen weniger für dieses Thema interes-
sieren. Die Erfahrungen in Präventions- und Gesundheits-
anliegen zeigen, dass Frauen als Multiplikatoren bei den 
Männern funktionieren. Zudem sind es meistens die Frauen, 
die die Pflege eines Angehörigen übernehmen und Hilfe in 
dieser schwierigen Lebensphase suchen und annehmen.» 
Personen, die beruflich mit unheilbar kranken Menschen zu 
tun haben, wurden von der Befragung ausgeschlossen. Dass 
sich die Untersuchung auf die Deutschschweiz beschränkte, 
hängt damit zusammen, dass der Begriff «Palliative Care» 
hier bei weitem nicht so bekannt ist wie in der Romandie.

Eine wichtige Frage: Wer bezahlt Palliative Care?

Bei der Befragung stellte sich heraus, dass bei den Testper-
sonen einige Fragen rund um das Thema Palliative Care 
auftauchten, die mit dem Inhalt der Kernbotschaften nur 
wenig zu tun haben, aber verdeutlichen, dass der Infor-
mationsstand durchaus verbesserungswürdig ist. So kam 
etwa die Frage auf, «ob Palliative Care durch die Grundver-
sicherung der Krankenkasse abgedeckt ist oder nicht, und 
falls nicht (wovon mehrheitlich ausgegangen wird), wer 
das sonst bezahlt». Gefragt wurde auch, «‚wer’ denn Palli-
ative Care nun sei. Es entsteht teilweise der Eindruck, dass 
es sich um eine (ausländische) Firma handelt, die ein neu-
es Konzept auf den Markt bringen möchte. Und bei dieser 
Annahme haben die Befragten noch stärker den Eindruck, 
dass man sich das sowieso nicht leisten kann.» Schlussfol-
gerung der Forscher: «Bei einer breiteren Bekanntmachung 
von Palliative Care ist also unbedingt darauf zu achten, dass 
nicht nur der Inhalt von Palliative Care kommuniziert wird, 

NETZWERK

sondern dass auch klar wird, wie Palliative Care organisiert 
ist, dass dies kein Angebot neben unserem bestehenden 
Gesundheitssystem ist, sondern in dieses integriert ist. Und 
es muss auch vermittelt werden, dass zumindest ein Teil der 
Betreuung von der Krankenkasse bezahlt wird.» 

Zum Begriff «Palliative Care» als solches stellt die Studie fest:
– �«52% der Befragten haben Palliative Care zwar schon ein-

mal gehört, doch nicht alle können sich darunter etwas 
Konkretes vorstellen. 

– �Der Begriff ist bekannter bei über 60-jährigen Personen 
(56%), bei solchen mit höherer Bildung (71%) und bei sol-
chen, die schon einmal die Pflege einer unheilbar kranken 
Person erlebt haben (75%). Bezüglich Geschlecht und 
Stadt/Land besteht kein Unterschied. 

– �Die meisten derjenigen Personen, die den Begriff kennen, 
assoziieren ihn jedoch in der richtigen Richtung: Betreu-
ung von unheilbar Kranken, Pflege und Begleitung für 
Sterbende. 

– �Die vorgelegte Beschreibung von Palliative Care wird gut 
verstanden und es zeigt sich kein Unterschied zwischen 
denjenigen, die den Begriff vorher schon kannten, und 
denjenigen, für die er neu ist.»

Sympathische und weniger sympathische Botschaften

Die sieben vorgelegten und zu «testenden» Botschaften 
lauteten:
– �«Leben bis zuletzt.» 
– �«�Palliative Care gewährt trotz schwerer Krankheit eine 

bestmögliche Lebensqualität bis zuletzt.» 
– �«Palliative Care ist Lebenshilfe und nicht Sterbehilfe.» 
– �«�Palliative Care lindert körperliche Beschwerden und auch 

Ängste, Unsicherheit und andere Leiden.» 
– �«Palliative Care heisst, das Sterben anzunehmen.» 
– �«�Palliative Care ist Hilfe und Unterstützung für Menschen 

in der letzten Lebensphase.» 
– �«�Mit Palliative Care wird der Mensch ganzheitlich betreut 

und seine Selbstbestimmung gestärkt.»

Bei der Bewertung dieser Botschaften zeigte sich, dass die 
Botschaft «Palliative Care gewährt trotz schwerer Krank-
heit eine bestmögliche Lebensqualität bis zuletzt» am sym-

Wer ist eigentlich Palliative Care? 

Im Rahmen der Nationalen Strategie Palliative Care 2013–15 soll weiter daran gearbeitet werden, die Schweizer Bevöl­
kerung für das Thema zu sensibilisieren und darüber zu informieren. Doch dazu ist es notwendig erst einmal herauszu­
finden, ob die Kernbotschaften des Begriffs «Palliative Care» überhaupt verstanden und wie sie aufgenommen werden. 
Die Untersuchung eines Marktforschungsinstituts liefert zu diesen Fragen interessante Ergebnisse. 
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pathischsten war, die beiden Botschaften «Palliative Care 
heisst, das Sterben anzunehmen» sowie «Leben bis zuletzt» 
dagegen am unsympathischsten. 

Die Botschaft «Palliative Care gewährt trotz schwerer 
Krankheit eine bestmögliche Lebensqualität bis zuletzt» 
spreche, so die Studie «in erster Linie durch den Ausdruck 
‹bestmögliche Lebensqualität›. Lebensqualität ist etwas 
sehr Erstrebenswertes, und durch die Ergänzung von 
‹bestmöglich› werden auch keine falschen Hoffnungen 
geweckt, sondern es wird das gemacht, was noch mög-
lich ist, aber das mit allen Kräften. Diese Botschaft ist ehr-
lich, sie weckt Hoffnungen und Geborgenheit, der kranke 
Mensch wird ernst genommen mit seinen Wünschen und 
auch seiner Würde. (…) Die Botschaft ist für die Befragten 
sehr klar, es gibt kaum Unklarheiten oder Doppeldeutig-
keiten. Aus Sicht der Probanden sagt diese Botschaft aus, 
dass alle Involvierten versuchen, das Beste aus der Situati-
on zu machen, für den Patienten da zu sein, seine Schmer-
zen zu lindern und ihm die verbleibende Zeit so angenehm 
wie möglich zu gestalten.»

Die Botschaft «Palliative Care heisst, das Sterben anzuneh-
men» sei dagegen «für die meisten Probanden zu hart, zu 
direkt, zu hoffnungslos und dadurch abschreckend. Auch 

diejenigen, die grundsätzlich dafür sind, die Sache beim 
Namen zu nennen und auch das Wort ‹Sterben› nicht 
scheuen, erachten die jetzige Formulierung als schwierig 
und heikel. Es wirkt, wie wenn die Akzeptanz des Sterbens 
eine Voraussetzung ist für Palliative Care. Rational mag das 
ja stimmen, indem man entscheidet, dass keine Heilung 
mehr möglich ist. Aber das heisst noch lange nicht, dass 
der Patient diese Situation auch innerlich angenommen 
hat. Und ‹Akzeptieren› ist aus Sicht der Befragten eine 
innerliche, emotionale Haltung und nicht einfach ein äus-
serliches ‹Ja› zum Sterben. Auch wenn ich weiss, dass ich 
sterben muss, dass mir niemand mehr helfen kann, heisst 
das nicht, dass ich dies auch annehmen und akzeptieren 
kann. Die so formulierte Botschaft zwängt einem aber die-
se Akzeptanz und Haltung auf, sie wirkt moralisierend, es 
ist eine Bevormundung, ein Befehl ‹von oben herab›, der 
nicht auf die Bedürfnisse der einzelnen Menschen eingeht. 
Ein Patient kann Palliative Care auch in Anspruch nehmen, 
wenn er innerlich das Sterben nicht akzeptiert», heisst es in 
der Studie. Die Kürze der Botschaft «Leben bis zuletzt» sei 
«zwar eingänglich und prägnant, lässt aber auch verschie-
dene Interpretationen zu. So kann ‹Leben bis zuletzt› auch 
ganz anders verstanden werden als beabsichtigt, und zwar 
als ‹Lebensverlängerung um jeden Preis› », doch dies sei ja 
gerade «nicht der Sinn von Palliative Care.»

Die Untersuchung der Dichter Research AG beschränkte sich nicht nur darauf, die Kernaussagen bewerten zu lassen, 
sondern formulierte auch Verbesserungsvorschläge: 

Jetzige Formulierung Jetziges (ungewolltes) Verständnis Optimierungsvorschläge 

Palliative Care gewährt trotz 	
schwerer Krankheit eine bestmögli-
che Lebensqualität bis zuletzt.

Klare Situation, Mensch im Zentrum, 
Ernst nehmen, Würde, das beste 
machen, ehrlich.

Palliative Care ermöglicht bei unheil-
barer Krankheit eine bestmögliche 
Lebensqualität bis zuletzt.

Palliative Care ist Lebenshilfe und 
nicht Sterbehilfe.

Klare Abgrenzung zur Sterbehilfe. Palliative Care ist Lebenshilfe	
und nicht Sterbehilfe.

Mit Palliative Care wird der Mensch 
ganzheitlich betreut und seine 	
Selbstbestimmung gestärkt.

Ganzheitlicher Ansatz bei allen 	
Leiden, Hilfe in einer Krise.

Palliative Care ermöglicht ganzheitli-
che Betreuung und selbstbestimmte 
Pflege bei unheilbarer Krankheit.

Palliative Care lindert körperliche 
Beschwerden und auch Ängste, 	
Unsicherheit und andere Leiden.

Ein Pflästerchen für jedes Bobo. Palliative Care lindert körperliche 
Leiden sowie auch Ängste und 	
Unsicherheit bei unheilbarer 
Krankheit. 

Palliative Care ist Hilfe und Un-
terstützung für Menschen in der 
letzten Lebensphase.

Seniorenhilfe. Palliative Care bietet Hilfe und 	
Unterstützung für Menschen 
(und ihre Angehörigen) bei 
unheilbarer Krankheit. 

Palliative Care heisst, das Sterben 
anzunehmen.

Bevormundung meiner Einstellung, 
Befehl, Zwang, Voraussetzung

Palliative Care hilft, das Sterben 
anzunehmen.

Leben bis zuletzt. Ungewollte Lebensverlängerung, 
Leben um jeden Preis.

Palliative Care: 	
Lebensqualität bis zuletzt. 
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Fazit
	
Welche Schlussfolgerungen sind nun aus der Befragung zu 
ziehen? Dazu schreibt die Dichter Research AG: «In der jet-
zigen Phase der Sensibilisierung für das Thema Palliative 
Care ist es wichtig, dass die Botschaften klare Aussagen 
beinhalten und nicht mehrdeutig oder polarisierend sind. 
Die Bevölkerung braucht bei diesem für viele noch unbe-
kannten und auch nicht einfachen Thema Fakten, an die 
sie sich halten kann. Die Botschaften dürfen deshalb nicht 
zu kurz sein, um keine Missverständnisse hervorzurufen, 
aber auch nicht zu lang, um nicht an Prägnanz und Auf-
merksamkeitsstärke zu verlieren. Wenn die Botschaften 
ohne Kontext verwendet werden, z.B. auf einem Plakat, 
muss eine klare Verortung zur unheilbaren Krankheit vor-
handen sein, denn ohne diesen Bezug sind die Botschaften 
zu umfassend und dadurch auch eher oberflächlich und 
werden dem Kern von Palliative Care zu wenig gerecht. (…) 
Aufgrund der vorliegenden Studie wären», wie schon bei 
den Verbesserungsvorschlägen erwähnt, «folgende präg-
nanten, aber doch aussagekräftigen und kaum missver-
ständlichen Botschaften gut verwendbar: 

– �Palliative Care ermöglicht bei unheilbarer Krankheit eine 
bestmögliche Lebensqualität bis zuletzt.

– �Palliative Care ist Lebenshilfe und nicht Sterbehilfe. 
– �Palliative Care bietet Hilfe und Unterstützung für Men-

schen (und ihre Angehörigen) bei unheilbarer Krankheit. 
– �Palliative Care lindert körperliche Leiden sowie Ängste 

und Unsicherheiten bei unheilbarer Krankheit.
– �Palliative Care ermöglicht ganzheitliche Betreuung und 

selbstbestimmte Pflege bei unheilbarer Krankheit. 

Die Botschaften dürfen oder müssen sogar öffentlich be-
kannt gemacht werden, weil sie einen positiven Aspekt 
in ein Thema bringen, mit dem jeder einmal konfrontiert 
wird.» Und last but not least: «Bei der verständlichen Fokus-
sierung auf den Inhalt der Botschaften ist nicht zu verges-
sen, der Bevölkerung auch klar zu machen, wer hinter Pallia-
tive Care steht und wer diese bezahlt.» 

Den vollständigen Bericht der Dichter Research AG finden 
Sie unter www.bag.admin.ch/palliativecare > Teilprojekt 
Sensibilisierung, rechte Spalte.

Christian Ruch

Was weiss man in der Deutschschweiz über Palliative Care? Und was bringt man mit diesem Begriff in Verbindung?  
(Foto: Max Schmid/ST).
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À la demande de l’Office fédéral de la santé publique (OFSP), 
le bureau d’études de marché zurichois Dichter Research 
AG a mené des interviews détaillées avec 50 personnes is-
sues de la Suisse alémanique en mai 2012, afin de «tester» 
sept messages principaux des soins palliatifs. Les femmes 
à partir de 40 ans et les personnes âgées étaient au centre 
de l’attention, car il a été démontré «qu’il est conseillé de 
centrer le sondage sur les femmes à partir de 40 ans avec 
une formation allant du niveau moyen jusqu’à bas. Les per-
sonnes plus jeunes ont été trop peu touchées par le thème 
‹fin de vie›. Chez les femmes ayant une formation supé-
rieure, les soins palliatifs sont déjà bien connus. L’enquête 
a également révélé que les hommes sont en général moins 
intéressés par ce sujet. L’expérience faite dans les questions 
de prévention et de santé montre que les femmes fonc-
tionnent comme des multiplicateurs pour les hommes. En 
outre, ce sont surtout les femmes qui prennent en charge 
les soins d’un parent et qui recherche de l’aide et l’accepte 
dans cette phase difficile de la vie.» Les personnes qui 
étaient professionnellement impliquées dans les soins des 
personnes souffrant de maladies incurables ont été exclues 
de l’enquête. Si le sondage s’est limité à la Suisse aléma-
nique, c’est que le terme «soins palliatifs» n’y est pas aussi 
connu qu’en Romandie.  

Au cours de l’enquête, on a constaté que certaines questions 
concernant le thème des soins palliatifs étaient apparues 
chez les personnes testées et que ces questions n’avaient 
que peu à voir avec le contenu des messages principaux, ce 
qui a montré que le niveau de l’information pourrait être 
amélioré. Ainsi, la question a été posée de savoir «si les soins 
palliatifs sont couverts ou pas par l’assurance-maladie de 
base des caisses d’assurance-maladie, et sinon (ce que sup-
posait la majorité), qui aurait à les payer». On a aussi posé la 
question: les soins palliatifs, c’est ‹qui› finalement. On a en 

RÉSEAU

partie l’impression qu’il s’agit d’une entreprise (étrangère) 
qui voudrait lancer un nouveau concept sur le marché. Et 
en partant de cette supposition, les personnes interrogées 
ont encore plus le sentiment que l’on ne peut de toute fa-
çon pas se le payer.» Conclusion des chercheurs: «En cas 
d’une plus large communication sur les soins palliatifs, il 
est donc essentiel de s’assurer que non seulement le conte-
nu des soins palliatifs soit communiqué, mais aussi que la 
façon dont sont organisés ceux-ci soit claire, qu’il ne s’agit 
pas d’une offre parallèle à notre système de santé existant, 
mais qu’ils sont intégrés dans ce système. Il faut également 
communiquer qu’une partie au moins des soins est payée 
par la caisse-maladie.» 

Les sept messages présentés et à «tester» étaient:
– �«Vivre jusqu’à la fin.» 
– �«�Les soins palliatifs apportent la meilleure qualité de vie 

possible jusqu’à la fin malgré la maladie grave.» 
– �«�Les soins palliatifs sont une aide à vivre et non une assis-

tance au suicide.» 
– �«��Les soins palliatifs soulagent les troubles physiques ainsi 

que l’anxiété, l’insécurité  et les autres maux.» 
– �«Les soins palliatifs signifient que l’on accepte la mort.» 
– �«��Les soins palliatifs sont aide et soutien pour les per-

sonnes en phase terminale de vie.» 
– �«��Grâce aux soins palliatifs, l’être humain est pris en 

charge dans une approche globale et son autonomie est 
renforcée.»

Lors de l’évaluation de ses messages, il s’est révélé que le 
message «Les soins palliatifs apportent la meilleure qualité 
de vie possible jusqu’à la fin malgré la maladie grave» était 
le plus sympathique. Par contre, les deux messages «Les 
soins palliatifs signifient que l’on accepte la mort» ainsi que 
«Vivre jusqu’à la fin» étaient les plus antipathiques. 

Les soins palliatifs, c’est qui finalement? (Résumé) 
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Quelles sont les conclusions à tirer de l’enquête? Voilà ce 
qu’écrit Dichter Research AG: «Dans la phase actuelle de sen-
sibilisation pour les soins palliatifs, il est important que les 
messages contiennent des énoncés clairs et pas des énoncés 
ambigus ou polarisants. Face à des thèmes qui sont encore 
inconnus pour beaucoup et qui ne sont pas non plus faciles, la 
population a besoin de faits auxquels elle peut se raccrocher. 
C’est pourquoi les messages ne peuvent pas être trop courts 
afin de ne provoquer aucun malentendu, mais ils ne peuvent 
pas être non plus trop longs pour ne pas perdre en prégnance 
et en force de capter l’attention. Si les messages sont utilisés 
hors de leur contexte, par exemple sur une affiche, une claire 

restitution du contexte de la maladie incurable doit exister, 
car sans cette référence, les messages seraient trop longs et 
donc aussi plutôt superficiels et ils ne rendraient que trop peu 
justice au cœur des soins palliatifs. (...) Les messages peuvent 
et doivent même être rendus publics, car ils apportent un as-
pect positif à un thème auquel chacun sera un jour confron-
té.» Et enfin et surtout: «La concentration compréhensible sur 
le contenu des messages ne doit pas faire oublier qu’il faut 
aussi expliquer clairement à la population qui est derrière les 
soins palliatifs et qui les paie.» 

Christian Ruch  

L’enquête de Dichter Research AG ne s’est pas limitée à l’évaluation des messages principaux, mais elle a formulé aussi 
des propositions d’amélioration:  

Formulation actuelle Compréhension (non recherchée) Propositions d'amélioration 

Les soins palliatifs apportent la 	
meilleure qualité de vie possible 	
jusqu’à la fin malgré la maladie 
grave.

Situation claire, la personne au 	
centre, prendre au sérieux, dignité, 
faire de son mieux, honnête.

Les soins palliatifs permettent 
en cas de maladies incurables
une meilleure qualité de vie 
jusqu’à la fin. 

Les soins palliatifs sont une aide 
à vivre et non une assistance au 
suicide.

Délimitation claire avec l’assistance 
au suicide.

Les soins palliatifs sont une aide 
à vivre et non une assistance au 
suicide. 

Grâce aux soins palliatifs, l’être 	
humain est pris en charge dans 	
une approche globale et son 	
autonomie est renforcée.

Approche globale de toutes les 	
souffrances, aide dans une crise.

Les soins palliatifs permettent 
une assistance dans une approche 
globale et des soins décidés par les 
patients en cas de maladie incurable.

Les soins palliatifs soulagent les 	
troubles physiques ainsi que 
l’anxiété, l’insécurité et les autres 
maux.

Un sparadrap sur chaque bobo. Les soins palliatifs soulagent 
la souffrance physique ainsi 
que l’anxiété et l’insécurité en 
cas de maladie incurable. 

Les soins palliatifs sont aide et 	
soutien pour les personnes en 	
phase terminale de vie.

Aide aux personnes âgées. Les soins palliatifs offrent une 
aide et un soutien pour les 
personnes (et leurs proches) 
en cas de maladie incurable.  

Les soins palliatifs signifient que 	
l’on accepte la mort.

Tutelle de mes idées, ordre, 	
contrainte, condition préalable.

Les soins palliatifs aident à 
accepter la mort. 

Vivre jusqu’à la fin. Prolongation non voulue de la vie, 	
la vie à tout prix. 

Les soins palliatifs: qualité de 
vie jusqu’à la fin.
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Nel maggio 2012 l’istituto di ricerche di mercato zurighese 
Dichter Research AG ha realizzato, su incarico dell’Ufficio 
federale della sanità (UFSP), delle interviste dettagliate a 50 
svizzeri tedeschi per «testare» sette messaggi chiave relati-
vi alle cure palliative. La ricerca si è concentrata su donne dai 
40 anni d’età e persone più anziane perché è emerso che le 
donne dai 40 anni d’età con un’istruzione medio-inferiore 
costituiscono il campione più indicato per questo sondag-
gio. La tematica della ’fine della vita’ suscita scarso inte-
resse tra le persone più giovani, mentre le donne con un’i-
struzione superiore conoscono già bene le cure palliative. 
L’indagine ha dimostrato inoltre che in generale gli uomini 
si interessano meno a questo tema. Le esperienze a livello di 
interventi sanitari e di prevenzione mostrano che le donne 
fungono da moltiplicatori rispetto agli uomini. Inoltre sono 
per lo più le donne ad occuparsi delle cure di un proprio caro 
e a cercare ed accettare aiuto in questa delicata fase della 
vita. Dal sondaggio sono state escluse le persone che per 
motivi di lavoro hanno a che fare con malati incurabili. La 
limitazione della ricerca alla Svizzera tedesca è dipesa dal 
fatto che il concetto di «cure palliative» in questa regione 
non è ancora così noto come in Svizzera romanda.

Il sondaggio ha rivelato che il tema delle cure palliative ha 
fatto emergere in alcuni intervistati alcune domande che 
poco hanno a che fare con il contenuto dei messaggi chia-
ve, ma che dimostrano come il grado d’informazione debba 
assolutamente essere migliorato. Una domanda che è sorta 
è per esempio, «se le cure palliative siano o meno coper-
te dall’assicurazione di base della cassa malati, e se non lo 
sono (come ritiene la maggioranza), chi le paga?» Un’altra 
domanda è stata anche «chi» è Cure Palliative. In alcuni casi 
si ha l’impressione che si tratti di un’azienda (straniera) che 

RETE

vuole portare sul mercato un nuovo concetto. E nel caso di 
questa supposizione, gli intervistati hanno la forte impres-
sione di non potersi comunque permettere le prestazioni 
offerte. Ecco le conclusione dell’istituto di ricerca: «Nel pre-
sentare al vasto pubblico le cure palliative è assolutamente 
necessario prestare attenzione non solo alla comunicazio-
ne del contenuto di tali servizi, ma anche a chiarire come 
questi sono organizzati, sottolineando che non si tratta di 
un’offerta parallela al sistema sanitario esistente, ma in 
esso integrata. Inoltre deve essere spiegato chiaramente 
che almeno una parte di queste cure viene pagata dalla cas-
sa malati.» 

I sette messaggi presentati e da «testare» erano:
– «Vita fino all’ultimo momento.» 
– «�Le cure palliative assicurano la miglior qualità di vita pos-

sibile fino alla fine, nonostante la gravità della malattia.» 
– «�Le cure palliative sono un aiuto per vivere e non rappre-

sentano l’eutanasia.» 
– «�Le cure palliative alleviano i disturbi fisici, ma anche pau-

re, insicurezze e altre sofferenze.» 
– «Scegliere le cure palliative significa accettare la morte.» 
– «�Le cure palliative sono un aiuto e un supporto per le 	

persone che si trovano nell’ultima fase della vita.» 
– «�Con le cure palliative la persona viene assistita nel 	

complesso e la sua autodeterminazione rafforzata.»

Nella valutazione di questi messaggi, «le cure palliative as-
sicurano la miglior qualità di vita possibile fino alla fine, no-
nostante la gravità della malattia» è stato percepito come 
il messaggio più gradevole, mentre «scegliere le cure pal-
liative significa accettare la morte» e «vita fino all’ultimo 
momento» come quelli più sgradevoli. 

Ma chi è in realtà Cure Palliative? (Riassunto)



51

Quali conclusioni si possono quindi trarre da questo son-
daggio? Dichter Research AG conclude così: «Nell’attuale 
fase di sensibilizzazione sul tema delle cure palliative è im-
portante che i messaggi utilizzati contengano afferma-
zioni chiare e non ambigue o polarizzanti. Per questi temi 
ancora poco noti e di non facile comprensione, la popola-
zione ha bisogno di fatti a cui riferirsi. Pertanto, i messag-
gi dovrebbero non essere troppo brevi, per non suscitare 
malintesi, ma neanche troppo lunghi, per non perdere di 
concisione e pregnanza. Se i messaggi vengono utilizzati 
fuori contesto, ad esempio su un manifesto, è necessario 
un chiaro collegamento alla malattia incurabile, perché 

senza questo riferimento i messaggi risultano troppo ge-
nerici e anche piuttosto superficiali, adattandosi poco alla 
sostanza delle cure palliative. (…) I messaggi dovrebbero 
o meglio devono essere resi noti pubblicamente perché 
esprimono un aspetto positivo rispetto ad un tema con 
cui tutti devono confrontarsi.» E ultimo ma non meno 
importante: «Nella chiara definizione del contenuto dei 
messaggi non si deve dimenticare di spiegare chiaramen-
te alla popolazione chi sta dietro alle cure palliative e chi 
paga per esse.» 

Christian Ruch  

La ricerca di Dichter Research AG non si è limitata alla valutazione dei messaggi chiave, ma ha formulato anche delle 
proposte di miglioramento:  

Formulazione attuale Comprensione (involontaria) attuale Proposte di miglioramento 

Le cure palliative assicurano la 	
miglior qualità di vita possibile 	
fino alla fine, nonostante la 	
gravità della malattia.

Situazione chiara, persona al centro, 
serietà, dignità, fare il meglio, 	
franchezza e sincerità.

Le cure palliative assicurano la 	
miglior qualità di vita possibile 	
fino alla fine, in caso di malattia 
incurabile.

Le cure palliative sono un aiuto 	
per vivere e non rappresentano 	
l’eutanasia.

Chiara delimitazione dall’eutanasia. Le cure palliative sono un aiuto 	
per vivere e non rappresentano 
l’eutanasia.

Con le cure palliative la persona 	
viene assistita nel complesso e la 	
sua autodeterminazione rafforzata.

Gestione complessiva di tutte le 	
sofferenze, supporto in caso di crisi.

Le cure palliative consentono 	
un’assistenza complessiva e 	
autodeterminata in caso di 	
malattia incurabile.

Le cure palliative alleviano i disturbi 
fisici, ma anche paure, insicurezze e 
altre sofferenze.

Un cerottino per ogni bua. Le cure palliative alleviano i disturbi 
fisici, ma anche paure e insicurezze 	
in caso di malattia incurabile.

Le cure palliative sono un aiuto e 	
un supporto per le persone che si 
trovano nell’ultima fase della vita.

Aiuto agli anziani. Le cure palliative offrono aiuto 	
e sostegno alle persone 
(e ai relativi congiunti) in caso 	
di malattia incurabile. 

Scegliere le cure palliative significa 
accettare la morte.

Controllo di una mia posizione, 	
ordine, costrizione, presupposto.

Le cure palliative aiutano ad 	
accettare la morte.

Vita fino all’ultimo momento. Prolungamento non voluto della vita, 
vita ad ogni costo.

Cure palliative: qualità di vita 
fino all’ultimo momento. 
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Der alle zwei Jahre stattfindende Kongress von curaviva 
Schweiz hat bereits Tradition und bietet Gewähr für hohe 
Qualität der Hauptreferate und Workshops, der Organisati-
on und Moderation. Gleichwohl gelingt es dem Veranstal-
ter, die Tagung jeweils mit neuen Elementen zu bereichern. 
Erstmals fand der Kongress in der Romandie statt, waren ein 
Bundesrat (Alain Berset) und ein Regierungsrat (Pierre-Yves 
Maillart, VD) zu Gast und neu gab es englischsprachige Bei-
träge sowie Referenten aus Übersee.
Im Übrigen wurde am bewährten Konzept der Mischung von 
Plenumsveranstaltungen mit bekannten Persönlichkeiten 
und Wahlreferaten/Workshops versierter Fachleute festge-
halten. Mehr als 50 Referierende aus Politik, Wissenschaft, 
Management, dem Sozialbereich und der stationären Lang-
zeitpflege gestalteten den Kongress, an dem  rund 1000 Per-
sonen teilnahmen. Die Thematik folgte vier Schwerpunkten, 
war anspruchsvoll und breit gefächert: Management und 
Führung; Hochaltrigkeit; Demenz; Personal.

Die Teilnehmenden hatten angesichts des breiten Ange-
bots zuweilen die Qual der Wahl, wenn sie sich mit so vielen, 
brisanten, herausfordernden, fundamentalen Fragestellun-
gen und aktuellen Themen aus Forschung und Praxis aus-
einandersetzen wollten. In den Plenumsveranstaltungen 
gab es neue Erkenntnisse aus der Hirnforschung und ihre 
Bedeutung für das Altersmarketing von Hans-Georg Häusel 
(München) zu hören, Dr. Barry Bittman (Meadville) berich-
tete über den kreativen Einsatz von Musik und den Einfluss 
auf die kognitiven Fähigkeiten des Menschen. In den Wahl-
referaten/Workshops wurde auf bedrängende Themen wie 
personelle Ressourcen, Führungsfragen, künftige Finanzie-
rungsmöglichkeiten im Gesundheitswesen sowie private 
versus öffentliche Anbieter in der stationären Langzeitver-
sorgung eingegangen. Neue Impulse gab es beim Nachden-
ken über die Betreuung von Menschen mit einer Demenz, 
die Angehörigenarbeit und nicht zuletzt war faszinierend 
zu erfahren, welche Entwicklungen gegenwärtig im Bereich 

der Gerontechnologie stattfinden, ein Feld mit vielen neuen 
Perspektiven, welche aber auch ethische Fragen aufwerfen.

Ein Highlight: der Auftritt von Bertrand Piccard

Neben der Möglichkeit, das fachliche Know-how zu erwei-
tern, waren persönlicher Austausch, Begegnungen und 
Networking ein weiteres wichtiges Ziel des Kongresses. Ein 
wahres Highlight war der Auftritt von Dr. Bertrand Piccard, 
Initiator und Präsident von Solar Impulse Lausanne. Ermu-
tigend war sein flammendes Plädoyer für Pioniergeist und 
Visionen. Die Abendveranstaltung mit dem Duo Slama/
Grünspan und dem A-cappella-Entertainment a-live war 
inspirierend und entspannend zugleich und trug auf ihre 
Weise dazu bei, den Mitarbeitenden in der Langzeitversor-
gung Ermutigung, Dank, Anerkennung und Wertschätzung 
auszudrücken, was auch die beiden Tagungsleiter Dr. Mar-
kus Leser und Tristan Gratier sowie Bundesrat Alain Berset 
explizit taten. Im Zentrum der kurzen Rede von Berset stan-
den die Reformen der Altersvorsorge sowie die Herausforde-
rungen in den Bereichen Demenz und Palliative Care. Auch 
2013 blieb curaviva dem Ansatz treu, bekannte Persönlich-
keiten aus Philosophie und Publizistik einzuladen, um über 
existenzielle Fragen nachzudenken: Wilhelm Schmid (Berlin) 
zum Thema «Lebenskunst im Umgang mit der Zeit», André 
Comte-Sponville (Paris) über «Philosophieren heisst Altern 
lernen» und Jacques Pilet (Cully) zum Thema «Die Schweiz 
braucht ihre Senioren». Bascha Mika (Berlin) schliesslich ins-
pirierte und provozierte die Zuhörerschaft mit ihrem Referat 
«Sei nüchtern und kalt, wirst du werden alt».  
Die Veranstalter wurden zweifellos dem Anliegen und 
Ziel gerecht, den fachlichen Austausch auf hohem Niveau 
voranzutreiben und Perspektiven für die Zukunft zu dis-
kutieren. Laut Markus Leser, Leiter Fachbereich Alter cura-
viva Schweiz, müsste zudem noch eine Plattform für den 
Austausch der Heime, der Kantone, des Bundes und der 
Versicherer geschaffen werden, die bislang fehlt. Ein weite-
res Ziel von curaviva ist der Brückenschlag in den Kanton 	
Tessin, wo vermutlich der nächste Fachkongress Alter im 
Winter 2015 stattfinden wird, zu dem der neue Präsident 
Ignazio Cassis schon einmal herzlich einlud.

Ein Teil der Präsentationen findet sich auf der Kongress
homepage www.congress.curaviva.ch

Elisabeth Jordi

Eine Branche im raschen Wandel 
NETZWERK

Am 14./15. Februar 2013 fand im Lausanner Congrès Beaulieu der curaviva Fachkongress zum Thema Alter statt. 

Der curaviva Fachkongress bot auch Gelegenheit für einen 
intensiven Austausch der Teilnehmer. 
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Für Spitäler bedeutet es eine grosse Herausforderung, an-
gesichts der zunehmenden soziokulturellen Vielfalt ihrer 
Patientinnen und Patienten, ein hohes Niveau von Patien-
tensicherheit und Versorgungsqualität aufrechtzuerhalten. 
Im Rahmen des Nationalen Programms Migration und Ge-
sundheit unterstützt das Bundesamt für Gesundheit seit 
2010 mehrere grössere Spitäler und Spitalgruppen bei die-
ser Aufgabe. Die am Projekt «Migrant Friendly Hospitals» 
mitwirkenden Universitätsspitäler von Basel, Genf und Lau-
sanne, die Kinderspitäler von Zürich, Basel und St. Gallen 
sowie die Solothurner Spitäler und das Kantonsspital Aarau 
haben inzwischen migrantenfreundliche Strategien entwi-
ckelt und entsprechende Massnahmen ergriffen. 

Mit Weiterbildungsangeboten fördern sie zum Beispiel die 
Kompetenz ihres Personals im Umgang mit Patientinnen 
und Patienten unterschiedlichster Herkunft. Dank Guide-
lines und Trainings verbessern sie die Zusammenarbeit der 
Gesundheitsfachleute mit interkulturell Übersetzenden 
und mit dem nationalen Telefondolmetschdienst. Im Emp-

fangsbereich werden durch mehrsprachige Beschilderun-
gen und Flyers Zugangsbarrieren abgebaut, Datenerhebun-
gen werden betreffend Patientenherkunft erweitert und 
die Patientenzufriedenheit muttersprachlich ermittelt.

An einer nationalen Tagung werden die migrantenfreund-
lichen Spitäler ihre Konzepte und Massnahmen demnächst 
erstmals einer breiteren Fachöffentlichkeit präsentieren 
und womöglich Breitenwirkung in zusätzlichen Spitälern 
erzielen. Die durch das BAG unterstützte Tagung findet am 
19. September 2013 im Kursaal Bern statt und steht unter 
dem Patronat des Spitalverbands H+. Nebst Vertreterinnen 
und Vertretern der Spitäler werden auch Referenten aus 
dem Ausland auftreten, die das Thema «Managing diversity 
in health care» in internationalem Kontext beleuchten. 

Link zur Webseite der Tagung: www.swiss-mfh.ch 
Weitere Informationen: www.miges.admin.ch > Projekte 

Agathe Blaser, Bundesamt für Gesundheit (BAG)

Nationale Tagung der Migrant Friendly Hospitals
NETZWERK

Im Rahmen des Projekts «Migrant Friendly Hospitals» haben in der Schweiz mehrere grosse Spitäler Konzepte und 
Massnahmen für eine migrantenfreundliche medizinische Versorgung entwickelt und umgesetzt. An einer nationalen 
Tagung werden sie diese erstmals einer breiteren Fachöffentlichkeit vorstellen.

ANZEIGE

HIER KÖNNTE IHR INSERAT  
FÜR SIE WERBUNG MACHEN.

Beratung und Information: S. Spengler-Mettler, s.spengler@palliative.ch
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Pour les hôpitaux, maintenir un niveau élevé de sécurité et 
de qualité des soins représente un défi considérable compte 
tenu de la diversité socioculturelle croissante de leurs pa-
tient-e-s. Dans le cadre du programme national Migration 
et santé, l’Office fédéral de la santé publique soutient, de-
puis 2010, plusieurs grands hôpitaux et groupes d’hôpitaux 
dans cette tâche. Les hôpitaux universitaires de Bâle, de Ge-
nève et de Lausanne, les hôpitaux pédiatriques de Zurich, 
de Bâle et de Saint-Gall, ainsi que les hôpitaux de Soleure 
et l’hôpital cantonal d’Aarau qui participent au projet «Mi-
grant Friendly Hospitals» mettent ainsi en place des straté-
gies et des mesures répondant aux besoins spécifiques des 
populations migrantes.  

Au travers d’offres de formation continue, ils encouragent 
par exemple l’acquisition de compétences transculturelles 
de leur personnel afin d’améliorer les échanges avec des 
patient-e- d’origines diverses. Des lignes directrices et des 
cours pratiques permettent d’améliorer la collaboration 
entre spécialistes de santé, interprètes communautaires 
et service national d’interprétariat téléphonique. Dans le 

domaine de l’accueil/réception, des panneaux d’informa-
tion en plusieurs langues et des prospectus permettent 
de surmonter les barrières d’accès, les récoltes de données 
concernant l’origine des patient-e-s sont élargies et les en-
quêtes de satisfaction produites dans plusieurs langues.

Lors de la conférence nationale, les hôpitaux migrant 
friendly présenteront pour la première fois à un large pu-
blic professionnel les stratégies et les mesures adoptées, 
et tenteront de rallier d’autres établissements hospitaliers 
à cette cause. La journée, soutenue par l’OFSP, aura lieu le 
19 septembre 2013 au Kursaal de Berne et sera placée sous 
le patronat de l’association H+. Outre les représentants 
des hôpitaux, des orateurs venus de l’étranger prendront 
la parole pour donner au thème «Managing diversity in 
health care» un éclairage international.

Website de la conférence : www.swiss-mfh.ch/fr/   
Plus de détails sous: www.miges.admin.ch  >  Projets

Agathe Blaser, Office fédéral de la santé publique (OFSP)

Conférence nationale des Migrant Friendly Hospitals
RÉSEAU

Plusieurs grands hôpitaux de Suisse ont développé, dans le cadre du projet «Migrant Friendly Hospitals», des stratégies 
et des mesures visant à améliorer l’accès aux soins de santé pour la population migrante. Ils présenteront leur travail 
pour la première fois à un large public professionnel lors d’une conférence nationale. 

« �Il est beaucoup plus  

facile pour un philosophe 

d’expliquer un nouveau 

concept à un autre  

philosophe qu’à un enfant. 

Pourquoi? Parce que  

l’enfant pose les vraies  

questions.  »
	 Jean-Paul Sartre
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Wie soll ich meinen Kindern sagen, dass ich sterben wer-
de? Die Mutter, die Margaritha Glanzmann gegenübersitzt, 
stützt ihre Ellbogen auf die Knie, vergräbt das Gesicht in ihren 
Händen. Ihre Not ist gross. Der Vater sitzt stumm neben ihr. 
Die Mutter zweier Jungen im Teenageralter hat einen Hirntu-
mor, der sie körperlich mehr und mehr beeinträchtigt. Nach 
dem Rezidiv traten vermehrt Lähmungen auf. Sie weiss, dass 
sie zum Pflegefall werden und an ihrer Krankheit sterben 
wird. Über die Diagnose haben die Eltern mit ihren Kindern 
gesprochen, auch davon, dass Mutter wieder gesund werden 
würde. Eine Noterklärung der Eltern, die früh wussten, dass 
dies nicht der Fall sein wird. Jetzt haben sich die Eltern an die 
Beraterin der Bernischen Krebsliga gewendet. Grund: Wäh-
rend die ältere Tochter bewusster mit der Krebserkrankung 
umgeht, verschliesst sich der ohnehin introvertierte Sohn 
der Realität. Das Sterben war in der Familie nie ein Thema. 

Frau Glanzmann, Sie sind psychoonkologische Beraterin 
und sozialpädagogische Familienbegleiterin: Wie haben 
Sie diese Familie begleitet?

Ich habe die Verzweiflung der Eltern gesehen und gespürt, 
dass sie eigentlich längst wissen, was zu tun ist. Bei vielen 
Eltern muss man erst die Grundlagen dafür schaffen, dass 
sie über ein Gespräch mit ihren Kindern nachdenken. In die-
sem Fall habe ich die Eltern erst einmal in ihrem Schmerz 
mitgetragen: Ja, die Tatsache, dass die Mutter sterben wird, 
ist furchtbar. Und es ist entsetzlich, dass man seinen Kin-
dern so etwas sagen muss. Aber es ist eine unausweich
liche Situation. Danach habe ich versucht, sie zu stützen: 	
«Vertrauen Sie auf die Stärke ihrer Familie.»

Aus Erfahrung und aus vielen Studien weiss ich, dass Kinder 
viel mehr aushalten können als wir ihnen zumuten wollen. 
Das Schlimmste ist für sie die Ungewissheit. Ich biete den 
Eltern meist an: «Wenn Sie bereit sind, mit Ihren Kindern zu 
sprechen, werde ich Sie dabei unterstützen. Ich bin sicher, 
dass Sie das genau richtig machen, so wie Sie bislang alles 
gemeistert haben.» 

Wie sah Ihre Unterstützung konkret aus?
	
Ich habe die Familie zu Hause besucht, um mir ein Bild der 
aktuellen Situation zu machen. Beide Kinder entzogen sich 
einem gemeinsamen Gespräch mit den Eltern, wobei die 
Tochter gelegentlich ins Wohnzimmer kam, um scheinbar 
Belangloses zu fragen. Der Sohn hat sich nicht blicken las-
sen. Ich habe das respektiert und konnte bei der Verabschie-
dung noch ein paar Worte mit der Tochter wechseln. Ich 
habe sie wissen lassen, dass ich zur Verfügung stehe, wenn 
sie mich braucht und dass ich mich freuen würde, wenn sie 
das nächste Mal dabei sein könnte.

«Ich bin überzeugt davon, dass krebskranke Eltern 
mit ihren Kindern sprechen sollten, aber manch-
mal muss man auch andere Wege respektieren.»

PARTNER

Etwa 15% der rund 37 000 Menschen, die in der Schweiz jährlich neu an Krebs erkranken, sind Eltern von Kindern 
unter 25 Jahren. Die Belastung durch Krankheit und Therapie beanspruchen oft in höchstem Masse die Kräfte 
der betroffenen Eltern. Über diese Situation mit ihren Kindern zu reden fällt vielen schwer, besonders, wenn die  
Hoffnung schwindet und das Sterben an Gewissheit gewinnt. Psychosoziale Beraterinnen der Krebsliga, wie  
Margaritha Glanzmann* von der Bernischen Krebsliga, können eine grosse Unterstützung sein.

* �Margaritha Glanzmann arbeitet seit zwölf Jahren in der sozialpädagogischen Familienbegleitung. Sie ist Sozialarbeiterin FH und psychosoziale, psycho
onkologische Beraterin bei der Bernischen Krebsliga. 

Margaritha Glanzmann
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Sie sprachen von Eltern, bei denen man erst Grundlagen 
legen muss, damit sie an das Gespräch mit den Kindern 
denken.

Ich	bin	überzeugt	davon,	dass	krebskranke	Eltern	mit	ihren	
Kindern	über	 ihre	Krankheit	 reden	sollten,	weil	sie	damit	
nur	gewinnen	können.	Betroffene	Eltern	sind	sich	dessen	
aber	oft	nicht	bewusst.	Meist	sind	sie	überfordert	mit	al-
lem,	 was	 da	 auf	 sie	 einstürzt.	 Weil	 wir	 bei	 der	 Krebsliga	
ganz	 unterschiedliche	 Beratungsthemen	 abdecken	 kön-
nen,	 kommen	 die	 Eltern	 anfangs	 häufi	g	 mit	 einem	 ganz	
anderen	 Problem	 zu	 mir.	 Da	 ich	 aber	 systemisch	 arbeite,	
frage	ich	stets	auch	nach	dem	Befi	nden	der	Kinder.	Viele,	
aber	nicht	alle	Eltern	wollen	das	Thema	aufgreifen.	Bei	je-
nen	Eltern,	die	nicht	darüber	sprechen	wollen,	lasse	ich	es	
erst	einmal	beiseite	und	gebe	nur	unsere	Broschüre	(siehe	
Kasten)	ab.	

Nun gibt es auch Kinder, die nicht reden wollen. Muss man 
das nicht auch respektieren?

Ja,	dem	ist	so.	Ich	habe	diese	eben	erwähnte	Familie	darin	
unterstützt,	ihren	Sohn	nicht	zum	Reden	über	die	Situati-
on	zu	Hause	zu	nötigen.	Das	wäre,	als	ob	man	den	zweiten	
vor	dem	ersten	Schritt	täte.	Schon	das	hat	die	Mutter	sehr	
entlastet.	Wichtig	ist,	dass	die	Eltern	in	der	Beziehung	mit	
den	 Kindern	 bleiben	 –	 oder	 wieder	 in	 Kontakt	 kommen.	
Man	kann	Anteilnahme	an	der	Situation	des	erkrankten	El-
ternteils	 nicht	 einfordern,	 aber	 die	 Mutter	 oder	 der	 Vater	
können	den	Wunsch	danach	in	ein	Angebot	an	die	Kinder	
verpacken.	Darüber	zu	sprechen,	wie	es	einem	selber	in	der	
aktuellen	Situation	geht,	ist	ein	Anfang.	Ich	erinnere	mich	
an	den	Fall	eines	Vaters,	der	vor	seiner	Erkrankung	mit	sei-
nem	Sohn	ein	Bauprojekt	im	Garten	geplant	hatte.	Durch	
die	Krankheit	war	er	körperlich	bald	nicht	mehr	in	der	Lage,	
das	Projekt	anzugehen.	Dieses	Problem	hat	er	seinem	Sohn	
gegenüber	 formuliert	 und	 ihm	 gesagt:	 Ich	 brauche	 dich,	
damit	 wir	 unser	 Projekt	 umsetzen	 können.	 So	 spürt	 ein	
Kind,	 dass	 der	 Elternteil	 trotz	 seiner	 Einschränkung	 hier	
und	jetzt	da	ist.	Das	schafft	Nähe	und	ebnet	den	Weg	für	
weitere	Gespräche.	

Ebenso	 wichtig	 ist	 es	 für	 die	 Beziehung	 zwischen	 Eltern	
und	Kind,	dass	Grenzen	und	Regeln	aufrechterhalten	wer-
den.	 In	 meiner	 Praxis	 erlebe	 ich,	 dass	 Jugendliche	 dem	
erkrankten	 Elternteil	 weniger	 Respekt	 entgegenbringen,	
wenn	dieser	seine	angestammte	Rolle	nicht	mehr	einneh-
men	kann,	weil	zum	Beispiel	das	Sprechen	immer	schwerer	
fällt.	Obwohl	ich	weiss,	dass	dieses	Verhalten	des	Kindes	in	
der	Regel	eine	Schutzreaktion	ist,	empfehle	ich,	dass	der	er-
krankte	Elternteil	beim	Kind	Respekt	einfordert.	Auch	wenn	
es	schwer	fällt.	«Ich	bin	zwar	krank,	aber	das	ändert	nichts	
daran,	dass	…	.»	Das	hilft	mehr	als	es	Kinder	belastet,	weil	
es	die	gewohnte	Elternrolle	stärkt.

Worin sehen Sie Ihre Rolle im Rahmen der Familien-
begleitung?

Meine	Aufgabe	ist	es	primär,	die	Eltern	zu	stärken,	damit	sie	
einen	Weg	fi	nden,	mit	ihren	Kindern	über	die	eigene	Krank-
heit	zu	sprechen.	Die	Begleitung	von	Eltern	und	Kindern	ist	
nicht	immer	leicht	und	auch	ich	bin	oft	unsicher,	was	mich	
beim	nächsten	Besuch	der	Familie	erwarten	wird.	Dennoch	
ist	 sehr	 wichtig,	 dass	 wir	 Beratende	 das	 Thema	 aktiv	 an-
sprechen:	Wenn	das	Unvermeidliche	ausgesprochen	ist,	hat	
man	 die	 Chance,	 einen	 gemeinsamen	 Umgang	 als	 Familie	
zu	fi	nden	und	vielleicht	auch	einen	erträglichen	Abschied	zu	
ermöglichen.	Als	Begleitende	kann	ich	Angebote	machen,	in-
formieren,	aufzeigen,	mich	zur	Verfügung	stellen.	Manchmal	
muss	man	aber	auch	andere	Wege	respektieren.	Wenn	Eltern	
nicht	reden	wollen	oder	können,	muss	ich	dies	akzeptieren.	

Cordula Sanwald, Krebsliga Schweiz

Information und Unterstützung 

Für Eltern
–		Familienberatung	der	kantonalen	Krebsligen,	

www.krebsliga.ch,	z.B.	Bernische	Krebsliga,	
Telefon	031	313	24	24,	info@bernischekrebsliga.ch	

–		Kostenloses	Krebstelefon:	0800	11	88	11,	
werktags,	9–19	Uhr

–		Informationsseite	www.krebsliga.ch/kinder	

Für Kinder und Jugendliche
–		Cancerline	–	der	Chat	für	Kinder	und	Jugendliche	

zu	Krebs,	www.krebsliga.ch/cancerline
–			Altersgerechte	Informationen	zum	Thema	Krebs:	

www.krebsliga.ch/teens

Die	Broschüre	«Mit Kindern über Krebs 
reden»	zeigt,	wie	der	Familienalltag	und	der	
gegenseitige	Austausch	weitergehen	könnte	
–	trotz	und	mit	Krebs.	

Der	Flyer	«Krebskrank – Wie sagt man es 
den Kindern?»	gibt	Eltern	und	Lehrpersonen	
in	Kürze	Tipps	zum	Thema.	Broschüre	
und	Flyer	sind	kostenlos.	

Bestellung und Download:	Kantonale	Krebs-
ligen	oder	Telefon	0844	85	00	00,	shop@
krebsliga.ch,	www.krebsliga.ch/broschueren

Kletterlager für 12- bis 18-jährige Jugendliche aus Familien mit Krebs-
betroffenheit	

Die	Krebsliga	Schweiz	organisiert	vom	29.	Juli	bis	3.	August	2013	in	der	Krönten-
hütte,	Erstfeld,	eine	Kletterwoche	für	12-	bis	18-Jährige.	Sich	auf	das	Abenteuer	
Klettern	einzulassen	kann	Mut	machen,	ablenken	und	das	Selbstvertrauen	stär-
ken.	Der	Austausch	mit	Gleichaltrigen	in	einer	ähnlichen	Familiensituation	kann	
zudem	entlasten.	Anmeldungen	bis	8.	Juli	2013	an	lea.pauli@krebsliga.ch.

Die	Broschüre	
reden»
gegenseitige	Austausch	weitergehen	könnte	
–	trotz	und	mit	Krebs.	

Der	Flyer	
den Kindern?»
in	Kürze	Tipps	zum	Thema.	Broschüre	
und	Flyer	sind	kostenlos.	

Bestellung und Download:
ligen	oder	Telefon	0844	85	00	00,	shop@
krebsliga.ch,	www.krebsliga.ch/broschueren

Krebskrank: 
Wie sagt man es  

den Kindern?

Eine Information für betroffene Eltern 

mit Tipps für Lehrpersonen
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Comment annoncer à mes enfants que je vais mourir? La 
femme qui se tient en face de Margaritha Glanzmann en-
fouit son visage dans ses mains, en proie à une détresse 
terrible; à côté d’elle, son mari reste muet. Mère de deux 
adolescents, la femme a une tumeur au cerveau de plus en 
plus invalidante. Depuis que le cancer a récidivé, elle est at-
teinte de paralysie. Elle sait qu’elle devra bientôt garder le lit 
et qu’elle va mourir de son cancer. Les parents ont discuté 
du diagnostic avec les enfants, en leur disant que la mère 
allait se remettre – un pis-aller, car ils ont su très vite que 
ce ne serait pas le cas. Ils ont pris contact avec la Ligue ber-
noise contre le cancer parce que leur fils, déjà introverti de 
nature, refuse de voir les choses en face, alors que sa sœur 
aînée parle assez ouvertement du cancer. La question de la 
mort n’a jamais été abordée en famille. 

Madame Glanzmann, en tant que professionnelle du 
conseil psycho-oncologique et de l’accompagnement  
familial, comment avez-vous soutenu cette famille?

J’ai vu le désarroi des parents et j’ai senti qu’au fond, ils sa-
vaient depuis longtemps ce qu’ils devaient faire. Avec bien 
des parents, il est nécessaire de préparer le terrain pour 
qu’ils envisagent une discussion avec leurs enfants. Dans le 
cas qui nous concerne, j’ai d’abord accueilli la souffrance des 
parents: oui, le fait que la mère va mourir est terrible, et il 
est épouvantable de devoir annoncer une nouvelle comme 
celle-là à ses enfants. Mais il n’y a pas d’autre issue. J’ai en-
suite essayé de les soutenir en les invitant à faire confiance 
aux ressources dont dispose leur famille.

Par expérience et pour l’avoir lu dans de nombreuses 
études, je sais que les enfants sont capables de supporter 
beaucoup plus que ce qu’on imagine. Le pire, pour eux, c’est 

l’incertitude. En général, je propose la chose suivante aux 
parents: «Quand vous serez prêts à parler avec vos enfants, 
je vous aiderai. Je suis sûre que vous ferez cela très bien, 
comme vous l’avez fait jusqu’ici.» 

Concrètement, quelle forme a pris ce soutien?

Je me suis rendue dans la famille pour me faire une idée de 
la situation. Les deux enfants ont esquivé la discussion com-
mune avec les parents. La fille a fait de temps à autre irrup-
tion dans le salon pour demander des choses apparemment 
sans importance; le fils ne s’est pas montré. J’ai respecté 
cette attitude et j’ai pu échanger quelques mots avec la fille 
au moment de partir. Je lui ai fait savoir que j’étais à dispo-
sition si elle avait besoin de moi et que je serais heureuse 
qu’elle soit là la prochaine fois.

Vous avez dit qu’il faut parfois préparer le terrain pour 
que les parents envisagent une discussion avec leurs  
enfants.

Je suis convaincue que les parents devraient parler de leur 
cancer avec leurs enfants, parce qu’ils ont tout à y gagner. 
Mais les parents ne s’en rendent pas toujours compte. En 
général, ils sont débordés par ce qui leur arrive. Etant donné 
que nous couvrons des thèmes très variés à la Ligue lors des 
consultations, les parents viennent souvent nous voir pour 
un tout autre problème. Mais comme je travaille de façon 
systémique, je demande toujours comment vont les en-
fants. Un grand nombre de parents, mais pas tous, veulent 
aborder la question. Quand ils ne veulent pas le faire, je 
n’insiste pas dans un premier temps et je me borne à leur 
remettre notre brochure (voir encadré). 

«Je suis convaincue que les parents devraient parler 
de leur cancer avec leurs enfants. Parfois, pourtant, 
il faut respecter d’autres façons de faire.»

PARTENAIRES

Chaque année en Suisse, quelque 37 000 personnes sont frappées par un cancer. Environ 15% ont des enfants de moins 
de 25 ans. La maladie et les traitements absorbent une grande partie de leurs forces. Beaucoup ont de la peine à parler 
de la situation avec leurs enfants, surtout quand l’espoir s’amenuise et que la mort se profile. Les professionnelles du 
conseil psychosocial de la Ligue contre le cancer, comme Margaritha Glanzmann*, de la Ligue bernoise, peuvent offrir 
un précieux soutien.

* �Assistante sociale HES et spécialiste du conseil psychosocial et du conseil  psycho-oncologique à la Ligue bernoise contre le cancer, Margaritha Glanzmann 
travaille depuis douze ans dans l’accompagnement familial à but socio-éducatif. 
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Il y a aussi des enfants qui ne veulent pas discuter. 
Ne doit-on pas respecter leur souhait?

Oui.	 Dans	 le	 cas	 qui	 nous	 concerne,	 j’ai	 encouragé	 les	 pa-
rents	 à	 ne	 pas	 forcer	 leur	 fi	ls	 à	 parler	 de	 la	 situation;	 cela	
serait	revenu	à	mettre	la	charrue	avant	les	bœufs.	Ce	simple	
conseil	 a	 déjà	 beaucoup	 soulagé	 la	 mère.	 Il	 est	 important	
que	les	parents	gardent	le	contact	avec	leurs	enfants	ou	re-
nouent	 des	 liens	 avec	 eux.	 On	 ne	 peut	 pas	 exiger	 que	 les	
enfants	 partagent	 la	 souffrance	 du	 parent	 malade,	 mais	
le	 père	 ou	 la	 mère	 peuvent	 emballer	 ce	 souhait	 dans	 une	
offre	 adressée	 aux	 enfants.	 Parler	 de	 ce	 que	 l’on	 ressent	
soi-même	dans	la	situation	du	moment	est	déjà	un	début.	
Je	me	souviens	d’un	père	qui	avait	projeté	de	faire	des	tra-
vaux	dans	le	jardin	avec	son	fi	ls	avant	sa	maladie.	Comme	il	
n’avait	plus	la	force	d’effectuer	des	tâches	physiques,	il	a	dit	
à	son	fi	ls:	j’ai	besoin	de	toi	pour	que	nous	puissions	réaliser	
notre	projet.	De	cette	manière,	l’enfant	sent	que	le	parent	
est	bien	présent	même	s’il	est	diminué.	Cela	crée	une	proxi-
mité	qui	facilite	les	discussions	ultérieures.	

Pour	 la	 relation	 parents-enfants,	 il	 est	 également	 impor-
tant	que	 les	 limites	et	 les	 règles	soient	maintenues.	Dans	
mon	 cabinet,	 je	 vois	 des	 jeunes	 témoigner	 moins	 de	 res-
pect	 à	 leur	 parent	 malade	 parce	 que	 celui-ci	 ne	 peut	 plus	
assumer	son	rôle,	par	exemple	parce	qu’il	a	toujours	plus	de	
peine	à	parler.	Même	si	je	sais	que	l’enfant	réagit	générale-
ment	ainsi	pour	se	protéger,	je	conseille	au	parent	malade	
d’exiger	du	respect	de	la	part	de	son	enfant,	même	si	cela	
est	diffi	cile:	«Je	suis	malade,	mais	cela	ne	change	rien	au	fait	
que	…	.»	Une	telle	exigence	fera	plus	de	bien	que	de	mal	à	
l’enfant,	car	elle	redonne	au	parent	la	place	qui	est	la	sienne.

Quel rôle jouez-vous dans le cadre de l’accompagnement 
familial?

Ma	mission	consiste	avant	tout	à	épauler	les	parents	pour	
qu’ils	trouvent	un	moyen	pour	parler	de	leur	maladie	avec	
leurs	 enfants.	 Accompagner	 des	 parents	 et	 des	 enfants	

n’est	pas	toujours	facile;	souvent,	je	ne	sais	pas	ce	qui	m’at-
tend	lors	de	ma	prochaine	visite.	Il	n’en	est	pas	moins	essen-
tiel	d’aborder	activement	ce	thème	dans	le	cadre	du	conseil:	
une	fois	que	l’inéluctable	a	été	dit,	on	peut	trouver	un	mode	
de	 fonctionnement	 familial	 qui	 rendra	 peut-être	 aussi	 les	
adieux	 supportables.	 En	 tant	 qu’accompagnante,	 je	 peux	
faire	 des	 propositions,	 informer,	 montrer	 des	 pistes,	 me	
mettre	à	disposition.	Mais	parfois,	il	faut	respecter	d’autres	
façons	de	faire.	Si	les	parents	ne	veulent	ou	ne	peuvent	pas	
parler,	je	dois	l’accepter.	

Cordula Sanwald, 
Ligue suisse contre le cancer

Information et soutien

Pour les parents:
–		Consultations	familiales	des	ligues	cantonales	contre	

le	cancer,	www.liguecancer.ch	
–		Ligne	InfoCancer:	0800	11	88	11,	9	h–19	h	les	jours	

ouvrables	(appel	gratuit)
–		Page	d’information	www.liguecancer.ch/enfants

La	brochure	«Quand le cancer touche les 
parents. En parler avec les enfants»	montre	
des	pistes	pour	faire	face	au	quotidien	et	
entretenir	les	contacts	malgré	la	maladie.	

Le	dépliant	«Cancer: comment en parler avec 
ses enfants?»	donne	des	conseils	succincts	
aux	parents	et	aux	enseignants	sur	la	question.	
La	brochure	et	le	dépliant	sont	gratuits.

Commande et téléchargement:	auprès	des	
ligues	cantonales	contre	le	cancer	ou	par	
téléphone	au	0844	85	00	00,	boutique@
liguecancer.ch,	www.liguecancer.ch/brochures

La	brochure	
parents. En parler avec les enfants»
des	pistes	pour	faire	face	au	quotidien	et	
entretenir	les	contacts	malgré	la	maladie.	

Le	dépliant	
ses enfants?»
aux	parents	et	aux	enseignants	sur	la	question.	
La	brochure	et	le	dépliant	sont	gratuits.

Commande et téléchargement:
ligues	cantonales	contre	le	cancer	ou	par	
téléphone	au	0844	85	00	00,	boutique@
liguecancer.ch,	www.liguecancer.ch/brochures

Cancer: 
comment en parler 

aux enfants?

Conseils et informations pour les parents 

et les enseignants
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Die palliative Versorgungssituation älterer Menschen muss 
sich in den kommenden zehn Jahren auf Grund des demo-
graphischen Wandels grundlegend ändern. Immer mehr 
ältere Menschen leiden schon Jahre vor ihrem Tod an chro-
nischen, pflegeintensiven Erkrankungen, wie zum Beispiel 
Demenz, Herz- oder Lungenerkrankungen1. Um das damit 
verbundene Leiden wirksam lindern zu können, braucht es 
eine umfassende geriatrische und palliative Betreuung – und 
dies unabhängig vom Lebens- und Betreuungsort des betag-
ten Menschen. Das Manifest «Palliativversorgung für ältere 
Menschen in der Europäischen Union» zeigt die besondere 
Problematik einer ungenügenden Palliativversorgung für be-
tagte Menschen auf und stellt sechs Forderungen, um dem 
spezifischen Betreuungsbedarf betagter Menschen besser 
gerecht zu werden (siehe S. 60 in diesem Heft).

Nach nationalen und internationalen Einschätzungen sollte 
Palliative Care bis zu 80% durch die Grundversorgung (Pri-
mary Care) erbracht werden. Der Betreuung von unheilbar 
oder mehrfach erkrankten Menschen zu Hause und in der 
Langzeitpflege fällt dabei eine grosse Bedeutung zu. Die 
EAPC-Arbeitsgruppe «Primary Care» hat mit ihrem neu er-
schienenen «EAPC Primary Care Toolkit» ein interessantes 
Arbeitsinstrument publiziert, das Barrieren für eine gute ge-
meindenahe Palliativversorgung aufzeigt, aber auch anhand 
von Modellen anschaulich beschreibt, wie die Entwicklung 
innerhalb der Grundversorgung vorangetrieben werden 
kann. Neben dem «Gold Standard», der vorbildlichen engli-
schen Strategie für eine gemeindenahe Palliativversorgung, 
ist auch das spanische Modell NECPAL von Interesse. Diese 
lesenswerte EAPC-Publikation kann auf der EAPC-Webseite 
«Primary Care» heruntergeladen werden2. 

Doch wie messen wir, ob wir das, was wir tun, gut tun? 
Die EAPC-Arbeitsgruppe «Taskforce on patient-reported 

outcome measurement in palliative care» hat dazu ein 
EAPC-Weissbuch erarbeitet, welches das Wesen und die 
Wichtigkeit der Ergebnis-Evaluierung (Outcome) aufzeigt. 
Heute wird die Qualität vor allem durch die Struktur- und 
Prozessevaluierung gemessen. Doch das von Patienten ge-
nannte «Outcome» ist ein wesentlich zentraleres Element, 
da es den Patient und seine Familie, das Befinden und die Er-
fassung der Bedürfnisse, in den Mittelpunkt der Evaluierung 
stellt. Ein Outcome wird definiert als «die Veränderung des 
gegenwärtigen und zukünftigen Gesundheitszustandes 
des Patienten, das vorausgehenden Massnahmen in der 
Gesundheitspflege zugeschrieben werden könne»3. Das 
Weissbuch beschreibt die speziellen Anforderungen der 
Outcome-Messung in der Palliativversorgung, enthält eine 
Vielzahl von wissenschaftlichen Hintergrundinformationen 
und stellt existierende patientenzentrierte Messinstru-
mente vor. Dazu werden elf Empfehlungen formuliert, die 
eine angemessene Qualitätssicherung in der Palliative Care 
verbessern können. Auch diese beindruckende Arbeit wird 
demnächst via EAPC-Webseite zugänglich sein4.

Noch eine persönliche Notiz: Auch in China blickt man auf 
die EAPC und bemüht sich um eine engere Zusammenarbeit, 
um die Palliativversorgung von vor allem onkologischen Pa-
tientinnen und Patienten aufzubauen. Beispielsweise wurde 
eine chinesische Palliative-Care-Agenda, die «Wuhan Com-
mitments», in Anlehnung an die EAPC-Budapest-Commit-
ments5 entwickelt. So kommt es, dass ich im Mai für eine 
zweitägige Weiterbildungsveranstaltung nach Wuhan, eine 
grosse Industriestadt in Zentralchina, reise. Mitglied des 
EAPC-Vorstands zu sein ist zeitlich sehr aufwendig, doch die 
Arbeit ist mittlerweilen mit erstaunlich exotische Früchten 	
gespickt! Mehr dazu in meinem nächsten Bericht!

Esther Schmidlin

News von der EAPC: Palliative Care in der  
Grundversorgung und patientenzentriertes  
«Outcome measurement»

INTERNATIONAL

Die Betreuung von unheilbar und mehrfach erkrankten Menschen zu Hause und in der Langzeitpflege wird immer  
wichtiger – doch von ihrer Gewährleistung ist man noch weit entfernt. 

1 �Abbey, J., Froggatt, K. A., Parker, D. & Abbey, B. (2006). Palliative care in long-term care: a system in change [Internet]. 	
International Journal of Older People Nursing, 1 (1), pp. 56–63. Verfügbar unter: http://eprints.qut.edu.au/3616/ Abbey

2 �http://www.eapcnet.eu/Themes/Organisation/Primarycare.aspx
3 �Donabedian, A. (1980). Explorations in quality assessment and monitoring. Ann Arbor, Mich.: Health Administration Press.
4 �EAPC White paper on Outcome Measurement in Palliative Care: improving practice, attaining outcomes and delivering quality services (in press): 	

http://www.eapcnet.eu/Themes/Clinicalcare/Outcomemeasurement/Publicationsdocuments.aspx
5 �http://www.eapcnet.eu/Themes/Policy/Budapestcommitments.aspx
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Die	 Bevölkerung	 in	 Europa	 wird	 älter:	 80%	 der	 Einwohner	
werden	älter	als	70	Jahre.	 Immer	mehr	Menschen	leben	mit	
Gebrechlichkeit	und	Behinderungen,	und	sterben	letztendlich	
mit	vielfachen	chronischen	Erkrankungen.	Eine	angemessene	
und	 effektive	 Behandlung	 von	 Symptomen	 wie	 Schmerzen,	
Luftnot,	 Müdigkeit,	 Schwäche,	 Depressionen	 oder	 anderen	
belastenden	 Problemen	 fehlt	 oft,	 und	 dies	 führt	 zu	 einem	
Verlust	 von	 Lebensqualität	 und	 Würde.	 Viel	 zu	 oft	 werden	
ältere	Menschen	unnötigen	Untesuchungen,	Behandlungen,	
Krankenhauseinweisungen	 oder	 intensivmedizinischen	 Be-
handlungen	unterzogen.	Dies	ist	belastend	und	teuer	für	die	
Patienten,	ihre	Familien	und	für	die	Gesellschaft.	Der	Zugang	
zu	 einer	 hochwertigen	 Palliativversorgung	 für	 ältere	 Men-
schen,	und	ein	enges	Zusammenspiel	zwischen	geriatrischen	
und	 interdisziplinären	Palliativteams	könnte	die	Bedürfnisse	
dieser	Patienten	besser	berücksichtigen	und	Kosten	in	der	so-
zialen	und	der	Gesundheitsversorgung	einsparen.	

WIR FORDERN DIE EUROPÄISCHEN REGIERUNGEN UND 
DIE INSTITUTIONEN DER EUROPÄISCHEN UNION AUF, 
SICHERZUSTELLEN, DASS JEDER ÄLTERE BÜRGER MIT 
CHRONISCHEN ERKRANKUNGEN, VOR ALLEM IN FORTGE-
SCHRITTENEM STADIUM, ZUGANG ZUR BESTMÖGLICHEN 
PALLIATIVVERSORGUNG ERHÄLT, WO IMMER SIE GERADE 
VERSORGT WERDEN. 

Dies kann erreicht werden durch: 

1.  Erkennen dass ältere Menschen mit chronischen 
Erkrankungen ein Anrecht auf die beste mögliche 
Palliativversorgung haben

	 	Die	 Institutionen	 der	 Europäischen	 Union	 sollten	 eine	
Strategie	 zur	 Palliativversorgung	 vorgeben,	 die	 ältere	
Menschen	 mit	 chronischen	 Erkrankungen	 mit	 berück-
sichtigt,	 und	 dies	 sollte	 mit	 höchster	 Priorität	 in	 den	
nationalen	Gesundheitsplänen	aufgenommen	werden.	

2.  Stärken des öffentlichen Bewusstseins. 
	 	Die	 Institutionen	 der	 Europäischen	 Union	 sollten	 ältere	

Menschen	und	ihre	Familien	stärken,	und	die	öffentliche	
Wahrnehmung	 der	 Palliativversorgung	 in	 der	 Gesell-
schaft	fördern.	

3.  Fördern der Kooperation zwischen Geriatrie und 
Palliativmedizin 

	 	Die	 Institutionen	 der	 Europäischen	 Union	 sollten	 die	
Kooperation	 zwischen	 Geriatrie	 und	 Palliativmedizin	
fördern,	um	Synergien	zu	entwickeln,	und	sollten	einen	
Plan	 zur	 Entwicklung	 von	 Bereichen	 mit	 gemeinsamen	
Interessen	entwickeln.	

4. Investieren in Ausbildung 
	 	Die	 Institutionen	 der	 Europäischen	 Union	 sollten	 emp-

fehlen,	dass	alle	in	der	Versorgung	der	älterem	Menschen	
und	 ihrer	 Familien	 beteiligten	 Mitarbeiter	 im	 Gesund-
heitswesen	 über	 Grundkompetenzen	 in	 der	 Palliativ-
versorgung	verfügen.	Diese	Kompetenzen	sollten	 in	die	
Ausbildung,	als	Teil	der	Weiterbildung	und	 in	der	konti-
nuierlichen	Fortbildung	integriert	werden.	

5. Investieren in Forschung 
	 	Die	 Institutionen	 der	 Europäischen	 Union	 sollten	 die	

Möglichkeiten	 und	 die	 Förderung	 von	 Forschung	 in	 der	
Palliativversorgung	 verbessern.	 Die	 Einbindung	 der	 Be-
troffenen	und	der	Öffentlichkeit	in	die	Forschung	sollte	
gefördert	 werden,	 und	 die	 Implementierung	 der	 For-
schungsergebnisse	 in	 die	 Praxis	 sollte	 ein	 wesentliches	
Ergebnis	sein.	

6.  Etablieren einer EU-Plattform für den Austausch, Ver-
gleich und Benchmarking der besten Praxis zwischen 
den Mitgliedsstaaten. 

Palliativversorgung für ältere Menschen in der 
Europäischen Union
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En raison de l’évolution démographique, l’offre en soins 
palliatifs à l’intention des personnes âgées devra évoluer 
fortement dans les dix prochaines années. Durant des an-
nées avant la fin de leur vie, des patients âgés de plus en 
plus nombreux souffrent de maladies chroniques et né-
cessitant des soins importants, comme les démences ou 
les affections cardiaques et respiratoires1. Afin de réduire 
efficacement   leurs souffrances, des possibilités étendues 
de soins gériatriques et palliatifs doivent être disponibles, 
indépendamment du lieu de vie et de soins du patient âgé. 
Le «Manifeste Soins Palliatifs pour les personnes âgées 
dans l’Union Européenne» met en évidence les problèmes 
particuliers de l’insuffisance des soins palliatifs pour les 
personnes âgées, et propose une démarche en 6 points 
permettant d’adapter les soins en fonction des besoins de 
chaque patient (cf p. 62 du présent numéro).

Selon des évaluations nationales et internationales, les 
soins palliatifs devraient être prodigués majoritairement 
(80%) par les équipes de soins de première ligne: leur rôle 
est primordial dans les soins à domicile et les soins de 
longue durée pour des patients incurables et poly-mor-
bides. Le groupe de travail «Primary Care» de l’EAPC a pu-
blié récemment un outil intéressant sous forme de sa nou-
velle «Trousse de Soins de Premier Recours de l’EAPC», qui 
signale les obstacles qui empêchent les bons soins palliatifs 
dans la  communauté, mais décrit aussi, au moyen de mo-
dèles concrets, comment promouvoir leur développement 
au sein des soins de première ligne. En plus de l’exemplaire 
stratégie anglaise, «gold standard» des soins palliatifs 
communautaires, l’intéressant modèle espagnol NECPAL 
est également présenté. Cette publication de l’EAPC mé-
rite d’être lue: elle est téléchargeable sur la page web de 
l’EAPC-«Primary Care»2.

Mais comment pouvons-nous savoir si ce que nous faisons 
est bien fait? Le Comité EAPC pour la mesure des résultats 
rapportés par les patients en soins palliatifs a élaboré un 
«Livre Blanc de l’EAPC», qui décrit les principes et l’impor-
tance de la mesure des résultats. Aujourd’hui, la qualité se 
mesure essentiellement par l’évaluation des structures et des 
procédures. Mais les «résultats» tels que perçus par les pa-
tients constituent une réalité beaucoup plus large, puisqu’ils 
mettent au cœur de l’évaluation le patient, sa famille, son 
état de santé et la perception de ses besoins. L’«Outcome» 
(résultat, issue) se définit comme la «modification de l’état 
de santé actuel et futur du patient pouvant être attribuée 
aux soins apportés»3. Le Livre Blanc définit les exigences 
particulières pour la mesure des résultats en soins palliatifs, 
contient un grand nombre d’informations scientifiques et 
présente les instruments de mesure centrés sur le patient, à 
disposition actuellement. En outre, onze recommandations 
sont formulées pour améliorer l’assurance-qualité en soins 
palliatifs. Ce travail impressionnant sera également bientôt 
disponible sur le site Web de l’EAPC4.

Pour conclure, voici une note personnelle: En Chine aussi, 
l’EAPC est bien écoutée; des efforts sont entrepris pour as-
surer une coopération plus étroite afin de mettre en place les 
soins palliatifs, principalement à l’intention des patients on-
cologiques. Par exemple, les «Wuhan Commitments» ont été 
élaborés par les organisations chinoises de soins palliatifs sur 
le modèle des «EAPC-Budapest- Commitments»5.  Il se trouve 
que je me rendrai en mai à Wuhan, une grande ville indus-
trielle au centre de la Chine, pour une session de formation 
continue de deux jours. La fonction de membre du Comité de 
l’EAPC est très astreignante, mais ce travail est parsemé de 
surprenants «fruits exotiques»! D’autres nouvelles à ce sujet 
vous parviendront dans mon prochain rapport!

Esther Schmidlin

Nouvelles de l’EAPC: Les soins palliatifs, et  
l’«Outcome measurement» (mesure des résultats) 
centré sur le patient.

INTERNATIONALE

Les soins aux patients poly-morbides et incurables, à domicile ou en institution de long séjour, prennent toujours plus 
d’importance: cependant, leur mise en œuvre est loin d’être réalisée.

1 �Abbey, J., Froggatt, K. A., Parker, D. & Abbey, B. (2006). Palliative care in long-term care: a system in change [Internet]. 	
International Journal of Older People Nursing, 1 (1), pp. 56–63. Disponibile su: http://eprints.qut.edu.au/3616/ Abbey

2 �http://www.eapcnet.eu/Themes/Organisation/Primarycare.aspx
3 �Donabedian, A. (1980). Explorations in quality assessment and monitoring. Ann Arbor, Mich.: Health Administration Press 
4 �EAPC White paper on Outcome Measurement in Palliative Care: improving practice, attaining outcomes and delivering quality services (in press): 	

http://www.eapcnet.eu/Themes/Clinicalcare/Outcomemeasurement/Publicationsdocuments.aspx
5 �http://www.eapcnet.eu/Themes/Policy/Budapestcommitments.aspx
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La	population	européenne	connaît	un	vieillissement	accélé-
ré:	80%	de	ses	citoyens	meurent	après	l’âge	de	70	ans.	De	
plus	en	plus	de	personnes	vieillissent	dans	un	état	de	fragili-
té	ou	de	dépendance	fonctionnelle	et	meurent	avec	de	mul-
tiples	 maladies	 chroniques.	 Il	 manque	 souvent	 une	 prise	
en	charge	appropriée	et	effi	cace	des	symptômes	(douleur,	
essouffl	ement,	 dépression	 et	 autres	 conditions	 cliniques	
angoissantes),	ce	qui	contribue	à	une	diminution	de	la	qua-
lité	de	vie	et	une	perte	de	dignité.	Bien	trop	fréquemment,	
les	malades	âgés	subissent	des	examens,	traitements,	ad-
missions	en	urgence	ou	séjours	en	unité	de	soins	intensifs.	
Tout	ceci	est	un	onéreux	fardeau	pour	le	malade,	sa	famille	
et	la	société.	L’accès	des	malades	âgés	à	des	soins	palliatifs	
de	 qualité	 ainsi	 qu’une	 plus	 grande	 interaction	 entre	 les	
équipes	multidisciplinaires	de	gériatrie	et	de	soins	palliatifs	
est	 indispensable.	 Ceci	 permettrait	 de	 répondre	 aux	 at-
tentes	de	la	population	et	de	réduire	les	coûts	des	soins	et	
des	conséquences	sociales.	

NOUS APPELONS TOUS LES GOUVERNEMENTS ET INS-
TITUTIONS DE L’UNION EUROPEENNE À ASSURER LES 
MEILLEURS SOINS PALLIATIFS POSSIBLES POUR TOUS LES 
CITOYENS SOUFFRANT DE MALADIES CHRONIQUES ET 
SPÉCIALEMENT CEUX EN FIN DE VIE, QUEL QUE SOIT LEUR 
LIEU DE VIE. 

Cet objectif nécessite de: 

1.  Reconnaitre le droit des personnes âgées souffrant de 
maladies chroniques à bénéfi cier de soins palliatifs de 
qualité 

	 	Les	 institutions	 de	 l’Union	 Européenne	 doivent	 adopter	
une	stratégie	exemplaire	en	matière	de	soins	palliatifs	et	
convaincre	tous	les	gouvernements	de	considérer	les	soins	
aux	malades	chroniques	comme	une	priorité	majeure.	

2.  Elever la conscience du public sur cette question 
	 	Les	institutions	de	l’Union	Européenne	doivent	faire	ad-

mettre	 le	 rôle	 des	 personnes	 âgées	 et	 de	 leurs	 familles	
dans	la	participation	aux	soins	et	faire	reconnaitre	 l’im-
portance	des	soins	palliatifs	par	la	population	générale.	

3.  Promouvoir la collaboration entre les médecines géria-
trique et palliative 

	 	Les	institutions	de	l’Union	Européenne	doivent	renforcer	
les	synergies	entre	médecine	gériatrique	et	palliative	et	
élaborer	un	plan	pour	développer	leurs	champs	d’intérêts	
communs.	

4.  Investir en éducation 
	 	Les	institutions	de	l’Union	Européenne	doivent	recomman-

der	que	tous	les	médecins	et	professionnels	de	santé	tra-
vaillant	avec	des	malades	âgés	aient	des	compétences	en	
soins	palliatifs.	Ces	compétences	doivent	être	enseignées	
en	pré-	et	post-	gradué	ainsi	qu’en	formation	continue.	

5.  Investir en recherche 
	 	Les	institutions	de	l’Union	Européenne	doivent	accroitre	

les	opportunités	de	fi	nancement	de	la	recherche	en	soins	
palliatifs.	 Le	 public	 et	 les	 consommateurs	 doivent	 pro-
mouvoir	et	faciliter	l’implémentation	des	résultats	de	la	
recherche	en	pratique	clinique.	

6.  Etablir une plateforme commune pour l’échange, la 
comparaison et l’application des meilleures pratiques 
cliniques en soins palliatifs dans tous les pays de l’Union 
Européenne. 

Soins palliatifs pour les personnes âgées de 
l’Union Européenne

	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
   	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
   	
  

	
  

Palliativversorgung	
  für	
  ältere	
  Menschen	
  in	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  
	
  

Die	
  Bevölkerung	
  in	
  Europa	
  wird	
  älter:	
  80%	
  der	
  Einwohner	
  werden	
  älter	
  als	
  70	
  Jahre.	
  Immer	
  mehr	
  Menschen	
  leben	
  mit	
  
Gebrechlichkeit	
   und	
   Behinderungen,	
   und	
   sterben	
   letztendlich	
   mit	
   vielfachen	
   chronischen	
   Erkrankungen.	
   Eine	
  
angemessene	
  und	
  effektive	
  Behandlung	
  von	
  Symptomen	
  wie	
  Schmerzen,	
  Luftnot,	
  Müdigkeit,	
  Schwäche,	
  Depressionen	
  
oder	
  anderen	
  belastenden	
  Problemen	
  fehlt	
  oft,	
  und	
  dies	
  führt	
  zu	
  einem	
  Verlust	
  von	
  Lebensqualität	
  und	
  Würde.	
  Viel	
  zu	
  
oft	
   werden	
   ältere	
   Menschen	
   unnötigen	
   Untesuchungen,	
   Behandlungen,	
   Krankenhauseinweisungen	
   oder	
  
intensivmedizinischen	
  Behandlungen	
  unterzogen.	
  Dies	
  ist	
  belastend	
  und	
  teuer	
  für	
  die	
  Patienten,	
  ihre	
  Familien	
  und	
  für	
  
die	
   Gesellschaft.	
   Der	
   Zugang	
   zu	
   einer	
   hochwertigen	
   Palliativversorgung	
   für	
   ältere	
   Menschen,	
   und	
   ein	
   enges	
  
Zusammenspiel	
  zwischen	
  geriatrischen	
  und	
   interdisziplinären	
  Palliativteams	
  könnte	
  die	
  Bedürfnisse	
  dieser	
  Patienten	
  
besser	
  berücksichtigen	
  und	
  Kosten	
  in	
  der	
  sozialen	
  und	
  der	
  Gesundheitsversorgung	
  einsparen.	
  	
  

	
  
WIR	
   FORDERN	
   DIE	
   EUROPÄISCHEN	
   REGIERUNGEN	
   UND	
   DIE	
   INSTITUTIONEN	
   DER	
   EUROPÄISCHEN	
   UNION	
   AUF,	
  
SICHERZUSTELLEN,	
   DASS	
   JEDER	
   ÄLTERE	
   BÜRGER	
   MIT	
   CHRONISCHEN	
   ERKRANKUNGEN,	
   VOR	
   ALLEM	
   IN	
  
FORTGESCHRITTENEM	
  STADIUM,	
  ZUGANG	
  ZUR	
  BESTMÖGLICHEN	
  PALLIATIVVERSORGUNG	
  ERHÄLT,	
  WO	
  IMMER	
  SIE	
  
GERADE	
  VERSORGT	
  WERDEN.	
  	
  
	
  
Dies	
  kann	
  erreicht	
  werden	
  durch:	
  	
  
	
  
1. Erkennen	
   dass	
   ältere	
   Menschen	
   mit	
   chronischen	
   Erkrankungen	
   ein	
   Anrecht	
   auf	
   die	
   beste	
   mögliche	
  

Palliativversorgung	
  haben.	
  
Die	
   Institutionen	
   der	
   Europäischen	
   Union	
   sollten	
   eine	
   Strategie	
   zur	
   Palliativversorgung	
   vorgeben,	
   die	
   ältere	
  
Menschen	
   mit	
   chronischen	
   Erkrankungen	
   mit	
   berücksichtigt,	
   und	
   dies	
   sollte	
   mit	
   höchster	
   Priorität	
   in	
   den	
  
nationalen	
  Gesundheitsplänen	
  aufgenommen	
  warden.	
  	
  
	
  

2. Stärken	
  des	
  öffentlichen	
  Bewußtseins	
  
Die	
  Institutionen	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  sollten	
  ältere	
  Menschen	
  und	
  ihre	
  Familien	
  stärken,	
  und	
  die	
  öffentliche	
  
Wahrnehmung	
  der	
  Palliativversorgung	
  in	
  der	
  Gesellschaft	
  fördern.	
  	
  
	
  

3. Fördern	
  der	
  Kooperation	
  zwischen	
  Geriatrie	
  und	
  Palliativmedizin	
  
Die	
  Institutionen	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  sollten	
  die	
  Kooperation	
  zwischen	
  Geriatrie	
  und	
  Palliativmedizin	
  fördern,	
  
um	
  Synergien	
  zu	
  entwickeln,	
  und	
  sollten	
  einen	
  Plan	
  zur	
  Entwicklung	
  von	
  Bereichen	
  mit	
  gemeinsamen	
  Interessen	
  
entwickeln.	
  	
  
	
  

4. Investieren	
  in	
  Ausbildung	
  
Die	
  Institutionen	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  sollten	
  empfehlen,	
  dass	
  alle	
   in	
  der	
  Versorgung	
  der	
  älterem	
  Menschen	
  
und	
   ihrer	
   Familien	
   beteiligten	
   Mitarbeiter	
   im	
   Gesundheitswesen	
   über	
   Grundkompetenzen	
   in	
   der	
  
Palliativversorgung	
  verfügen.	
  Diese	
  Kompetenzen	
  sollten	
  in	
  die	
  Ausbildung,	
  als	
  Teil	
  der	
  Weiterbildung	
  und	
  in	
  der	
  
kontinuierlichen	
  Fortbildung	
  integriert	
  werden.	
  	
  

	
  	
  
5. Investieren	
  in	
  Forschung	
  

Die	
   Institutionen	
   der	
   Europäischen	
   Union	
   sollten	
   die	
   Möglichkeiten	
   und	
   die	
   Förderung	
   von	
   Forschung	
   in	
   der	
  
Palliativversorgung	
   verbessern.	
   Die	
   Einbindung	
   der	
   Betroffenen	
   und	
   der	
   Öffentlichkeit	
   in	
   die	
   Forschung	
   sollte	
  
gefördert	
   werden,	
   und	
   die	
   Implementierung	
   der	
   Forschungsergebnisse	
   in	
   die	
   Praxis	
   sollte	
   ein	
   wesentliches	
  
Ergebnis	
  sein.	
  	
  
	
  

6. Etablieren	
   einer	
   EU-­‐Plattform	
   für	
   den	
   Austausch,	
   Vergleich	
   und	
   Benchmarking	
   der	
   besten	
   Praxis	
   zwischen	
   den	
  
Mitgliedsstaaten.	
  	
  

	
  

Dieses	
   Statement	
   ist	
   ein	
   Auszug	
   aus	
   der	
   gemeinsamen	
   Broschüre	
   von	
   EAPC	
   und	
   EUGMS	
  
‘Palliative	
  care	
  for	
  older	
  people:	
  better	
  practices”	
  	
  

Ces	déclarations	sont	tirées	du	livret	publié	
conjointement	par	l’EAPC	et	l’EUGMS	et	intitulé	
«Soins palliatifs pour les personnes âgées: 
Pour améliorer la pratique clinique»
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Nei prossimi dieci anni la situazione delle cure palliative per le 
persone anziane dovrà cambiare a causa del mutamento de-
mografico. Sempre più persone anziane soffrono di malattie 
croniche che richiedono cure intensive, ad esempio demen-
za, malattie cardiache o polmonari, già anni prima di morire1. 
Per alleviare le sofferenze correlate a queste condizioni, sono 
necessarie cure geriatriche e palliative complete, indipenden-
temente dal luogo in cui l’anziano vive e riceve assistenza. Il 
manifesto «Cure palliative per persone anziane nell’Unione 
Europea» presenta la particolare problematica di cure pallia-
tive insufficienti per i pazienti anziani e avanza sei richieste 
per renderle più adeguate alle necessità di assistenza specifi-
che di queste persone (vedi pag. 64 di questo numero).

Secondo stime nazionali e internazionali, le cure palliative 
dovrebbero essere fornite fino all’80% dall’assistenza di 
base (Primary care). L’assistenza a casa o in lungodegenza di 
malati incurabili o con multimorbidità è di grande rilevan-
za in questo senso. Con il suo «EAPC Primary Care Toolkit» 
il gruppo di lavoro EAPC «Primary Care» ha pubblicato un 
interessante strumento di lavoro che, da un lato, mostra 
gli ostacoli a valide cure palliative vicine alla comunità e, 
dall’altro, descrive chiaramente, mediante modelli, come 
accelerarne lo sviluppo nell’ambito dell’assistenza di base. 
Accanto al «Gold Standard», la strategia di riferimento in-
glese per cure palliative vicine alla comunità, un altro mo-
dello interessante è lo spagnolo NECPAL. Questa interessan-
te pubblicazione dell’EAPC è disponibile per il download sul 
sito Internet dell’EAPC «Primarycare»2. 

Ma come misuriamo l’efficacia di quello che facciamo? 
Il gruppo di lavoro EAPC «Taskforce on patient-reported 
outcome measurement in palliative care» ha redatto anche 

un libro bianco EAPC sull’essenza e l’importanza della va-
lutazione del risultato (outcome). Oggi la qualità viene mi-
surata soprattutto attraverso la valutazione dei processi e 
della struttura. Eppure, il risultato dal punto di vista dei pa-
zienti è sicuramente l’elemento più pregnante perché pone 
al centro della valutazione il paziente e la sua famiglia, le 
sue condizioni di salute e la comprensione delle sue necessi-
tà. Un outcome viene definito come «il cambiamento dello 
stato di salute presente e futuro del paziente, attribuibile a 
misure precedentemente adottate in ambito sanitario»3. Il 
libro bianco descrive gli speciali requisiti della misurazione 
dell’outcome nelle cure palliative, contiene una serie di in-
formazioni scientifiche di base e presenta gli strumenti di 
misurazione esistenti centrati sul paziente. Inoltre vengono 
formulate undici raccomandazioni mirate al raggiungimen-
to di un’adeguata garanzia di qualità nell’ambito delle cure 
palliative. Anche quest’interessante lavoro sarà prossima-
mente disponibile sul sito Internet dell’EAPC4.

Ancora una nota personale: il lavoro dell’EAPC viene ammi-
rato anche dalla Cina che punta a promuovere una stretta 
collaborazione relativamente alle cure palliative destinate 
soprattutto ai pazienti oncologici. Per esempio è stata svi-
luppata un’agenda cinese delle cure palliative, la «Wuhan 
Commitments», basata sugli EAPC-Budapest-Commit-
ments5. E così a maggio volerò a Wuhan, una grande città 
industriale della Cina centrale, per un evento di aggiorna-
mento di due giorni. Essere membro del consiglio direttivo 
dell’EAPC richiede molto tempo, ma in compenso il lavoro 
è ricco di frutti straordinariamente esotici! Nel prossimo 
articolo vi fornirò maggiori dettagli!

Esther Schmidlin

Notizie dall’EAPC: cure palliative nell‘assistenza  
di base e «Outcome measurement» centrato sul 
paziente

INTERNA ZIONALE

L’assistenza a casa e in lungodegenza di malati incurabili e con multimorbidità è sempre più importante, tuttavia è  
ancora lontana dall‘essere garantita. 

1 �Abbey, J., Froggatt, K. A., Parker, D. & Abbey, B. (2006). Palliative care in long-term care: a system in change [Internet]. 	
International Journal of Older People Nursing, 1 (1), pp. 56–63. Disponibile su: http://eprints.qut.edu.au/3616/ Abbey

2 �http://www.eapcnet.eu/Themes/Organisation/Primarycare.aspx
3 �Donabedian, A. (1980). Explorations in quality assessment and monitoring. Ann Arbor, Mich.: Health Administration Press 
4 �EAPC White paper on Outcome Measurement in Palliative Care: improving practice, attaining outcomes and delivering quality services (in press): 	

http://www.eapcnet.eu/Themes/Clinicalcare/Outcomemeasurement/Publicationsdocuments.aspx
5 �http://www.eapcnet.eu/Themes/Policy/Budapestcommitments.aspx
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I	 cittadini	 europei	 stanno	 sempre	 più	 invecchiando:	 già	
oggi,	circa	l’80%	muore	all’età	di	oltre	70	anni,	spesso	con-
vivendo	 per	 lungo	 tempo	 con	 fragilità	 e	 disabilità,	 e	 spe-
gnendosi	 per	 l’effetto	 combinato	 e	 cumulativo	 di	 diverse	
malattie	 cronico-	degenerative.	 Tuttavia,	 è	 ancora	 troppo	
poca	l’attenzione	a	un	effi	cace	e	adeguato	controllo	dei	sin-
tomi	(dolore,	dispnea,	fatigue,	depressione)	le	cui	impieto-
se	conseguenze	sono	la	perdita	della	qualità	di	vita	e	della	
dignità	 della	 persona.	 Troppo	 frequentemente,	 le	 persone	
anziane	 vengono	 sottoposte,	 loro	 malgrado,	 a	 procedure	
diagnostico-	terapeutiche	futili,	durante	ricoveri	ospedalieri	
non	necessari,	incluso	la	degenza	in	unità	di	terapia	intensi-
va.	Ne	deriva	una	condizione	gravosa	e,	per	di	più,	straordi-
nariamente	dispendiosa,	sia	per	la	persona	stessa,	che	per	la	
sua	famiglia	e	per	la	società	tutta.	Per	questo,	lo	sviluppo	di	
un’appropriata	strategia	palliativa,	frutto	di	una	più	effi	cace	
interazione	tra	geriatri	e	palliativisti,	sembra	una	esigenza	
ineludibile.	Solo	così	potranno	essere	offerte	risposte	ade-
guate	ai	bisogni	delle	persone	ed	evitato	l’utilizzo	eccessivo	
o	addirittura	non	necessario	di	rilevanti	risorse	economiche.	

CI APPELLIAMO A TUTTI I GOVERNI E LE ISTITUZIONI EU-
ROPEE AFFINCHÉ SIANO ASSICURATE LE MIGLIORI CURE 
PALLIATIVE A TUTTI I CITTADINI, SPECIALMENTE ANZIANI, 
AFFETTI DA MALATTIE CRONICHE IN FASE AVANZATA 

Per perseguire questo obiettivo è necessario: migliorare 
reale 

1.  Riconoscere il diritto di tutte le persone anziane che sof-
frono di malattie croniche a ricevere le migliori cure pal-
liative 

	 	Le	 Istituzioni	 europee	 devono	 poter	 delineare	 una	 stra-
tegia	affi	nché	le	cure	palliative	includano	le	persone	an-
ziane	con	malattie	cronico-	degenerative	e	perché	la	loro	
adozione	divenga	una	priorità	dei	sistemi	socio-	sanitario	
di	ciascuno	degli	Stati	Membri.	

2.  Accrescere la coscienza e la sensibilità collettiva 
	 	Le	Istituzioni	europee	devono	poter	garantire	l’esercizio	di	

questo	diritto	da	parte	delle	persone	anziane	e	delle	loro	
famiglie	 e,	 al	 tempo	 stesso,	 devono	 poter	 promuovere	
una	coscienza	e	una	sensibilità	collettiva.	

3.  Promuovere la collaborazione e facilitare l’integrazione 
tra geriatri e palliativisti 

	 	Le	Istituzioni	europee	devono	poter	promuovere	la	colla-
borazione	tra	geriatri	e	palliativisti	e	 facilitare	 l’integra-
zione	delle	rispettive	competenze	attraverso	una	strate-
gia	strutturata	di	impegno	comune.	

4.  Investire nella formazione 
	 	Le	 Istituzioni	 europee	 devono	 poter	 richiedere	 che	 cia-

scun	medico	e	professionista	della	salute	coinvolto	nella	
cura	e	nell’assistenza	alle	persone	anziane	acquisiscano	in	
maniera	certifi	cabile	un	bagaglio	minimo	di	competenze	
nell’approccio	di	cure	palliative.	Queste	dovrebbero	esse-
re	trattate	come	argomento	obbligatorio	in	ogni	ordine	di	
formazione	professionale.	

5.  Sostenere la ricerca scientifi ca 
	 	Le	 Istituzioni	 europee	 devono	 poter	 accrescere	 le	 op-

portunità	per	lo	sviluppo	e	il	fi	nanziamento	della	ricerca	
in	questo	ambito.	E’	atteso	che	si	 favorisca	 il	più	ampio	
coinvolgimento	possibile	della	collettività	e	che	la	rapida	
applicabilità	delle	scoperte	divenga	un	requisito	non	ne-
goziabile.	

6.  Stabilire a livello europeo una piattaforma per la con-
divisione, il confronto e l’identifi cazione delle migliori 
strategie attuative nei diversi Stati Membri 

Cure palliative: le migliori pratiche per le persone 
anziane 

	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
   	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
   	
  

	
  

Palliativversorgung	
  für	
  ältere	
  Menschen	
  in	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  
	
  

Die	
  Bevölkerung	
  in	
  Europa	
  wird	
  älter:	
  80%	
  der	
  Einwohner	
  werden	
  älter	
  als	
  70	
  Jahre.	
  Immer	
  mehr	
  Menschen	
  leben	
  mit	
  
Gebrechlichkeit	
   und	
   Behinderungen,	
   und	
   sterben	
   letztendlich	
   mit	
   vielfachen	
   chronischen	
   Erkrankungen.	
   Eine	
  
angemessene	
  und	
  effektive	
  Behandlung	
  von	
  Symptomen	
  wie	
  Schmerzen,	
  Luftnot,	
  Müdigkeit,	
  Schwäche,	
  Depressionen	
  
oder	
  anderen	
  belastenden	
  Problemen	
  fehlt	
  oft,	
  und	
  dies	
  führt	
  zu	
  einem	
  Verlust	
  von	
  Lebensqualität	
  und	
  Würde.	
  Viel	
  zu	
  
oft	
   werden	
   ältere	
   Menschen	
   unnötigen	
   Untesuchungen,	
   Behandlungen,	
   Krankenhauseinweisungen	
   oder	
  
intensivmedizinischen	
  Behandlungen	
  unterzogen.	
  Dies	
  ist	
  belastend	
  und	
  teuer	
  für	
  die	
  Patienten,	
  ihre	
  Familien	
  und	
  für	
  
die	
   Gesellschaft.	
   Der	
   Zugang	
   zu	
   einer	
   hochwertigen	
   Palliativversorgung	
   für	
   ältere	
   Menschen,	
   und	
   ein	
   enges	
  
Zusammenspiel	
  zwischen	
  geriatrischen	
  und	
   interdisziplinären	
  Palliativteams	
  könnte	
  die	
  Bedürfnisse	
  dieser	
  Patienten	
  
besser	
  berücksichtigen	
  und	
  Kosten	
  in	
  der	
  sozialen	
  und	
  der	
  Gesundheitsversorgung	
  einsparen.	
  	
  

	
  
WIR	
   FORDERN	
   DIE	
   EUROPÄISCHEN	
   REGIERUNGEN	
   UND	
   DIE	
   INSTITUTIONEN	
   DER	
   EUROPÄISCHEN	
   UNION	
   AUF,	
  
SICHERZUSTELLEN,	
   DASS	
   JEDER	
   ÄLTERE	
   BÜRGER	
   MIT	
   CHRONISCHEN	
   ERKRANKUNGEN,	
   VOR	
   ALLEM	
   IN	
  
FORTGESCHRITTENEM	
  STADIUM,	
  ZUGANG	
  ZUR	
  BESTMÖGLICHEN	
  PALLIATIVVERSORGUNG	
  ERHÄLT,	
  WO	
  IMMER	
  SIE	
  
GERADE	
  VERSORGT	
  WERDEN.	
  	
  
	
  
Dies	
  kann	
  erreicht	
  werden	
  durch:	
  	
  
	
  
1. Erkennen	
   dass	
   ältere	
   Menschen	
   mit	
   chronischen	
   Erkrankungen	
   ein	
   Anrecht	
   auf	
   die	
   beste	
   mögliche	
  

Palliativversorgung	
  haben.	
  
Die	
   Institutionen	
   der	
   Europäischen	
   Union	
   sollten	
   eine	
   Strategie	
   zur	
   Palliativversorgung	
   vorgeben,	
   die	
   ältere	
  
Menschen	
   mit	
   chronischen	
   Erkrankungen	
   mit	
   berücksichtigt,	
   und	
   dies	
   sollte	
   mit	
   höchster	
   Priorität	
   in	
   den	
  
nationalen	
  Gesundheitsplänen	
  aufgenommen	
  warden.	
  	
  
	
  

2. Stärken	
  des	
  öffentlichen	
  Bewußtseins	
  
Die	
  Institutionen	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  sollten	
  ältere	
  Menschen	
  und	
  ihre	
  Familien	
  stärken,	
  und	
  die	
  öffentliche	
  
Wahrnehmung	
  der	
  Palliativversorgung	
  in	
  der	
  Gesellschaft	
  fördern.	
  	
  
	
  

3. Fördern	
  der	
  Kooperation	
  zwischen	
  Geriatrie	
  und	
  Palliativmedizin	
  
Die	
  Institutionen	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  sollten	
  die	
  Kooperation	
  zwischen	
  Geriatrie	
  und	
  Palliativmedizin	
  fördern,	
  
um	
  Synergien	
  zu	
  entwickeln,	
  und	
  sollten	
  einen	
  Plan	
  zur	
  Entwicklung	
  von	
  Bereichen	
  mit	
  gemeinsamen	
  Interessen	
  
entwickeln.	
  	
  
	
  

4. Investieren	
  in	
  Ausbildung	
  
Die	
  Institutionen	
  der	
  Europäischen	
  Union	
  sollten	
  empfehlen,	
  dass	
  alle	
   in	
  der	
  Versorgung	
  der	
  älterem	
  Menschen	
  
und	
   ihrer	
   Familien	
   beteiligten	
   Mitarbeiter	
   im	
   Gesundheitswesen	
   über	
   Grundkompetenzen	
   in	
   der	
  
Palliativversorgung	
  verfügen.	
  Diese	
  Kompetenzen	
  sollten	
  in	
  die	
  Ausbildung,	
  als	
  Teil	
  der	
  Weiterbildung	
  und	
  in	
  der	
  
kontinuierlichen	
  Fortbildung	
  integriert	
  werden.	
  	
  

	
  	
  
5. Investieren	
  in	
  Forschung	
  

Die	
   Institutionen	
   der	
   Europäischen	
   Union	
   sollten	
   die	
   Möglichkeiten	
   und	
   die	
   Förderung	
   von	
   Forschung	
   in	
   der	
  
Palliativversorgung	
   verbessern.	
   Die	
   Einbindung	
   der	
   Betroffenen	
   und	
   der	
   Öffentlichkeit	
   in	
   die	
   Forschung	
   sollte	
  
gefördert	
   werden,	
   und	
   die	
   Implementierung	
   der	
   Forschungsergebnisse	
   in	
   die	
   Praxis	
   sollte	
   ein	
   wesentliches	
  
Ergebnis	
  sein.	
  	
  
	
  

6. Etablieren	
   einer	
   EU-­‐Plattform	
   für	
   den	
   Austausch,	
   Vergleich	
   und	
   Benchmarking	
   der	
   besten	
   Praxis	
   zwischen	
   den	
  
Mitgliedsstaaten.	
  	
  

	
  

Dieses	
   Statement	
   ist	
   ein	
   Auszug	
   aus	
   der	
   gemeinsamen	
   Broschüre	
   von	
   EAPC	
   und	
   EUGMS	
  
‘Palliative	
  care	
  for	
  older	
  people:	
  better	
  practices”	
  	
  

Questo	manifesto	è	elaborato	sulla	scorta	
di	una	pubblicazione	congiunta	EAPC-	EUGMS	
intitolata	‹Palliative care for older people: 
better practices›
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Palliativversorgung	
   verbessern.	
   Die	
   Einbindung	
   der	
   Betroffenen	
   und	
   der	
   Öffentlichkeit	
   in	
   die	
   Forschung	
   sollte	
  

gefördert	
   werden,	
   und	
   die	
   Implementierung	
   der	
   Forschungsergebnisse	
   in	
   die	
   Praxis	
   sollte	
   ein	
   wesentliches	
  

Ergebnis	
  sein.	
  	
  
	
  

6. Etablieren	
   einer	
   EU-­‐Plattform	
   für	
   den	
   Austausch,	
   Vergleich	
   und	
   Benchmarking	
   der	
   besten	
   Praxis	
   zwischen	
   den	
  

Mitgliedsstaaten.	
  	
  

	
  

Dieses	
   Statement	
   ist	
   ein	
   Auszug	
   aus	
   der	
   gemeinsamen	
   Broschüre	
   von	
   EAPC	
   und	
   EUGMS	
  

‘Palliative	
  care	
  for	
  older	
  people:	
  bet
ter	
  practices”	
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Herzlichen 
Dank, 
Valentina 
Bianchi!
Valentina	 Bianchi	 hat	 während	 vieler	
Jahre	für	die	Zeitschrift	«palliative	ch»	
gearbeitet.	 Die	 klinische	 Onkologin	
und	 Forscherin	 verfügt	 über	 ein	 her-
vorragendes	Gespür	für	Fragen	der	Pal-
liativpfl	ege;	 sie	 schenkte	 ihnen	 stets	
grosse	 Aufmerksamkeit.	 Dank	 ihrer	
natürlichen	 Neugier	 waren	 die	 unter	
ihrer	Leitung	entstandenen	monogra-
phischen	Ausgaben	immer	interessant	
und	nahmen	auch	Bezug	auf	die	psy-
cho-existenziellen	 Dimensionen	 der	
behandelten	 Themen.	 In	 der	 Redakti-
onskommission	kannte	man	sie	als	lo-
yale,	freundliche	und	stets	hilfsbereite	
Kollegin.	 Ihr	 aufmerksamer,	 kritischer	
Blick	 bereicherte	 die	 redaktionelle	 Ar-
beit	der	Kolleginnen	und	Kollegen,	die	
mit	 ihr	 zusammenarbeiteten.	 Sie	 ver-
lässt	 die	 Redaktionskommission,	 um	
neue	 berufl	iche	 Herausforderungen	
in	Angriff	zu	nehmen.	Zusammen	mit	
dem	 geschäftsleitenden	 Ausschuss	
und	 dem	 Vorstand	 bedanken	 sich	
palliative	 ch	 und	 die	 Redaktionskom-
mission	bei	ihr	für	den	Einsatz,	den	sie	
in	ihrer	freien	Zeit	 im	Dienste	unserer	
Leserinnen	und	Leser	geleistet	hat.

Claudia Gamondi

NACHRICHTEN PALLIATIVE CH ·  NOUVELLES PALLIATIVE CH ·  NOTIZIE  PALLIATIVE CH

Merci 
beaucoup, 
Valentina 
Bianchi!
Valentina	Bianchi	a	collaboré	de	nom-
breuses	années	au	journal	palliative	ch.
Oncologue	 et	 chercheuse	 de	 forma-
tion,	 elle	 est	 sensible	 et	 attachée	 au	
thème	 des	 cures	 palliatives.	 Sa	 curio-
sité	innée	a	permis	aux	numéros	spé-
ciaux	 qu’elle	 a	 dirigés	 d’être	 à	 la	 fois	
intéressants	et	ouverts	à	la	dimension	
psycho-existentielle	des	thèmes	abor-
dés.	 Au	 sein	 du	 comité	 rédactionnel,	
elle	 faisait	 fi	gure	 de	 collègue	 loyale,	
pleine	 d’entrain	 et	 toujours	 dispo-
nible.	Son	regard	attentif	et	critique	a	
enrichi	le	travail	rédactionnel	des	col-
lègues	qui	ont	collaboré	avec	elle.	Elle	
quitte	 le	comité	pour	relever	de	nou-
veaux	 défi	s	 professionnels.	 Palliative	
ch	 et	 son	 comité	 rédactionnel,	 avec	
le	comité	de	direction	de	la	société,	la	
remercient	 pour	 l’engagement	 dont	
elle	 a	 fait	 preuve,	 pendant	 ses	 loisirs,	
envers	nos	lecteurs.

Claudia Gamondi

Grazie 
mille, 
Valentina 
Bianchi !
Valentina	 Bianchi	 ha	 collaborato	 per	 il	
giornale	palliative	ch	per	numerosi	anni.
Oncologa	 clinica	 e	 ricercatrice	 di	 for-
mazione,	è	persona	sensibile	ed	atten-
ta	 alle	 tematiche	 di	 cure	 palliative.	 La	
sua	 curiosità	 innata	 ha	 permesso	 che	
i	 numeri	 monografi	ci	 da	 lei	 diretti	 si-
ano	 risultati	 interessanti	 e	 aperti	 alle	
dimensioni	 psico-esistenziali	 delle	 te-
matiche	affrontate.
In	seno	al	comitato	redazionale	è	sta-
ta	una	collega	leale,	gioviale	e	sempre	
disponibile.	 Il	 suo	 sguardo	 attento	 e	
critico	 ha	 arricchito	 il	 lavoro	 redazio-
nale	dei	colleghi	che	hanno	collabora-
to	con	lei.
Lascia	il	comitato	per	affrontare	nuovi	
impegni	 professionali.	 Palliative	 ch	 ed	
il	 comitato	 redazionale,	 con	 il	 comita-
to	direttivo	della	società	la	ringraziano	
per	l’	impegno	che	ha	devoluto	,	nel	suo	
tempo	personale,	per	i	nostri	lettori.

Claudia Gamondi
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Frau Gantenbein, warum haben Sie sich entschlossen, in der 
Redaktionskommission unserer Zeitschrift mitzuarbeiten? 

Verena Gantenbein: Ich möchte mich für «palliative ch» 
engagieren, weil es mir ganz wichtig ist, dass die Pflegen-
den eine Stimme in der Zeitschrift bekommen. Ich erhoffe 
mir, dass vermehrt Berichte aus der alltäglichen Arbeit der 
Pflege in der Palliative Care in unserem Heft erscheinen. 
Ausserdem finde ich die Vernetzung bei diesem Thema sehr 
wichtig und sehe daher in einer solchen Zeitschrift ein gu-
tes Instrument, auch und gerade für die Kommunikation 
über die Sprachgrenzen hinweg. Meine Motivation ist aber 
auch die Liebe zur Sache, zur Palliative Care, für die ich mich 
engagieren möchte. Und mich interessiert die redaktionelle 
Arbeit, ich lese die Zeitschrift gern und finde es spannend, 
einmal hinter die Kulissen zu blicken. 

Ihr Chefarzt Roland Kunz sagt in dem Interview, dass in un-
serer letzten Ausgabe zu lesen war, dass viele durch per-
sönliche Erlebnisse oder Betroffenheit zur Palliative Care 
kämen. War das bei Ihnen auch so?
	
Natürlich gab es auch in meinem familiären Umfeld schon 
Sterbefälle, doch sie waren nicht der Grund dafür, dass ich 
in die Palliative Care gewechselt habe. Vielmehr ist es mei-
ne Berufsbiografie, die ausschlaggebend war: Ich habe im 
Unispital Zürich im akutmedizinischen Bereich mit Schwer-
punkt Transplantationsmedizin gearbeitet und dort immer 
stärker gespürt, dass diese Machbarkeit bis zum Geht-nicht-
mehr für mich nicht mehr stimmt. Ich hatte zunehmend 
Mühe damit, dass in diesem Bereich das Sterben vor allem 
als Versagen der Medizin wahrgenommen wird.  

 
Also war es auch in Ihrem Fall Betroffenheit – nur eben  
sozusagen eine berufsbedingte …
	
Ja, genau. Die Entscheidung fiel aber dank Claudia Müller, 
meiner jetzigen Stationsleiterin, die ich aus dem Unispital 
kannte.

Ich möchte nochmal auf Ihre Erfahrungen in der Transplan-
tationsmedizin zurückkommen: Haben sie Ihre Einstellung 
zu Organspenden verändert?   
	
Ich bin nicht prinzipiell gegen Organspenden. Wir hatten 
viele junge Menschen, die durch eine Lungentransplan-
tation wirklich ein zweites Leben geschenkt bekommen 
haben. Das ist für mich die positive Seite. Aber die andere, 
negative Seite ist für mich wie schon gesagt die Art und 
Weise, wie mit der Begrenztheit der medizinischen Mög-
lichkeiten umgegangen wird. Ebenso problematisch finde 
ich, dass es für die Angehörigen der Verstorbenen, die ihre 
Organe spenden, oft sehr schwierig ist, genügend Zeit für 
den Abschied zu finden. Denn es steht dann nicht mehr der 
Mensch, sondern nur noch sein Organ im Mittelpunkt. Für 
mich ist es daher ganz wichtig, dass man die Frage «Trans-
plantation – ja oder nein?» vorher mit den Angehörigen 
bespricht, ihnen klarmacht, was das für sie bedeutet, denn 
sie müssen damit umgehen, sie müssen eine Form des Ab-
schieds finden. Ich finde, da fehlt es der ganzen Diskussion 
um Organspenden oft an Ehrlichkeit.
 
 
Wenn Sie jetzt einmal Ihre Arbeit im Unispital und hier 
in der Villa Sonnenberg vergleichen – worin bestehen die 
grössten Unterschiede?  
	
Ein grosser Unterschied ist die räumliche Situation, die sehr 
viel Ruhe schenkt. In diesem Haus gibt es nur unser Team 
und unsere Patienten, also keinen hektischen Spitalbetrieb. 
Wir haben hier aber auch Ruhe im Sinne eines anderen Zeit-
gefühls. Es ist nun nicht so, dass wir den ganzen Tag beim 
Patienten am Bett sitzen und seine Hand halten. Wir erleben 
hier Zeiten, in denen es sehr hektisch zugeht und wir auch 
körperlich schwer arbeiten müssen, weil wir es oft mit stark 
beeinträchtigten Menschen zu tun haben – und trotzdem 
liegt unserer Arbeit ein anderer Umgang mit Zeit zugrunde. 
Inhaltlich steht die Aufgabe im Vordergrund, zusammen  
mit dem Patienten einen Weg zu finden, wie er mit seiner 
Krankheit bestmöglich, ohne zusätzliche Einschränkungen, 
leben kann. Im Gegensatz zu den meisten Disziplinen der 

Verena Gantenbein Sigrist ist neues Mitglied  
der Redaktionskommission von «palliative ch»

NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Wir freuen uns, dass es uns gelungen ist, mit Verena Gantenbein Sigrist eine Vertreterin der Pflege und der Deutsch­
schweiz als neues Mitglied der Redaktionskommission unserer Zeitschrift zu gewinnen. Sie arbeitet als Pflegefachfrau 
und stellvertretende Stationsleiterin in der Villa Sonnenberg, der Palliativabteilung des Bezirksspitals Affoltern am  
Albis. In einem Interview verrät sie, was sie zur Mitarbeit bewogen hat und welche Erfahrungen sie mit Palliative  
Care gemacht hat.  
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Schulmedizin, die nur defizitorientiert sind, geht es bei uns 
darum, was dem Menschen guttut, was er kann, möchte 
und braucht.
 
 
Die Arbeit in der Palliative Care schafft eine grosse Nähe zum 
Patienten. Wie finden Sie die Balance zwischen emotionaler 
Nähe und schützender Distanz? Oder ganz direkt gefragt:  
Ist diese Balance zu finden manchmal auch ein Problem?
	
Es gibt Situationen, in denen ich so viel Energie brauche, dass 
ich auf mich achtgeben muss. Für mich persönlich ist die emo-
tionale Nähe zum Patienten nicht anders als im Unispital, al-
lerdings hat sie hier vielleicht mehr Raum. Belastende Situati-
onen gibt es überall im Pflegeberuf, anders ist hier jedoch die 
Einmaligkeit der Situation, wenn sich jemand in seiner letzten 
Lebensphase befindet. Bei der Betreuung von Schwerstkran-
ken wird mir immer wieder bewusst, dass diese vieles nicht 
mehr erleben werden. Das ist für mich eine Herausforderung: 
Nicht das Gefühl zu haben, alles, auch an Positivem meiner-
seits, in die Betreuung packen zu müssen, nur weil man etwas 
nicht wiedergutmachen oder wiederholen kann.
	
In der Nähe zum Patienten und dessen Angehörigen in die-
ser letzten Phase des Lebens bekomme ich auch sehr viel 
zurück für mich selbst. Durch das Gefühl, dass meine Ar-
beit für mich Sinn macht, geht mir auch weniger Energie in 
Grundsatzdiskussionen und eigenen ethischen Auseinan-
dersetzungen verloren. Insofern ist meine «Energiebilanz» 
besser als früher. Ich denke auch, dass die Ansprüche an 
sich selbst bei Personen, die in der Palliativpflege arbeiten, 
oft sehr hoch sind. Es ist wie mit dem halbvollen und halb
leeren Glas: Wenn es stressig ist und ich für einen Patienten 
nur fünf Minuten Zeit habe, versuche ich, mich nicht so sehr 
daran zu stören, dass ich eigentlich zehn Minuten Zeit für 
ihn haben möchte, sondern anerkenne, dass ich aus diesen 
fünf Minuten das Bestmögliche gemacht habe.  
 
 
Wenn Sie die Nationale Strategie Palliative Care mit Ihrem 
ganz konkreten Arbeitsalltag vergleichen – wo sehen Sie 
die dringendsten Baustellen?
	
Es ist schon viel erreicht worden und die Nationale Strategie 
bietet aus meiner Sicht wichtige, übergeordnete Leitlinien, die 
zeigen, wo es hingehen soll. Ganz wichtig ist aus meiner Sicht 
nach wie vor die Information der Öffentlichkeit. Von Palliative 
Care ist meistens nur im Zusammenhang mit Sterbehilfe-Or-
ganisationen die Rede. Ich erlebe auch oft im Bekanntenkreis, 
dass man mit dem Begriff nichts anfangen kann und ich ihn 
erklären muss. Ebenso verbessert werden muss die Informa-
tion der Patienten, die oft erst sehr spät im Krankheitsverlauf 
von den Möglichkeiten der Palliative Care erfahren. Ein ande-
res Problem ist die Finanzierung: Wir zum Beispiel arbeiten 
mit Tagespauschalen, die in ihrer jetzigen Höhe trotz unserer 

guten Belegungszahlen und Patienten mit Zusatzversiche-
rung nicht kostendeckend sind. Es kann doch nicht sein, dass 
Millionen in eine Hochleistungsmedizin gebuttert werden, 
ohne dass man nach dem effektiven Nutzen für den Pati-
enten fragt, und wir, die einen guten und wichtigen Beitrag 
leisten, mit so wenig Geld auskommen müssen! Eine grosse 
Baustelle ist aus meiner Sicht ausserdem die Akzeptanz der 
Palliative Care innerhalb der Medizin. Sie wird von der soge-
nannten Spitzenmedizin oft noch etwas geringschätzig be-
trachtet, so nach dem Motto: Wenn man für einen Patienten 
nichts mehr tun kann, geben wir ihn der Palliative Care. Aber 
wir machen ja nicht nichts, sondern sogar sehr viel!
	
	
Wie finden Sie den Ausgleich zum Beruf?
	
Der Ausgleich im Beruf selbst tut mir gut, dass ich mich in 
meinem Team wohlfühle, und dass neben all dem Schwe-
ren das Leichte, Unbeschwerte immer wieder Platz findet. 
Die Familie ist mir sehr wichtig, hierhin kann ich mich zu-
rückziehen und mich erholen. Ich gehe ausserdem gern in 
die Berge und Sport bedeutet für mich Verarbeitung und 
Energiegewinn: Nach einer Stunde Rennen ist alles einmal 
durchgespült, erneuert und ich bin wieder aufgetankt. 
Wichtig sind mir auch soziale Kontakte, miteinander zu la-
chen und das Leben zu geniessen. Das habe ich hier gelernt: 
Mich mit der eigenen Endlichkeit auseinanderzusetzen, 
mich zu fragen, was ich will und wichtig finde, und zu spü-
ren, wie schön und wertvoll das Leben doch ist. 
 
Das ist ein schönes Schlusswort – vielen Dank für das  
Gespräch und herzlich willkommen in der Redaktions
kommission!

 
Das Gespräch führte Christian Ruch

Verena Gantenbein Sigrist ist neues Mitglied der Redaktions
kommission von «palliative ch». 
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Madame Gantenbein, pourquoi avez-vous décidé de  
travailler dans le comité de rédaction de notre revue? 
	
Verena Gantenbein: J’aimerais m’engager pour «palliative 
ch» parce qu’il est très important pour moi que le person-
nel soignant ait une voix dans la revue. J’espère que plus 
d’articles concernant le travail quotidien des soins dans le 
domaine des soins palliatifs paraîtront dans notre revue. 
Par ailleurs, je trouve que le réseautage est très important 
dans ce thème et je vois donc dans une telle revue un bon 
instru-ment, aussi et justement pour la communication 
au-delà des frontières linguistiques. Ma motivation est l’at-
tachement pour ce qui concerne les soins palliatifs pour les-
quels j’aimerais m’engager. Et je suis intéressée par le travail 
rédactionnel, j’aime lire la revue et je trouve cela excitant de 
regarder une fois derrière les coulisses.   
 
 
Votre médecin-chef, Roland Kunz, a dit dans une interview 
parue dans notre dernier numéro que beaucoup de choses 
arrivent à la suite d’un vécu personnel ou d’une implica-
tion personnelle concernant les soins palliatifs. Est-ce que 
cela a été la même chose pour vous? 
	
Bien sûr, il y a déjà eu aussi des cas de décès dans mon entou-
rage familial, mais ils n’ont pas été la raison pour laquelle j’ai 
changé pour m’orienter dans les soins palliatifs. C’est plutôt 
ma biographie professionnelle qui a été déterminante: j’ai 
travaillé à l’hôpital universitaire de Zurich dans le domaine de 
la médecine de soins aigus avec comme axe principal la mé-
decine de transplantation et j’y ai senti de plus en plus que la 
faisabilité à outrance n’était plus acceptable pour moi. Cela 
m’était de plus en plus difficile de voir que la mort est perçue 
dans ce domaine surtout comme un échec de la médecine. 
 
 
Vous étiez donc aussi touchée dans votre cas par une  
implication, mais elle n’était pour ainsi dire que d’ordre 
professionnel ...
	
Oui, exactement. La décision a été cependant prise grâce 
à Claudia Müller, mon actuelle directrice que je connais-

sais en raison de mes activités professionnelles à l’hôpital 	
universitaire.  
 
 
J’aimerais revenir encore une fois à votre expérience dans 
la médecine de transplantation: avez-vous changé votre 
point de vue au sujet du don d’organes?   
	
En principe, je ne suis pas opposée au don d’organes. Nous 
avons eu beaucoup de jeunes personnes qui ont vraiment 
reçu en cadeau une deuxième vie grâce à une greffe de 
poumon. C’est pour moi l’aspect positif. Mais l’autre aspect 
négatif est pour moi, comme je l’ai déjà dit, la manière de 
réagir face au caractère limité des possibilités médicales. 
Je trouve tout aussi problématique qu’il soit souvent très 
difficile pour les familles des défunts qui font le don de 
leurs organes de trouver assez de temps pour faire leurs 
adieux. Car ce n’est plus l’homme, mais seulement l’organe 
qui est au centre des préoccupations. Pour moi, il est donc 
très important que l’on s’occupe auparavant de la question 
«transplantation – oui ou non?» en parlant avec les proches 
pour clarifier avec eux ce que cela signifie pour eux, parce 
qu’ils doivent y faire face, ils doivent trouver une façon de 
faire leurs adieux. Je trouve que toute la discussion sur les 
dons d’organes manque souvent d’honnêteté.
 
 
Si vous comparez maintenant votre travail à l’hôpital avec 
celui que vous accomplissez ici à la Villa Sonnenberg – 
quelles sont les principales différences?  
	
Une grande différence est la situation spatiale qui offre beau-
coup de calme. Dans cette maison, il n’y a que notre équipe 
et nos patients, donc pas d’activités hospitalières mouve-
mentées. Mais nous avons ici aussi la tranquillité dans le sens 
d’une perception différente du temps. Ce n’est pas que nous 
restons assis toute la journée au chevet des patients en leur 
tenant la main. Nous vivons aussi des moments où les choses 
deviennent très mouvementées et nous devons aussi travail-
ler dur physiquement parce que nous avons souvent affaire 
à des personnes gravement affaiblies – et pourtant, un autre 
rapport avec le temps est à la base de notre travail.  

Verena Gantenbein Sigrist est un nouveau 
membre du comité de rédaction de «palliative ch»

NOUVELLES PALLIATIVE CH

Nous sommes heureux d‘avoir pu nous attacher la collaboration de Verena Gantenbein Sigrist, une représentante des soins 
et de la Suisse alémanique, en qualité de nouveau membre du comité de rédaction de notre revue. Elle travaille comme in­
firmière et adjointe de la directrice à la Villa Sonnenberg, un service de soins palliatifs de l‘hôpital d‘Affoltern am Albis. Dans 
une interview, elle révèle ce qui l‘a incitée à une collaboration et quelles expériences elle a faites avec les soins palliatifs.  
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En ce qui concerne le contenu, la tâche qui est au premier 
plan est de trouver une voie avec le patient qui lui permette 
de vivre le mieux possible avec sa maladie sans restrictions 
supplémentaires. Contrairement à la plupart des disciplines 
de la médecine conventionnelle qui sont seulement orien-
tées vers les déficiences des patients, il s’agit pour nous 
de trouver ce qui fait du bien aux personnes, ce qu’elles 
peuvent, ce qu’elles aimeraient et ce dont elles ont besoin.
 
 
Le travail dans les soins palliatifs crée une grande proximi-
té avec le patient. Comment trouvez-vous l’équilibre entre 
une proximité émotionnelle et une distance protectrice? 
Ou pour poser la question de façon très directe: est-ce que 
c’est aussi parfois un problème de trouver cet équilibre? 
	
Il y a des situations où j’ai besoin de tellement d’énergie 
que je dois prendre soin de moi-même. La proximité émo-
tionnelle avec les patients n’est pas pour moi différente de 
celle à l’hôpital universitaire, mais elle a peut-être ici plus 
d’espace. Les situations stressantes se rencontrent par-
tout dans les professions de soins, le caractère unique de 
la situation est cependant ici différent, lorsque quelqu’un 
se trouve dans sa dernière phase de vie. Lors de la prise en 
charge des patients gravement malades, je suis toujours 
consciente que ceux-ci ne pourront plus vivre beaucoup de 
choses. C’est pour moi un défi: ne pas avoir le sentiment 
de devoir se concentrer au maximum sur les soins, ce que 
je trouve aussi positif, seulement parce que l’on ne peut ni 
soigner pour guérir, ni rien répéter. 
À proximité des patients et de leurs proches durant cette 
dernière phase de vie, je reçois aussi en retour beaucoup 
pour moi-même. Grâce au sentiment que mon travail a un 
sens, je perds moins d’énergie dans des discussions fonda-
mentales et dans de propres débats éthiques. À cet égard, 
mon «bilan énergétique» est meilleur qu’avant. Je pense 
aussi que les exigences que les personnes travaillant dans 
les soins palliatifs se posent à elles-mêmes sont souvent 
très élevées. C’est comme avec le verre à moitié plein ou à 
moitié vide: s’il y a du stress et que je n’ai que cinq minutes 
à consacrer à un patient, j’essaie de ne pas être trop déran-
gée par le fait que j’aimerais en fait avoir dix minutes pour 
lui, mais je considère de façon positive le fait que j’ai fait de 
ces cinq minutes le plus possible. 
 
 
Si vous comparez la Stratégie nationale en matière de 
soins palliatifs avec le concret de votre vie professionnelle 
quotidienne – où voyez-vous les chantiers les plus urgents? 
	
Beaucoup de choses ont déjà été réalisées et la Stratégie 
nationale fournit, à mon avis, les lignes directrices globales 
importantes qui montrent vers où il faudrait aller. L’infor-
mation du public reste toujours de mon point de vue très 
importante. Le plus souvent, on ne parle des soins palliatifs 

qu’en relation avec les organisations d’assistance au suicide. 
Je fais souvent l’expérience dans le cercle de mes relations 
que l’on n’a aucune idée de ce que recouvre ce terme et  je 
dois le leur expliquer. Il faut également améliorer l’infor-
mation des patients qui prennent connaissance souvent 
seulement très tardivement au cours de leur maladie des 
possibilités offertes par les soins palliatifs. Un autre pro-
blème est le financement: nous travaillons par exemple 
avec des forfaits journaliers qui, selon la hauteur des mon-
tants actuels, ne couvrent pas les coûts malgré nos bons 
taux d’occupation des lits et le nombre de nos patients avec 
des assurances complémentaires. Ce n’est quand même 
pas possible que des millions soient déversés pour la méde-
cine de pointe sans que l’on s’interroge sur le bénéfice réel 
pour le patient, et nous qui fournissons une contribution 
bonne et importante devons nous en tirer avec aussi peu 
d’argent! Un grand chantier est aussi à mon avis l’accep-
tation des soins palliatifs dans le monde médical. Ils sont 
souvent considérés d’une façon un peu méprisante par la 
soi-disant médecine de pointe, selon la devise: lorsque l’on 
ne peut plus rien faire pour le patient, on n’a qu’à le transfé-
rer en soins palliatifs. Cependant ce que nous y faisons n’est 
quand même pas rien, mais au contraire beaucoup! 
 
 
Comment trouvez-vous l’équilibre à la vie professionnelle? 
	
L’équilibre dans la profession me fait du bien. Je me sens 
bien dans mon équipe et à côté de toutes les choses diffi-
ciles, il y a toujours une place pour la légèreté et les choses 
faciles de la vie. 
La famille m’est aussi très importante, je peux m’y retirer 
et récupérer. J’aime aussi aller à la montagne et le sport est 
synonyme pour moi de capacité à traiter les expériences et 
de gain d’énergie: après une heure de course, tout est éva-
cué, renouvelé et je me sens de nouveau pleine d’énergie. 
Les contacts sociaux me sont également importants, rire 
ensemble et profiter de la vie. J’ai appris ici à le faire: faire 
face à ma propre mort, me demander ce que je veux et ce 
que je trouve important, et sentir combien la vie est quand 
même belle et précieuse.  
 
C’est une belle conclusion – merci beaucoup pour cette  
interview et soyez la bienvenue au comité de rédaction! 

 
L’entretien a été mené par Christian Ruch 
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Signora Gantenbein, perché ha deciso di collaborare con il 
comitato di redazione della nostra rivista? 
	
Verena Gantenbein: Desidero dare il mio contributo a «pal-
liative ch» perché per me è molto importante che la rivista 
dia voce a chi si occupa dell’assistenza ai malati. Mi augu-
ro che all’interno della nostra pubblicazione vi sia sempre 
ampio spazio per articoli sul lavoro svolto quotidianamen-
te nell’ambito delle cure palliative. Inoltre, credo che per 
questo settore la creazione di una rete sia fondamentale e 
considero questa rivista uno strumento valido per garanti-
re una comunicazione che vada anche e soprattutto oltre i 
confini linguistici. Il mio entusiasmo è legato anche all’amo-
re per il tema delle cure palliative, per le quali desidero im-
pegnarmi. Oltre a ciò ho un interesse personale per il lavoro 
redazionale, mi piace leggere la rivista e trovo stimolante 
poter finalmente dare un’occhiata dietro le quinte. 
 
 
Nell’intervista pubblicata nel numero precedente, il suo 
primario Roland Kunz sostiene che molte persone si avvi-
cinano alle cure palliative per esperienze o coinvolgimenti 
personali. Anche per lei è stato così?
	
Naturalmente anche nella mia famiglia ci sono già stati dei 
casi di decesso, ma ciò non è stato il motivo per cui mi sono 
dedicata alle cure palliative. Decisiva è stata piuttosto la 
mia carriera professionale. Lavorando nel reparto di medi-
cina intensiva con specializzazione trapianti presso l’Ospe-
dale universitario di Zurigo, ho iniziato ad avvertire sempre 
di più che questo tipo di approccio fino al limite estremo 
non aveva più senso per me. Diventava sempre più difficile 
convivere con il fatto che la morte, in questo ambito, viene 
percepita soprattutto come un fallimento della medicina. 
 
 
Quindi anche nel suo caso si è trattato di un’esperienza che 
l’ha coinvolta, ma dal punto di vista professionale ...
	
Sì, infatti. La mia decisione di cambiare settore è però do-
vuta a Claudia Müller, la mia attuale responsabile di unità, 
che conosco da quando lavoravo all’Ospedale universitario.

Vorrei tornare per un attimo alla sua esperienza nel setto-
re dei trapianti: ha cambiato la sua posizione rispetto alla 
donazione degli organi?   
	
In linea di principio non sono contraria alla donazione degli 
organi. Abbiamo assistito tanti giovani che grazie ad un tra-
pianto di polmoni hanno davvero ricevuto in dono una se-
conda vita. Questo per me è l’aspetto positivo. Ma l’aspetto 
negativo è, come dicevo, il modo in cui viene trattata la limi-
tatezza delle possibilità mediche. Altrettanto problematico 
è, spesso, il tempo limitato a disposizione dei congiunti per 
prendere commiato dal defunto, i cui organi sono stati do-
nati. Infatti a quel punto tutto ruota attorno all’organo e 
non più alla persona. Dal mio punto di vista, è molto impor-
tante trattare in anticipo la questione «trapianto sì, trapian-
to no» con i congiunti, per chiarire che cosa comporta ciò 
per loro, visto che riguarda loro e sono loro a dover trovare 
una forma di commiato. Credo che l’intero dibattito sulla 
donazione degli organi manchi di franchezza, di sincerità.
 
 
Se dovesse paragonare il suo lavoro all’Ospedale univer-
sitario e quello che svolge ora qui alla Villa Sonnenberg, 
quali sarebbero le principali differenze?  
	
Una grande differenza è data dagli spazi a disposizione che 
creano una situazione di grande tranquillità. Questa strut-
tura ospita solo il nostro team e i nostri pazienti senza la 
frenesia di un ospedale. Qui abbiamo anche la tranquillità 
intesa come una diversa percezione del tempo. Non biso-
gna certo immaginare che passiamo tutto il giorno accanto 
al paziente tenendogli la mano. In alcuni momenti si verifi-
cano situazioni frenetiche e, avendo spesso a che fare con 
persone in condizioni molto gravi, lavoriamo duramente an-
che a livello fisico. Nonostante ciò alla base del nostro lavoro 
si creano, con il tempo, relazioni diverse.
	
Dal punto di vista del contenuto, il nostro compito è prima 
di tutto trovare insieme al paziente un modo di vivere al me-
glio la malattia senza ulteriori restrizioni. A differenza della 
maggior parte delle discipline mediche, concentrate esclu-
sivamente su ciò che manca, noi ci occupiamo di ciò che fa 

Verena Gantenbein Sigrist è il nuovo membro del 
comitato di redazione di «palliative ch»

NOTIZIE  PALLIATIVE CH

Siamo orgogliosi di accogliere nel comitato di redazione della nostra rivista Verena Gantenbein Sigrist, una rappresen­
tante del corpo infermieristico e della Svizzera tedesca. Lavora come infermiera e vice responsabile di unità presso Villa 
Sonnenberg, il reparto di cure palliative dell’ospedale distrettuale di Affoltern am Albis. In un’intervista ci racconta cosa 
l’ha spinta a questa collaborazione e la sua esperienza con le cure palliative.  
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bene alla persona, di ciò che può e vorrebbe fare e di ciò di 
cui ha bisogno.
 
 
Lavorando con le cure palliative si crea una grande vici-
nanza con il paziente. Come riesce a trovare un equilibrio 
tra la vicinanza emotiva creatasi col paziente e la distan-
za necessaria per autoproteggersi? Oppure più semplice-
mente: a volte è un problema raggiungere questo equi-
librio?
	
Ci sono casi in cui ho bisogno di talmente tanta energia che 
devo prendermi cura di me stessa. Per quanto mi riguarda, la 
vicinanza emotiva al paziente non è molto diversa da quella 
che vivevo nell’Ospedale universitario, ma qui forse ha un’in-
cidenza maggiore. Lavorando, un’infermiera vive circostanze 
difficili in qualsiasi contesto. Qui però dobbiamo considerare 
l’unicità della situazione, ovvero persone che vivono l’ultima 
fase della propria vita. Assistendo malati gravi sono sem-
pre consapevole che non potranno più provare molte altre 
esperienze. Non avere la sensazione di dover mettere tutto 
nell’assistenza, anche quello che reputo positivo, solo perché 
non si può porre rimedio o non si può ripetere. 
	
La vicinanza al paziente e ai suoi cari durante quest’ultima 
fase della vita è un’esperienza che mi dà molto. La sensazio-
ne di svolgere un lavoro che per me ha senso, mi permette 
di dedicare meno energie ai dibattiti di principio e alle rifles-
sioni etiche. Di conseguenza, il mio «equilibrio energetico» è 
migliore rispetto a prima. Penso anche che le persone impe-
gnate nell’ambito delle cure palliative spesso abbiano aspet-
tative troppo alte verso se stesse. È come la storia del bic-
chiere mezzo pieno e mezzo vuoto: quando vivo momenti di 
stress e ho solo cinque minuti per un paziente, anziché ram-
maricarmi per non potergli dedicare dieci minuti, riconosco 
che anche in soli cinque minuti ho fatto il meglio per lui.  
 
 
Paragonando la Strategia nazionale in materia di cure pal-
liative al suo lavoro di tutti i giorni sul campo, quali sono i 
punti su cui si deve agire urgentemente?
	
Credo sia già stato fatto molto. Dal mio punto di vista la 
Strategia nazionale propone delle importanti direttive di 
riferimento che indicano la direzione da seguire. Fonda-
mentale come sempre è, secondo me, l’informazione presso 
l’opinione pubblica. Si parla di cure palliative principalmen-
te in riferimento alle organizzazioni che si occupano di eu-
tanasia. Mi capita spesso di dover chiarire questo concetto 
anche tra i miei conoscenti. Deve inoltre essere migliorata 
l’informazione ai pazienti, che spesso vengono a conoscenza 
delle cure palliative solo molto tardi nel corso della malattia. 
Un altro problema è il finanziamento. Noi, ad esempio, la-
voriamo con tariffe forfettarie giornaliere che attualmente 
non coprono i costi, nonostante l’elevata occupazione delle 

nostre risorse e i pazienti con assicurazione supplementare. 
Non trovo corretto che si investano milioni nella medicina 
dalle prestazioni elevate, senza tener conto dell’effettiva 
utilità per i pazienti, mentre noi che forniamo un contributo 
valido e importante, dobbiamo sopravvivere con risorse così 
scarse. Un altro aspetto cruciale su cui lavorare è, secondo 
me, l’accettazione delle cure palliative all’interno della medi-
cina. Spesso vengono ancora considerate in modo sprezzan-
te dalla cosiddetta medicina di punta. Quando non si può 
fare più niente per un paziente lo si affida alle cure palliative. 
Ma quello che noi facciamo non è «niente», tutt’altro!
 
 
Come trova un equilibrio con il lavoro?
	
L’equilibrio nel lavoro stesso è molto positivo. Mi trovo be-
nissimo nel mio team e ritrovo sempre posto per la legge-
rezza e la spensieratezza nonostante le difficoltà. 
Tengo molto alla famiglia, nel suo ambito posso isolarmi 
e rilassarmi. Mi piace andare in montagna e considero lo 
sport come un modo per rigenerarmi e fare il pieno d’ener-
gia: dopo un’ora di corsa mi sento come purificata, rigene-
rata e di nuovo carica di forze. Anche i rapporti sociali sono 
importanti: ridere con gli altri e godersi la vita. Qui ho im-
parato a confrontarmi con la finitezza umana, a chiedermi 
cosa voglio e cosa reputo importante e a sentire che la vita 
è davvero bella e preziosa. 
 
Questa è una bellissima conclusione. Grazie per questa 
chiacchierata e benvenuta nel comitato di redazione!

 
Intervista a cura di Christian Ruch

La Villa Sonnenberg ad Affoltern am Albis
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Am 7. Hospiz- und Palliativtag am 4. April 2013 im Stadtsaal 
in Wil lenkten die Veranstaltenden das Augenmerk auf den 
Bereich der Spiritualität in der Palliative Care, den zu thema-
tisieren bedeutet, ein sehr weites und stark individualisier-
tes Themenfeld zu betreten.
	
Drei Begriffe – Dankbarkeit, Respekt und Demut – hatte Dr. 
med. Daniel Büche, Präsident von palliative ostschweiz, der 
Tagung in seinem Vorwort zur Einladung vorangestellt. «De-
mut überkommt mich, wenn ich realisiere, dass es nicht allein 
in unserer menschlichen Schaffenskraft liegt, ob ein grosses 
Projekt gelingt oder nicht.» Diesem «Mehr an Kraft, Leben, 
Sinn» und damit auch dem Aspekt der Transzendenz Auf-
merksamkeit zu widmen, war Anliegen der Veranstaltenden. 
Sie sahen ihr Ziel darin, den Teilnehmenden unterschiedliche 
Zugänge zum Thema zu ermöglichen. Neben fünf Fachvor-
trägen geschah dies durch musikalische Interpretation der 
thematischen Schwerpunkte und eingestreute Erzählungen, 
die einluden, bei Themenaspekten zu verweilen. Ein Säck-
chen mit «Bohnen für Glücksmomente» sollte dabei helfen, 
besondere Erfahrungen an diesem Tag «festzuhalten». 
	
So rückte das «Mehr an Kraft, Leben, Sinn und damit auch 
die Transzendenz» wie angekündigt in den Fokus an diesem 
Hospiz- und Palliativtag – und dies aus unterschiedlichen 
Perspektiven. In den fünf Fachbeiträgen zeigten die in un-
terschiedlichen Disziplinen beheimateten Referentinnen 
und Referenten den 350 Teilnehmenden, was aus ihrer Sicht 
für die «Spiritualität in der Palliative Care» von Bedeutung 
ist. Im Eingangsbeitrag machte Karin Kaspers-Elekes, Pfar-
rerin/Dipl.-Pädagogin, deutlich, dass und wie die spirituelle 
Dimension in seelsorgerlichen Begleitungen im Rahmen 
von Palliative Care ihren Ort hat. «Individuelle Spiritualität 
braucht in hohem Mass einen Resonanzraum, der von Ver-
trauen und Vertraulichkeit bestimmt ist, damit Begleitung 
als seelsorglich erfahren werden kann.» Und: «Menschen, 
die spirituelle Begleitung wünschen, dürfen von landes-
kirchlichen Seelsorgern die notwendigen Begleitkompe-
tenzen erwarten», erläuterte Kaspers-Elekes, die auf die 
Zuständigkeiten auch im Umsetzungskonzept des Kantons 
Thurgau hinwies. 
	
Eines ihrer Beispiele, das zeigte, wie Wiegenlieder Ausdruck 
gelebter Spiritualität sein und in Krisensituationen neu 
bedeutsam werden können, nahm Rudolf Lutz in seiner 

interpretierenden musikalischen Improvisation aus ihrem 
Vortrag auf, bevor  Dr. med. Michaela Glöckler, Kinderärztin 
und Leiterin der medizinischen Sektion am Goetheanum in 
Dornach, das  Auditorium einlud, mit ihr der Frage «Ist Spiri-
tualität lehr- und lernbar?» nachzugehen.  
	
Sie zeigte, dass und wie es möglich ist, eigene immer schon 
vorhandene, zum Menschen gehörende Spiritualität zu ent-
decken und zu entwickeln. Dabei legte sie den Fokus auf 
den anthroposophischen Ansatz spiritueller Selbst- und 
Welterfahrung. Spiritualität muss entfaltet werden, es 
braucht eigenen Willen, ein «Vordenken und Einüben der 
Ideale» auch, um sich geistig-geistlich zu bilden. Dass dies 
möglich ist, zeigte sie an verschiedenen Beispielen. Sie er-
läuterte den Zuhörenden vor Augen, wie sie mit Rudolf Stei-
ner das Hineinkommen des Menschen in diese Welt und 
sein Wiederhinausgehen versteht, wie sie das Leben in sei-
ner geistlichen Dimension als Entwicklungsweg sieht und 
wie dieser unter den Bedingungen diesseitiger Wirklichkeit 
gegangen werden kann.
	
In Form einer öffentlichen Selbstbefragung nahm Mark Rik-
lin, Glücksmelder und Zeitverzögerer, Stellung zu der Frage, 
die ihm an einer Wand begegnete: «Heute schon gelebt?» 
Für sich selbst formulierte er ausgehend von drei ihm we-
sentlich gewordenen Filmen Fragen nach der persönlichen 
«Bucket List» und dem Umgang damit, nach der eigenen 
Vorstellung von würdigem Sterben und dem Zugang zum 
«inneren Meer» als Ort der Spiritualität sowie der Frage nach 
der Bedeutung von eigenen Ritualen. Er plädierte für das Le-

Neues aus der Ostschweiz und aus dem  
Fürstentum Liechtenstein

SEK TIONEN

10 Jahre palliative ostschweiz – «Spiritualität in der Palliative Care» im Zentrum des 7. Hospiz- und Palliativtages. 

Mark Riklin, Glücksmelder und Zeitverzögerer
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ben des «kleinen Glücks». Statt Zeit zu messen, Zeit verges-
sen. Statt das grosse Glück immer anderswo zu suchen, den 
Blick nach innen wagen: «Wer nach innen blickt, erwacht» 
(C. G. Jung). Die sehr persönlichen Aussagen zur Begleitung 
seiner schwerstkranken Mutter mündeten in eine «Sinfony 
In Yellow», mit der Rudolf Lutz eine der Essenzen in seine mu-
sikalische Antwort auf den Beitrag von Mark Riklin aufnahm. 
	
«Singen beschwingt das Leben» – zu dieser praktischen Er-
fahrung leitete Rudolf Lutz an. Der in der Improvisation geüb-
te und in der Chorleitung versierte Musiker verstand es, 350 
Teilnehmer zu Wohlklang und Wohlbefinden anzuleiten, und 
der Mittagsmüdigkeit bot sich keine Chance. Eine bewegte 
Zuhörerschaft folgte im Anschluss dem vierten Referat, mit 
dem Dr. med. Ali Sensoy aus seiner klinischen Praxis berich-
tete: Die Begegnung mit dem Islam am Kranken-/Sterbebett 
– eine spirituelle Begleitung mit Hürden?! Er wies auf die In-
homogenität der Menschen hin, die sich zum muslimischen 
Glauben bekennen. Wichtig sei – und in mancher Hinsicht 
signifikant anders als gewohnt – die von den Angehörigen 
als immens wichtig empfundene eigene, auch leibliche Sor-
ge für den Betroffenen sowie Besuche der Angehörigen bei 
dem Erkrankten. Auch aus spirituellen Gründen würden Na-
hestehende einen Schwerstkranken aufsuchen, er solle diese 
Welt ohne Lasten verlassen können. Im sich anschliessenden 
Gespräch wurde deutlich, dass sich auch Tagungsteilneh-
mende in der Begleitung Schwerstkranker hier vor neue Her-
ausforderungen gestellt sehen. Die zunehmende Integration 
lasse, so Sensoy, nach seiner Einschätzung heute als Hürde 
Empfundenes schwinden. Er riet zum offenen Gespräch mit 
den Patienten und ihren Angehörigen über Wünsche und auf 
beiden Seiten bestehende Unsicherheiten. Rezepte gebe es 
nicht, die Bedürfnisse seien auch hier individuell. 

Im die Tagung abschliessenden Beitrag gab Dr. phil. Dr. 
theol. Monika Renz unter dem Thema «Spirituelle Beglei-
tung am Lebensende» einen Einblick in ihre Forschungsar-
beit. Die Psychoonkologin und Musiktherapeutin tat dies 
anhand der Fragestellungen: Was ist Spiritualität? Was 
beinhaltet Spiritual Care am Lebensende? Und: Welche Be-
rufsgattungen – Seelsorge, Psychotherapie, Pflege, Ärzte, 
andere – sind dafür geeignet? Sie erläuterte an persönli-
chen Begleitbeispielen, was Menschen an der Schwelle des 
Lebens erfahren können und wie sich diese Erfahrungen 
auf den Sterbeprozess als Übergangsgeschehen auswirken 
können. Durch Hörerfahrungen, die sie den Teilnehmenden 
u.a. durch ihr Spiel auf dem Monochord ermöglichte, gab 
sie Gelegenheit, eine methodische Möglichkeit ihrer Arbeit 
am Krankenbett kennenzulernen. Musik kann eine spiritu-
elle Dimension zum Klingen bringen, die universal ist: So 
kombinierte sie z.B. eine indianische Melodie mit dem oft 
als Wiegenlied gesungenen «Weisst Du, wie viel Sternlein 
stehen …?» So schloss sich der Themenkreis an diesem Tag.  
	
Bevor Dr. med. Daniel Büche zur sich anschliessenden Ge-
neralversammlung von palliative ostschweiz überleitete, 
dankte er vielen, die zum Gelingen dieses Tages beitrugen. 
Begegnungen und Gespräche, Angebote der Ausstellen-
den für die umfassende Begleitung in Palliative Care und 
die Erfahrung, in der Arbeit und mit dem Anliegen von Pal-
liative Care mit vielen anderen Engagierten gemeinsam 
unterwegs zu sein, gehörten neben den Fachvorträgen 
zu den ermutigenden Erfahrungen dieses 7. Hospiz- und 
Palliativtages. 

Karin Kaspers-Elekes,  
Vorstand palliative ostschweiz

Begleittexte der Wanderausstellung Palliative Care 
sind als Kartenset erhältlich

Aufgrund der grossen Nachfrage nach den Begleittexten der 
Wanderausstellung sind diese nun als Kartenset erhältlich. 
Die Texte sind auf neun verschiedenen Karten notiert und 
umkreisen unterschiedliche Themenbereiche der Palliative 
Care wie z.B. Lebensqualität, Angehörige, Freiwillige, Angst, 
Trauer, Hoffnung. Das schön gestaltete Kartenset eignet sich 
sehr gut zum Verschenken und ist zum Preis von 15 Franken zu 
beziehen bei der Geschäftsstelle palliative ostschweiz, Flur-
hofstrasse 7, 9000 St. Gallen; info@palliative-ostschweiz.ch 
oder online unter www.palliative-ostschweiz.ch

Brigitte Imhof
Die Begleittexte der Wanderausstellung sind nun als Karten-
set erhältlich. 
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Die Wanderausstellung Palliative Care in Schaan 
(FL) – eine Kooperation des Palliativnetzes Liech-
tenstein mit dem Forum Palliative Care Buchs SG

Vom 4. bis zum 9. März 2013 fand im LAK-Haus St. Lauren-
tius in Schaan (FL) die Wanderausstellung Palliative Care 
von palliative ostschweiz mit dem Thema «Die Vorberei-
tung des Lebensendes – eine Herausforderung für alle» 
statt. Während dieser Woche wurde ein umfangreiches 
und interessantes Begleitprogramm mit Vorträgen zu ver-
schiedenen Themen aus dem Bereich Palliative Care orga-
nisiert. Mehr als 200 Interessierte besuchten die Ausstel-
lung und die Vorträge. 

Ziel der Wanderausstellung ist es, die betroffenen Men-
schen und ihre Angehörigen, die breite Bevölkerung sowie 
Politikerinnen und Politiker über Palliative Care zu informie-
ren und zu sensibilisieren, den Aufbau und die Vernetzung 
lokaler Netzwerke zu fördern und die Betreuungsangebote 
in der Region bekannt zu machen.

Im Rahmen der Startveranstaltung gab es interessante Ein-
blicke in die Thematik «Was ist Palliative Care und wo fin-
det diese statt?». Christof Ritter, Arzt und Berater Palliative 
Care der Spitalregion RWS, Michael Rogner, Pflegewissen-
schafter in der LAK und Vorstandsmitglied im Palliativnetz 
Liechtenstein, sowie Annemarie Nessensohn, Pflegefach-
frau und Palliative-Care-Expertin, hielten zu dieser The-
matik interessante Impulsvorträge. Ingrid Frommelt, Prä-
sidentin des Palliativnetzes Liechtenstein, sowie Ludwig 
Altenburger, Vorsitzender des Forum Palliative Care Buchs, 
sprachen einleitend über die Entstehung der Netzwerke 
und ihren überregionalen Nutzen. Friedrich von Bültzings-
löwen von der Hospizbewegung Liechtenstein übernahm 
die Moderation des Abends. 

Christoph Wanger, Internist und Mitglied im Hospizrat, re-
ferierte am Dienstag vor einem interessierten Publikum 
über die Möglichkeiten und Grenzen von Patientenverfü-
gungen und thematisierte damit ein sehr sensibles Thema. 	

Am Mittwoch ging der Arzt, Psychotherapeut und Gesund-
heitsclown Dietmar Max Burger aus St. Gallen der Frage 
nach dem Sinn im Alter nach. Er zeigte Möglichkeiten auf, 
wie man im Laufe des Lebens die Kornkammern füllen und 
dann im Alter von diesen profitieren kann. Karin Kaspers-Ele-
kes, Pädagogin und Theologin, gewährte interessante Einbli-
cke in den Bereich der Spiritualität in der Palliative Care. Ihre 
feinfühlige und kompetente Art war sehr gewinnbringend 
für diese wichtige Thematik.   

Steffen Eychmüller, ein national und international bekann-
ter und sehr engagierter Palliativmediziner, aktuell Vize-
präsident von palliative ch, sprach am Freitag zum Thema 
«Das Lebensende gestalten – von der Familie bis zur Politik». 
Anschliessend gab es eine Podiumsdiskussion mit Betroffe-
nen, Fachleuten aus dem Bereich Palliative Care und einer 
Vertreterin der Politik. Die Moderation dieser spannenden 
Runde übernahm Josef Biedermann. Die Erbprinzessin So-
phie von Liechtenstein liess sich diese spannende Thematik 
nicht entgehen und besuchte die Hauptveranstaltung in 
der Primarschule in Schaan. Das Musikertrio Markus Nau-
er, Bernhard Klas und Andy Aegerter aus Bern sorgte für die 
tolle musikalische Umrahmung.

Der Abschluss am Samstag lief unter dem Motto «Palliative 
Care macht Schule», bei dem unter der Leitung des Pädago-
gen Klaus Koppe vom Liechtensteinischen Gymnasium Va-
duz Schüler und Schülerinnen einen Nachmittag mit Inter-
essierten und Bewohnenden moderierten und gestalteten. 
Es war ein offener, respektvoller und einfühlsamer Dialog 
zwischen Jung und Alt. Die Organisatoren blicken auf eine 
erfolgreiche Veranstaltungswoche zurück und freuen sich 
über die gelungene Netzwerkarbeit. 

Michael Rogner, Pflegewissenschafter, LAK, und 
Vorstandsmitglied Palliativnetz Liechtenstein
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L’assemblée générale de la section Vaud s’est déroulée le 19 
mars dernier à Lausanne et malgré les appels à la partici-
pation, elle a rassemblé un nombre restreint de membres. 
La  conférence programmée après la partie officielle a ce-
pendant été très interactive. Béatrice Dolder et Jean Michel 
Capt y ont présenté l’art-thérapie en rapportant leurs ex-
périences professionnelles respectives dans des institutions 
de soins palliatifs.
	
Ce printemps est marqué par la parution du livre «Le deuil  … 
à traverser», co-écrit par  Alexandre Jollien, Rosette Poletti, 
Alix Noble Burnand et Christine Burki. Cet ouvrage, publié 
par l’Espace Pallium, la Ligue vaudoise contre le cancer et 
l’association Vivre son deuil, aborde la thématique du deuil 
selon trois axes différents: philosophique, théorique et mé-
taphorique. Destiné à un public large, chaque texte peut-
être lu au gré du lecteur en fonction de ses besoins.
	
Si vous êtes souhaitez commander un ou plusieurs  
exemplaires, envoyer votre commande à   
Espace Pallium
Place Pépinet 1
1003 Lausanne
ou passez par http://www.espacepallium.ch/pallium/
	
Toujours dans le domaine de la publication en lien avec les 
soins palliatifs, nous souhaitons dans ce numéro apporter 
pour l’ensemble des membres romands, un éclairage sur le 
«Palliative Flash», fascicule court et ludique avec son quiz que 
vous avez peut-être déjà eu l’occasion de tester. Nous avons 
donc demandé au comité de rédaction, par l’intermédiaire 
d’Axelle Leuba, de nous présenter ce support de formation.
	

«Palliative Flash: Une courte publication destinée à tous les 
professionnels concernés par les soins palliatifs! Les sujets 
sont variés, touchent les domaines bio-psycho-socio-spiri-
tuel (la douleur, la souffrance des soignants, les directives 
anticipées, les soins spirituels, …); ils sont présentés sim-
plement (une page recto-verso), accessibles à tous, avec 
quelques messages-clés utiles à chacun dans sa pratique 
quotidienne. Le Palliative Flash paraît six fois par année ; il 
est distribué de manière informatique, à disposition sur dif-
férents sites (réseaux de soins vaudois, par exemple celui 	
d’ARCOS http://www.arcosvd.ch/arcos_home/arcos_filiere_
soins/arcos_filiere_soins_palliatifs/arcos_palliative_flash.
htm, Société Vaudoise de Médecine, …) ou directement par 
le Centre de Diffusion en soins palliatifs pour celui qui le 
souhaite (spl.diffusion-soinspalliatifs@chuv.ch).

Le Palliative Flash existe depuis 2007 et compte à ce jour 41 
numéros. C’est un outil pratique, un support aidant la diffu-
sion d’une culture palliative dans les équipes; n’hésitez pas 
à prendre contact avec le Centre si vous jugez utile qu’un 
sujet de soins palliatifs soit abordé ou réactualisé.»

Alors, que vous soyez Vaudois ou Romands, si vous êtes 
intéressés par cette publication gratuite, synthétique et 
pratique, n’hésitez pas à contacter le centre de diffusion en 
soins palliatifs du canton de Vaud.
	
Enfin, Palliative Vaud a le plaisir de vous annoncer qu’elle 
organise une après midi de formation le mardi 8 octobre à 
Lausanne, sur le thème de la nuit en soins palliatifs. Réser-
vez d’ores et déjà la date !

 
Pour la section Vaud,  

Sophie Ducret et Daphné Horisberger Panchaud 

Actualités vaudoises
SECTIONS 
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Juni · juin

	
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, CST-Kurse, Claudia Neri
Tel. 031 389 93 27, kurse-cst@krebsliga.ch
www.krebsliga.ch

24. bis 25. Juni 2013 ff.
Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement, 	
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte, 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tägigen Lehrgangs von ‹Palliative Care und 
Organisationsethik – Interdisziplinäre Weiterbildung CH› 	
in Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg.
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

27./28. Juni 2013
Ethik und Beratung
Infos: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

Juli · juillet

	
Diverse Daten
Lehrgänge in Palliative und Spritiual Care
Ausbildungsniveaus A2 und B1
Eintritt in das laufende Modul jederzeit möglich
Ort: Aarau
Info: www.palliative-begleitung.ch

August · août

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

18. bis 23. August 2013
Palliative Care und Seelsorge – Ethische, medizinische  
und seelsorgliche Herausforderungen im Zusammenhang 
mit Sterbebegleitung und Sterbehilfe
Ort: Basel
Info: Aus- und Weiterbildung Seelsorge
www.aws-seelsorge.ch

20./21. August 2013
Schmerzmodul B1
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

28. August bis 24. Oktober 2013
A2 Basiskurs für Pflegefachpersonal 5 Tage
Infos: www.bfgs-tg.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 – 	
Interdisziplinäre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

9. September 2013
Integrative Medizin und Pflege B1
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

12. September und 5. November 2013
Fallbesprechungen moderieren
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

16. September 2013
Referat mit Karin Kaspers-Elekes zum Thema  
«Kraftquelle Hoffnung», 
Musikalische Umrahmung mit Peter Roth. 
Ort: Kath. Pfarreizentrum Flawil, Beginn 20 Uhr.
Informationen unter www.palliative-ostschweiz.ch

K ALENDER ·  C ALENDRIER
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18. September 2013
Umsetzen von Palliative Care Konzepten B1
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

22. bis 29. September 2013 
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: Bildungszentrum Neu-Schönstatt, Quarten

24./25. September 2013
Symptomkontrolle B1
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

27. September 2013, 9–17 Uhr
«Wachsam behüte dein Herz»
Von der Not und Notwendigkeit der Einsamkeit – 
Besseren Kontakt zu sich und anderen finden 
Öffentliche Tagung 
ReferentInnen: Dr. Alice Holzhey, Prof. Dr. Andreas Kruse, 
Mariela Sartorius, Dr. Eva Wlodarek  
Veranstaltungsort: Kunsthaus Zürich, Grosser Vortragssaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin 
www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch 

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.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

Oktober · octobre

1. Oktober 2013
Palliative Care und Demenz B1
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

8 octobre 2013
«La nuit en soins palliatifs» – une après-midi de formation
de Palliative Vaud. Lieu: Lausanne

29. Oktober 2013
Palliative Wundpflege B1
Wunden heilen – heilen nicht mehr – 	
ein medizinisch/pflegerischer Spagat
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07

31. Oktober 2013, 9–17 Uhr
Trotz allem – Resilienz und Hoffnung
Quellen seelischer Gesundheit – Zur Auseinandersetzung 
des Menschen mit Aufgaben und Belastungen 
Öffentliche Tagung 
Veranstaltungsort: Kunsthaus Zürich, Grosser Vortragssaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin, 
www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch 

November · novembre

	
4./5. November 2013
Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement, Psychosoziale 
Kompetenzen und existenzielle Aspekte, 	
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tägigen Lehrgangs von ‹Palliative Care und 
Organisationsethik – Interdisziplinäre Weiterbildung CH› 	
in Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg.
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

26. November 2013
Nationaler Forschungstag Palliative Care inklusive 
Generalversammlung von palliative ch, Inselspital Bern
Journée nationale de recherche en soins palliatifs et  
assemblée générale de palliative ch, Hôpital de l’Ile, 
Berne

28. November 2013
Die Suche nach Angemessenheit – Café Philo B1
Infos: www.bfgs-tg.ch, Tel. 058 345 77 07
 

Dezember · decembre

	
2./3. Dezember 2013
Was die Seele gesund hält – Heilkräfte der Seele
Gesundheitspsychologie, Salutogenese,  
Resilienzforschung
Grundwissen für die Beratung und Begleitung von 	
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit, 	
für die Seelsorge und Arbeit mit Erwachsenen
Kursleitung/Dozent: Matthias Mettner 
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch
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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 November 2013 bis November 2014
Termine Unterrichtstage:  04. / 05. November 2013, 04. / 05. Dezember 2013, 15. / 16. Januar 2014,
13. / 14. März 2014, 07. / 08. April 2014, 06. / 07. Mai 2014, 04. / 05. Juni 2014, 01. / 02. Juli 2014,
01. / 02. September 2014, 01. / 02. Oktober 2014, 04. / 05. November 2014,
weitere drei Tag nach Wahl / Tagungen und Tagesseminaren

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, 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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