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Editorial Éditorial Editoriale
Liebe Leserinnen und Leser

Normalerweise enthält die letzte Aus-
gabe von «palliative ch» immer die 
Best-Practice-Empfehlungen von Bigo-
rio. Aus zeitlichen Gründen war es lei-
der nicht möglich, sie in diesem Heft 
abzudrucken, was wir selbstverständ-
lich nachholen werden.
Der Schwerpunkt der vorliegenden 
Ausgabe liegt auf den Themenberei-
chen Spiritualität und Spiritual Care. 
Da sie sehr umfassend sind, finden 
Sie dazu diesmal etwas mehr Artikel 
als zu anderen Schwerpunktthemen. 
Aus allen drei grossen Sprachregionen 
der Schweiz und auch aus Deutsch-
land haben uns Beiträge erreicht, die 
hoffentlich dazu beitragen werden, 
den im alltäglichen Sprachgebrauch 
manchmal recht vagen Begriff Spiritu-
alität wenigstens im Bereich der Pallia-
tive Care etwas schärfer zu fassen.
Bleibt mir noch, Ihnen – auch im Na-
men der ganzen Redaktionskommis-
sion – für Ihr Interesse zu danken, das 
Sie unserer Zeitschrift 2013 entge-
gengebracht haben, und Ihnen frohe, 
friedliche und gesegnete Weihnach-
ten sowie ein glückliches neues Jahr zu 
wünschen. 

Alles Gute und 
herzliche Grüsse 
von

Chères lectrices et chers lecteurs

Normalement, le dernier numéro de 
«palliative ch» contient toujours les 
recommandations de meilleures pra-
tiques de Bigorio. Pour des raisons de 
temps, il n’a malheureusement pas été 
possible de les publier dans ce numéro, 
ce que nous ne manquerons naturel-
lement pas de faire dans un des pro-
chains numéros.
Le thème principal de ce numéro est 
consacré aux domaines de la spiritua-
lité et de la Spiritual Care. Comme ce 
sont des domaines très vastes, vous 
trouverez cette fois un peu plus d’ar-
ticles en comparaison avec le nombre 
d’articles consacrés à d’autres thèmes 
principaux. Des articles nous sont 
parvenus des trois grandes régions 
linguistiques de la Suisse et aussi d’Al-
lemagne. Nous espérons que ceux-ci 
pourront rendre un peu plus clair au 
moins dans le domaine des soins pal-
liatifs ce terme assez vague que re-
présente la spiritualité parfois dans le 
langage quotidien.
Il me reste à vous remercier – au nom 
de tout le comité de rédaction et en 
mon nom personnel – pour l’intérêt 
que vous avez porté à notre revue en 
2013 et à vous souhaiter un Noël béni, 
paisible et heureux et une heureuse 
nouvelle année.

Avec les meilleurs vœux et les saluta-
tions cordiales de 

Christian Ruch, 
rédacteur «palliative ch»

Care lettrici e cari lettori

Di norma l’ultima edizione di «palliative 
ch» contiene sempre le raccomandazio-
ni best pratice del Bigorio. Per motivi 
legati alle tempistiche, non è stato pur-
troppo possibile inserirle nell’attuale 
fascicolo; provvederemo tuttavia natu-
ralmente a pubblicarle in seguito.
Il fulcro della presente edizione è in-
centrato sulle aree tematiche della 
spiritualità e dell’assistenza spirituale: 
essendo entrambe molto vaste, è sta-
to loro dedicato un numero di articoli 
leggermente superiore rispetto ad al-
tri argomenti trattati. Ci sono giunti 
contributi da tutte le tre grandi regioni 
linguistiche della Svizzera e anche dal-
la Germania, che ci auguriamo possa-
no contribuire a puntualizzare meglio, 
almeno nell’ambito delle cure palliati-
ve, il concetto di spiritualità, talvolta 
molto vago nel suo uso quotidiano. 
Non mi resta che ringraziarvi a nome 
dell’intero comitato di redazione per 
l’interesse dimostrato verso la nostra 
rivista nel 2013, augurandovi un felice, 
sereno Santo Natale e un buon Anno 
Nuovo. 

Vi auguro ogni bene e porgo cordiali 
saluti

Christian Ruch, 
redattore di «palliative-ch»

Christian Ruch, 
Redaktor «palliative ch»
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Zum Verhältnis von Spiritual Care und 
kirchlicher Seelsorge – ein Diskussionsbeitrag  
aus Deutschland …

SPIRITUALITÄT UND SPIRITUAL C ARE

1. Ein neuer Begriff ist da
 
Der Begriff der «Spiritual Care» hat Karriere gemacht. In 
ihm bündeln sich zweierlei Anliegen und Erkenntnisse, die 
in der jüngeren Zeit merklich an Gewicht und Verbreitung 
gewonnen haben. 

Einerseits hat sich in der Palliative Care die Erkenntnis 
durchgesetzt, dass der Bedarf an Spiritualität und die Für-
sorge neben der medizinischen, sozialen und psychologi-
schen Dimension eine vierte Säule des angemessenen Han-
delns darstellt. Vertreter/innen der Seelsorge registrieren 
das mit grosser Freude. Andererseits ist die Lage inzwischen 
durch vermehrte religiöse und weltanschauliche Pluralität 
und religiöse Unbestimmtheit des Erlebens der Individuen 
gekennzeichnet. Die Rede vom Spirituellen umfasst dann 
alles, was mit Sinn- und Identitätsfragen zu tun hat. Sie 
lässt offen, ob die gefundenen Lösungen und spirituellen 
Haltungen einer Religion zugeordnet werden können oder 
als individuelle Haltungen auch ganz ohne den Kontext Re-
ligion auskommen (Roser, 2007, 249ff). Alles, was die Funk-
tion der Sinnthematisierung und Ohnmachtsbewältigung 
erfüllt, kann als spirituell gelten. 

Wenn man, wie es meines Erachtens angesichts der 
Religionspluralität und der weltanschaulichen Neutralität 
staatlichen Rahmenhandelns für das Gesundheitssystem 
angesagt ist, den Begriff des Spirituellen bewusst weit hält, 
dann ergibt sich als Ausgangspunkt für die Überlegungen 
die Einsicht in eine erhebliche Differenz zwischen Spirituali-
tät im Sinne der Spiritual Care und im Sinne von Religionen. 
Damit legt sich dann nahe, den Begriff der Spiritual Care 
eben nicht von vornherein mit dem der Seelsorge gleich-
zusetzen. Das ist auch damit kongruent, dass «Seelsorge» 
kulturhistorisch als ein Angebot der Kirchen entstanden 
ist. In ihm drückt sich, anders als in der Einführung der 
Spiritual Care in das Gesundheitssystem, eine Innenper
spektive auf Religion aus. Diejenigen, die als Krankenhaus
seelsorgerinnen bezeichnet werden, stehen in Verbindung 
zu einer Kirche und ihrer konfessionellen Theologie. 

In der Praxis der Fürsorge für Menschen liegt allerdings 
beides, Spiritual Care und Seelsorge, oft ineinander. Das 
erklärt, warum Spiritual Care und Seelsorge faktisch auch 
als geradezu austauschbare Begriffe verwendet werden. 
Zu analytischen Zwecken und angesichts der Situation, 
dass hinter beiden Begriffen durchaus verschiedene gesell-

schaftliche Akteure stecken, will ich aber hier zunächst von 
der Verschiedenheit in der Theorie und in der Systemlogik 
ausgehen, bevor ich Spiritual Care und Seelsorge dann wie-
der zueinander in Beziehung setze.

Spirituelle Wahrheit lässt sich nicht an individuell erlebter 
Wahrhaftigkeit und Intensität vorbei konstruieren, aber 
bedeutet das, dass Wahrheit durch Wahrhaftigkeit ersetzt 
werden kann? Religionen – jedenfalls Christentum, Juden-
tum und Islam – denken die Transzendenz Gottes so, dass 
Wahrheit bezogen auf Gott immer nur als Einsicht bezo-
gen auf von Gott selbst Mitgeteiltes angemessen gedacht  
werden kann: Offenbarung. Eine humanistische geistliche 
Versorgung kann das gerade nicht so denken wollen. Würde 
sie es doch tun, wäre sie komplett zur Religion geworden. 

Also – ich setze bei der Differenz an: 
– �Der Trend zur Spiritual Care wertet Seelsorge auf. Denn 

nun gibt es neue Gründe für Seelsorge. Spiritual Care in-
kludiert Religion; auch Religion und Seelsorge betreiben 
Spiritual Care (Roser, 2007, 253). 

– �Der Trend zur Spiritual Care wertet Seelsorge aber auch 
ab: Denn Seelsorge erscheint im Vergleich mit Spiritual 
Care als fixiert auf Religion, auf die jeweilige Religion des 
Seelsorge-Anbieters. Spiritual Care zielt aber auf Kommu-
nikationsfähigkeiten über religiöse und nicht-religiöse  
Gehalte jeglicher Art, die spirituellen Charakter haben. 
Seelsorge muss dann im Verdacht stehen, weniger zu  
bieten, nämlich eine nur auf eine Religion begrenzte, aus 
ihrer Perspektive entwickelte Spezialkompetenz. 

2. �Wie kann Seelsorge in der Konkurrenzsituation damit 
umgehen? 

 
Im Modell Spiritual Care begegnet eine Aussenwahrneh-
mung der Seelsorge. Seelsorge wird hier in ihrer Funktion 
für das Gesundheitssystem gesehen (Roser, 2007, 245).  
Das stellt eine Herausforderung an Theorie und Praxis der 
Seelsorge dar. Sie ist darauf nicht so ganz vorbereitet. Wie 
soll die Seelsorge(theorie) auf die Herausforderung durch 
das neue Konzept Spiritual Care angemessen reagieren? 
 
a) �Blosse Anpassung riskiert inhaltlich die Selbstauflösung 

und machtpolitisch die Bedeutungslosigkeit. Wird auch 
eine nicht «ordinierte» geistliche Versorgung akzeptiert 
und zum Normalfall, dann verschwindet in der Tat die Seel-
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sorge als eine unterscheidbare Tätigkeit der Kirche aus der 
Öffentlichkeit, aus deren Gesundheitseinrichtungen. Die 
Kirche hätte ihre Seelsorge im öffentlichen Raum zur all-
gemeinen Spiritual Care hin entkirchlicht und säkularisiert.

b) �Die blosse Abwehr und Negation des Anliegens von Spi-
ritual Care und die Verweigerung von Pluralitätsfähigkeit 
liesse umgekehrt die Seelsorge in die fundamentalisti-
sche Falle tappen. Seelsorge ist dann nur etwas für die 
wenigen 150%-Mitglieder einer jeweiligen Glaubens
gemeinschaft.

Das Ergebnis in den beiden zunächst konträren Szenarien 
unterscheidet sich damit kaum.

c) �Angemessener ist demgegenüber eine differenzierte,  
flexible Kombination von Spiritual Care und Seelsorge. 
Dies ergibt sich auf der Basis von Gemeinsamkeiten wie 
Differenzen beider. Es wird darum wichtig, diese genauer 
in das Bewusstsein zu rufen.

3. �Gemeinsamkeiten und Differenzen von Spiritual Care 
und Seelsorge

Eine gemeinsame Basis von Spiritual Care und Seelsorge 
ergibt sich aus der Analyse, dass es einen berechtigten Be-
darf an integraler Versorgung gibt und dass dieser auch 

Fragen der Deutungen allgemein und der religiösen Deu-
tungen einschliesst. Nötig in einer pluralen Welt ist dafür 
auch die Kompetenz, bei dieser Versorgung mit nicht-re-
ligiösen Welten und anderen religiösen Welten umzuge-
hen. Religiöse und spirituelle Sensibilität wird darum für 
alle in Heimen und Kliniken Tätigen zu einem Berufser-
fordernis, sie wird speziell zum Profil der Spiritualitätspro-
fessionellen und der Seelsorger/innen. Doch es gibt auch 
Unterschiede: Weil für das Gesundheitssystem einzelne 
Weltanschauungen funktional austauschbar sind, rele-
vant ist ja nur ihr Gesundheits- bzw. Pflegeeffekt, neigt 
es zu Spiritual Care statt Seelsorge als der systeminternen 
einfacheren Lösung: ein spiritual caregiver für jederart  
spirituellen Bedarf.

Eine weitere Gemeinsamkeit besteht darin: Die Indikatio-
nen für Seelsorge und für Spiritual Care sind identisch. Seel-
sorge und Spiritual Care dienen dem Erhalt und der Rück-
gewinnung der Lebensgewissheit. Sie bearbeiten deren 
Gefährdung, d.h. wenn das Wechselverhältnis von Ich und 
Welt und Transzendenz als gestört erlebt wird. Dann ist die 
Person in ihrem Selbstbild und in ihrem Bild von Transzen-
denz und Immanenz verunsichert. Eine solche Situation 
wird ausgelöst durch Empfindungen von Ohnmacht, von 
Schuld, von Verquickungen aus Ohnmacht und Schuld, von 
der Desintegration eines als sinnvoll erlebten Ichs. Wenn 
diese Indikationen für Seelsorge bzw. Spiritual Care gege-
ben sind, besteht Bedarf, die Fragen der Lebensgewissheit 

Wie kirchlich kann und soll Spiritualität heute noch sein? Im Bild junge Teilnehmer/innen des Deutschen Evangelischen Kirchentags.
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zu thematisieren, und dies nicht nur intellektuell, sondern 
auch sie emotional zu durchleben. Dann ist individuelle  
Beratung, Begleitung, Stützung sinnvoll. 

Bei dieser Beratung und Begleitung und Stützung tut sich 
der Unterschied von Seelsorge zu Spiritual Care so auf: Von 
der Seelsorge darf man erwarten, dass diese Hilfe auch da-
durch erfolgt, dass nicht nur über Religion geredet wird, 
sondern dass im Gespräch der Beziehung zu einer Religion 
(d.h. einer bestimmten oder auch patchworkartigen Kom-
binationen) ein Vertrauensvorschuss entgegengebracht 
werden kann. Dies soll dann aber auch nicht nur so gesche-
hen können, dass nur der hilfebedürftige Mensch einen 
Vertrauensvorschuss in seine Religion schon mitbringen 
müsste, während das Gegenüber sich neutral verhält, ver-
halten muss. Denn auch da, wo die hilfsbedürftige Person 
gerade darunter leidet, dass ihr Vertrauen gefährdet ist 
und das dem Gegenüber signalisiert, möchte sie darauf zu-
rückgreifen können zu erfahren, wie bei ihrem Gegenüber 
das Vertrauen aussieht. Wo Spiritual Care auch das leistet, 
was vorkommt, tut sie jedoch mehr, tut sie anderes, als das, 
was das sozialstaatlich refinanzierte Gesundheitssystem  
im Konsens der Staatsbürger/innen vom Gesundheits
personal der caregiver verpflichtend erwarten kann. 

Aber wichtig ist es für die, denen geholfen werden soll, 
durchaus. Hier wird dann die Ohnmacht gehalten von einer 
bestimmten Macht, der auch das Gegenüber vertraut, oder 
es wird stellvertretend für die Hilfe suchende Person ver-
traut. Vergebung wird erlebt als möglich durch die Macht, 
von der auch das Seelsorge ausübende Gegenüber Verge-
bung erwartet. Vertrauen darauf wird gestärkt, dass Sinn 
da ist, wo ihn auch das Gegenüber selbst sucht. Soziale 
Kohärenz wird gelebt, die auch dann greift, wenn sie empi-
risch nicht mehr nachweisbar ist, weil sie von einer Macht 
geschaffen wird, die auch die soziale Kohärenz zwischen 
den beiden Seelsorgepartnern stiftet. Seelsorgerinnen und 
Seelsorger sind daraufhin hin ansprechbar. Und noch mehr: 
Bei ihnen ist auch die Möglichkeit gegeben zum Rollen-
wechsel hin zum religiösen Lehrer und zur Liturgin. Dies sind 
Rollen, in denen die Wahrheitsfrage über Wahrhaftigkeit hi-
nausgehend mitthematisiert ist und die körperlich-religiöse 
Expression inszeniert wird. Das Neutralitätsgebot des spiri-
tuellen caregivers darf diese Möglichkeiten nicht erwartbar 
vorsehen, allenfalls kann das Gesundheitssystem dies tole-
rieren als mehr oder minder zufällige Doppelrolle im Rah-
men der Spiritual Care. 

Spiritual Care bezieht sich also auf einen spirituellen Mini-
malbedarf. Jedoch der Sache von sozialer religiöser Verge-
wisserung entsprechend, den Bedürfnissen der Individuen 
entsprechend ist eine neutrale Spiritual Care allein nicht. 
Andererseits arbeitet die Seelsorge durchaus im Interesse 
des Angebots von Spiritual Care, aber hat perspektivische 
Einschränkungen. Seelsorge und Spiritual Care können sich 

demnach nicht adäquat durchgängig ersetzen. Aber es gibt 
gemeinsame Aufgaben, darum können sie die Aufgabe des 
anderen in Teilbereichen doch auch mit übernehmen bzw. 
fruchtbar zusammenarbeiten. 

4. �Gestalten der Kombination von Spiritual Care und  
Seelsorge

Dem eben Dargestellten entspricht am ehesten die Konst-
ruktion einer Kombination von Spiritual Care und Seelsorge 
als gemeinsamer Angelegenheit von Gesundheitssystem 
und Religionsgemeinschaften. 

Welche Regeln und Muster gibt es dafür? Zwei Faktoren 
sind zu beachten: Erstens spielt die Anzahl der Mitglieder 
und Sympathisanten einer Religionsgemeinschaft eine 
wichtige Rolle, also wie verbreitet und plausibel es ist, dass 
für Menschen mit Bedarf an Spiritual Care die Seelsorge 
«zuständig» ist. Das faktische Gewicht einer Religion(sge-
meinschaft) in der Gesellschaft ist demnach alles andere als 
nebensächlich für die aktuellen Gestaltungsmöglichkeiten. 
Zweitens kommt es auf die innere Qualität der Religionsge-
meinschaft an. Auf dem Gebiet der allgemeinen Spiritual 
Care können nur solche Seelsorgerinnen und Seelsorger 
arbeiten, die nicht nur hinreichend methodisch ausgebildet 
sind, sondern deren Theologie pluralitätskompatibel ist – 
und die auf eine solche Religionsgemeinschaft bezogen 
sind, in der eine pluralitätskompatible Theologie verbreitet 
ist. Damit ergeben sich zwei Grundmodelle:

a) �Modell 1: Seelsorge als Anbieter von Spiritual Care. Nur 
wenn beides – ausreichendes gesellschaftliches Gewicht 
und Pluralitätskompatibilität – gegeben ist, bietet sich 
an, Seelsorge als Spiritual Care institutionell vereint zu 
regeln. Davon hat auch die Spiritual Care nicht nur einen 
pragmatischen, sondern einen inhaltlichen Vorteil. Spi-
ritual Care durch Seelsorger/innen bietet einen Schutz 
dagegen, dass bei angeblicher Neutralität der Spiritu-
al Care die Manipulationsgefahr verdeckt und insofern 
gefährlicher auftritt, gerade weil das Bedürfnis nach 
unmittelbar religiöser Kommunikation eben doch da ist. 
Bei der Seelsorge ist erkennbar, dass keine Neutralität 
besteht, und dass dann gegebenenfalls Spiritual Care in 
einer Konstellation der Religions- und Weltanschauungs-
verschiedenheit erfolgt und auch erfolgen kann. Wo eine 
zahlenmässige Dominanz einer Religionsgemeinschaft in 
der Gesellschaft vorliegt, kann deren Seelsorge Spiritual 
Care stellvertretend mit übernehmen. Sie muss dann be-
tont offen für eine Pluralität der Spiritualitäten sein und 
darum Menschen ohne Kirchenbezug passende Spiritual 
Care mitanbieten können, sie muss interreligiöse Seelsor-
ge anbieten können und Menschen bei Bedarf Seelsorge 
in anderer Religion wie z.B. einen muslimischen Imam  
zugänglich machen. 
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b) �Modell 2: Seelsorge mit Kooperation im professionellen 
Team unter Bezug auf jeweils andere Fachlichkeiten (und 
ggf. auch andere Organisationen). Seelsorge gehört mit 
eigenen Leistungen zum Team Spiritual Care. Sie ergänzt 
die sonstige Spiritual Care und kooperiert mit deren sons-
tigen Mitarbeitenden. Das ist schon längst vielerorts die 
Realität. Meist ist die Seelsorge in Bereiche der ethischen 
Teambildung im Gesundheitssystem einbezogen (Roser, 
2007, 238–244). Sie bringt seelsorgliche spirituell-religiö-
se Erfahrungen mit den Einzelnen ein, dazu die pastorale 
theologische Kompetenz für Ethik und die Repräsentanz 
eines massgeblichen Akteurs im Wertediskurs in der Zi-
vilgesellschaft. Dabei können drei Muster der Kooperati-
on unterschieden werden (Roser, 2007, 253): 

	 – �Konsultation (Hinzuziehung der Expertise anderer be-
zogen auf einen Einzelfall), 

	 – �Zusammenarbeit und Koordination (zur Bewältigung 
von Einzelfallproblematiken oder Problemen in der 
Struktur, die verschiedene Dimensionen betreffen) und 

	 – �Überweisung (wenn die Grenzen der je eigenen fachli-
chen Kompetenz erreicht sind). 

So erbringen die Seelsorger/innen vielfältige Leistungen für 
die Institutionen der Behandlung und Pflege von Menschen 
im Gesundheitssystem. 

5. �Ausblick: Der besondere Beitrag der Seelsorge zur  
Spiritual Care 

Gleich, ob in einer vereinten Struktur oder im Team auch 
unterschiedlicher Organisationen: Seelsorge hat dem Ge-
sundheitssystem mit Bedarf an Spiritual Care Besonderes 
zu bieten – sie erweitert das Angebot um zweierlei Hinsicht: 

a) �Seelsorge auch an und mit Mitarbeitenden des Gesund-
heitssystems. Spiritual Care ist keine Einbahnstrasse. Die 
Wahrnehmung spiritueller Bedürfnisse und Erfahrun-
gen verändert und verbessert auch das Arbeitsklima der 
Mitarbeitenden. Im Modell der Spiritual Care dürfen und 
sollen alle Mitarbeitenden sich auch an der Spiritual Care 
mitbeteiligen, mit der Massgabe der Neutralität und der 
Privatisierung ihrer eigenen religiösen Kommunikation. 

b) �Seelsorge als Gegenüber zum Gesundheitssystem. Spiritu-
al Care ist Teil des Gesundheitssystem, folgt seiner Logik, 
ist Teil seiner Organisationsstruktur. Sie soll das System 
optimieren. Seelsorge ist Teil des Religionssystems. Die-
ses begrenzt den Anspruch des Gesundheitssystems. Es 
macht seine Grenzen sichtbar, kann auch seine Logik hin-
terfragen, ihm dabei helfen, seine eigene Logik komplex 
genug zu halten. Dass ein System seine Grenzen sichtbar 
macht, Übergänge in andere Systeme zulässt, tut ihm gut. 

Alles in allem bietet die Spiritual Care eine Chance für die Seel-
sorge – nicht ohne Risiken. Wenn Seelsorge um das ihr Eigene 
und Besondere weiss, dies auch geltend macht, dies anderen 
in ihrer Fachlichkeit zeigen kann und es als teilanschlussfähig 
bestimmen kann und sich auf die jeweiligen örtlichen Ver-
hältnisse einlässt, dann kann sie zu einer interessanten Part-
nerin und relevanten Verbündeten von Spiritual Care werden. 

Eberhard Hauschildt

Gekürzte Fassung eines Artikels aus dem «Materialdienst» der 
Evangelischen Zentralstelle für Weltanschauungsfragen (EZW) 
in Berlin. Abdruck mit deren freundlicher Genehmigung. 
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… und ein Kommentar aus der Schweiz:  
Die Wiederentdeckung der spirituellen Begleitung 
als Chance

SPIRITUALITÄT UND SPIRITUAL C ARE

Spiritualität wird nicht erst in der heutigen Zeit in den ge-
sundheitsorientierten und psychosozialen Disziplinen und 
Berufen wie Medizin, Pflege, Psychologie und Beratung 
als wichtiger Bestandteil des Menschseins erkannt, neu ist 
vielmehr die Tatsache, dass Spiritualität und Spiritual Care 
als Fachgebiet in der Forschung, Bildung und Praxis der 
Gesundheitsberufe Einzug gehalten haben und dadurch 
den spirituellen Bedürfnissen und Ressourcen auch in der 
Berufspraxis ein neuer Stellenwert eingeräumt wird. Nicht 
zuletzt durch die Entwicklung der Palliative Care wurde 
2002 ein umfassendes Verständnis des Menschen im Ge-
sundheitsbereich als grundlegend und für die Behandlung 
relevant erklärt. Darin wird die spirituelle Begleitung offi-
ziell als vierte Säule neben die medizinischen und pflege-
rischen Behandlungen sowie die psychosoziale Begleitung 
gestellt (vgl. die Definition durch die WHO). Der Mensch 
wird in dieser Definition nicht als Wesen mit einer spiritu-
ellen Seite verstanden, sondern als ein leibliches, seelisches 
und geistig-spirituelles Wesen, zu dem die Spiritualität als 
Grundbedürfnis gehört und daher die seelsorglich-spiritu-
elle Begleitung als bedeutsam für den Gesundungsprozess 
erachtet wird. Auf diesem umfassenden Verständnis be-
ruht auch die Seelsorge. In der Integration der Seelsorge in 
Spitälern, Kliniken und Heimen wurde dieses umfassende 
Grundverständnis des Menschen seit langem durch unser 
Gesundheitssystem anerkannt und gefördert. Durch das 
wiederentdeckte Interesse an Spiritualität und Spiritual 
Care in Medizin, Pflege, Psychologie und Beratung, das heu-
te vermehrt im Fokus wissenschaftlicher Studien steht, er-
halten Spiritualität, Spiritual Care und Seelsorge wertvolle 
neue Impulse, die durch die disziplineigenen wissenschaftli-
chen Ziele und Forschungsmethoden eruiert werden. 

Neu ist der Begriff Spiritual Care nicht – dieser wurde bisher 
im deutschsprachigen Raum oft mit geistlicher resp. spiri-
tueller Begleitung oder Seelsorge übersetzt, während vor 
allem im französischen und englischsprachigen Raum von 
Spiritual Care die Rede ist. Aufgabe und Ziel von Spiritual 
Care resp. spiritueller Begleitung sind ein faszinierendes Ge-
biet der Seelsorge, dessen Theorie und Praxis in verschiede-
nen Ausprägungen über die Jahrhunderte verfolgt werden 
können. Neu ist aber, dass verschiedene Disziplinen und 
Professionen Interesse an Spiritualität und Spiritual Care 
zeigen und dies in hochinteressanten Forschungsprojekten 
umsetzen. Dadurch erhält das Gebiet der Spiritualität, das in 
der Wissenschaft lange als Stiefkind behandelt wurde, Auf-
schwung. Wie einst die Psychologie, die psychosomatische 

Medizin und die Seelsorge muss sich heute die Forschung 
in Spiritual Care resp. spiritueller Begleitung behaupten, in-
dem sie ihre Forschungsergebnisse wissenschaftlich belegt 
und misst, was Spiritual Care wann und wie bewirkt. Dies 
bringt die wissenschaftliche Forschung an ihre Grenzen, 
vor allem dann, wenn mit Spiritualität auf das Geheimnis 
des Glaubens hingewiesen wird oder wenn es darum geht, 
zu verstehen, was geschehen kann, wenn der menschliche 
Geist den Geist Gottes sucht, was eine der vielen Umschrei-
bungen von Spiritualität ist.

Wenig Gewicht wurde bisher auf den interdisziplinären 
Austausch gelegt. Die verschiedensten Forschungsprojek-
te der unterschiedlichen Disziplinen nehmen einander erst 
marginal wahr. Medizin, Pflege, Psychologie und Theologie 

Ein personenzentriertes, nicht wertendes, für alle spirituellen 
Ausrichtungen offenes Seelsorgeverständnis prägt die drei 
Landeskirchen mit öffentlich-rechtlichem Auftrag. Im Bild die 
Kirche St. Michael im Binntal/Wallis (Bild ST/Renato Bagattini).
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resp. Seelsorge übten sich in der Abgrenzung voneinander 
und ihr Augenmerk lag selten auf den möglichen Gemein-
samkeiten. Das gemeinsam erwachte Interesse an Spiritua-
lität und Spiritual Care kann nun eine Chance sein, sich ei-
nander etwas anzunähern und sich besser kennenzulernen. 
Als Grundlage und zur Förderung der interdisziplinären Zu-
sammenarbeit von Medizin, Pflege, Psychologie und Seel-
sorge ist es aber auch eine nötige Aufgabe, die gegenseitige 
Forschung in Spiritual Care und spiritueller Begleitung zu 
verfolgen. Insbesondere Seelsorge, Theologie und Pasto-
ralpsychologie haben eine lange Tradition der Forschung 
im Bereich Spiritualität und Spiritual Care. Diese geschieht 
seit bald hundert Jahren auch in klinischen, interdisziplinä-
ren Settings und basiert zum Teil auf wissenschaftlichen 
Methoden, u.a. den Assessments von Spirituellem Schmerz 
und Spirituellen Ressourcen. Ebenso sind Theologie und 
Seelsorge gefordert, sich über die Forschungsergebnisse 
der Medizin, Pflege und Psychologie vor allem in Bezug auf 
Spiritualität, Spiritual Care und Palliative Care, um nur zwei 
Bereiche zu nennen, zu informieren. Interdisziplinarität, 
Dialog und gegenseitige Wertschätzung sind nicht nur in 
der Palliative Care, sondern auch in der Forschung und erst 
recht in der Praxis gefordert. 

Was die unterschiedlichen Definitionen von Seelsorge und 
Spiritual Care angeht, standen bisher Abgrenzungen im 
Vordergrund. Tatsache ist aber, dass Seelsorge immer auch 
Spiritual Care im Sinne von geistlicher Begleitung und von 
Sinnthematisierung, Identitätsfragen und Ohnmachtsbe-
wältigung einschliesst. Sie ist schon lange nicht mehr fi-
xiert auf Religion – und war es auch in der Vergangenheit 
nur zum Teil –, sondern sie zielt ebenso auf Kommunikati-
onsfähigkeiten über religiöse und nicht-religiöse Gehalte 
jeglicher Art. Ein personenzentriertes, nicht wertendes, für 
alle spirituellen Ausrichtungen offenes Seelsorgeverständ-
nis prägt die drei Landeskirchen mit öffentlich-rechtlichem 
Auftrag. Ihre Seelsorgenden suchen Menschen in Not, Krise, 
in Krankheit und Sterben, in Einsamkeit und in Schwierig-
keiten auf, wenn diese das wünschen. Insbesondere stellen 
viele Krankenhausseelsorgende ihre Pluralitätsfähigkeit seit 
Jahren unter Beweis und werden von Medizin und Pflege 
dort eingesetzt, wo sie nötig sind zur Unterstützung von 
Patientinnen und Patienten, ihren Angehörigen oder den 
Mitarbeitenden. Auch dies geschieht unabhängig von Kon-
fession und Religion der Betroffenen.

Zum Schluss bleibt die Frage, ob es sinnvoll und hilfreich ist, 
in einem Land, in dem 80% der Bevölkerung einer Religion 
angehören und über 70% christliche Wurzeln haben, dafür 
zu plädieren, dass in Krankheit und Sterben eine weltan-
schaulich neutrale spirituelle Begleitung angeboten werden 
soll. Eine weltanschaulich offene, alle Glaubensrichtungen 
respektierende auf jeden Fall, jedoch ist es meine Erfah-
rung, dass die Fragen von schwerkranken und sterbenden 
Menschen im Bereich der Spiritualität äusserst spezifisch 
sind und allgemeine Antworten in diesen existenziellen Zei-
ten der Krise und des Übergangs nicht befriedigen. Wenn 
aber eine weltanschaulich offene spirituelle Begleitung ge-
fordert wird, die Kenntnis von verschiedensten spirituellen 
und religiösen Richtungen hat, dann bringt die kirchliche 
Seelsorge durch ihre Ausbildung nicht nur wichtige Kompe-
tenzen mit, da ihr Masterlehrgang Studien in Philosophie, 
Religionswissenschaft, Spiritualität, Konfessions- und Sek-
tenkunde, Pastoralpsychologie und Ritualpraxis enthält und 
ihre Weiterbildung zur Spezialseelsorge klinische Seelsorge-
praxis, Kommunikationsmodelle, Spiritual Care und in ab-
sehbarer Zeit auch Palliative Care beinhaltet, sondern auch 
dringend notwendige zeitliche Ressourcen für die spirituelle 
und seelsorgliche Begleitung. Es ist zu hoffen, dass die Wie-
derentdeckung der Bedeutung von Spiritualität und Spiritu-
al Care die Bereiche der Medizin, Pflege, Seelsorge, Psycho-
logie und Beratung vermehrt zueinander finden lässt und 
die Zusammenarbeit gemäss den in den verschiedenen Dis-
ziplinen und Berufen vorhandenen Kompetenzen und Res-
sourcen für Menschen gewinnbringend eingebracht wird.

Karin Tschanz

Pfarrerin Dr. Karin Tschanz

Co-Vizepräsidentin von  
palliative ch, Leitung Palliative  
Care und Begleitung in der  
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Supervisorin, Psychotherapeutin 

karin.tschanz@yahoo.com
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De la relation entre le Spiritual Care et l’aide  
spirituelle des Églises – une intervention  
allemande … (Résumé)

SPIRITUALITÉ ET SPIRITUAL C ARE

La notion de «Spiritual Care» a fait carrière. Dans les soins 
palliatifs, il s’est imposé la prise de conscience que le be-
soin de spiritualité et l’assistance constituent à côté de la 
dimension médicale, sociale et psychologique le quatrième 
pilier de l’action appropriée. D’autre part, la situation se ca-
ractérise aujourd’hui par une augmentation du pluralisme 
religieux et idéologique et par l’ambiguïté de l’expérience 
religieuse des individus. Tout ce qui a pour fonction la thé-
matisation du sens et la réponse au sentiment d’impuis-
sance peut être considéré comme spirituel. La tendance au 
Spiritual Care valorise l’aide spirituelle des Églises, car il y a 
maintenant de nouvelles raisons pour l’aide spirituelle. Mais 
la tendance au Spiritual Care dévalue également l’aide spiri-
tuelle, car celle-ci apparaît en comparaison avec le Spiritual 
Care comme fixée sur la religion, sur les religions respec-
tives des personnes offrant l’aide spirituelle. C’est pourquoi 
une combinaison différenciée et flexible de Spiritual Care 
et d’aide spirituelle est plus adaptée. À cette fin, il y a deux 
modèles de base:

a) �Modèle 1: Aide spirituelle des Églises comme fournisseur 
du Spiritual Care. Ainsi, le Spiritual Care n’a pas seule-
ment un avantage pragmatique, mais aussi un avantage 
de contenu. Le Spiritual Care par des aumôniers/aumô-
nières offre une protection contre le fait d’une manipu-
lation cachée à l’occasion d’un Spiritual Care prétendu 

neutre et qui est plus dangereux parce que justement 
le besoin d’une communication directement religieuse 
est quand même présent. Lors d’une aide spirituelle des 
Églises, il est reconnaissable qu’il n’existe pas de neutra-
lité et que le cas échéant le Spiritual Care peut avoir lieu 
et a lieu dans une constellation de différentes religions 
et idéologies.

b) �Modèle 2: Aide spirituelle avec coopération dans une 
équipe professionnelle en référence chaque fois à 
d’autres spécialités (et si nécessaire à d’autres organisa-
tions). L’aide spirituelle appartient avec ses propres pres-
tations à l’équipe de Spiritual Care. Elle complète l’autre 
Spiritual Care et coopère avec leurs autres collaborateurs. 
C’est depuis longtemps la réalité dans de nombreux en-
droits. On peut distinguer trois modèles de coopération: 

	
	 – �Consultation (recours à l’expertise des autres sur un cas 

unique), 
	 – �Collaboration et coordination (pour régler des pro-

blèmes individuels ou des problèmes dans la structure 
concernant différentes dimensions) et 

	 – �Transfert (si les limites des compétences profession-
nelles propres sont atteintes). 

Eberhard Hauschildt

« ��L’optimisme vient de Dieu, le pessimisme est né  

dans le cerveau de l’homme. »
Proverbe soufi
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… et un commentaire en provenance de Suisse: 
la redécouverte de l’accompagnement spirituel 
comme chance (Résumé)

SPIRITUALITÉ ET SPIRITUAL C ARE

Ce n’est pas seulement dans le temps présent, dans les 
disciplines orientées vers la santé, dans les disciplines psy-
chosociales et dans les professions comme la médecine, les 
soins, la psychologie et la consultation que la spiritualité 
est reconnue comme une partie importante de la condi-
tion humaine. Une nouvelle réalité a aussi fait son entrée. 
Spiritualité et Spiritual Care ont fait leur apparition comme 
spécialités dans la recherche, la formation et la pratique des 
professionnels de la santé et ces spécialités ont ainsi don-
né aux besoins spirituels et aux ressources spirituelles une 
nouvelle valeur également dans la pratique professionnelle. 

Le terme «Spiritual Care» n’est pas nouveau – dans les ré-
gions de langue allemande, il a été jusqu’à présent souvent 
traduit par «accompagnement spirituel» ou «accompagne-
ment religieux», tandis que dans les régions anglophones 
et francophones, il est surtout question de Spiritual Care/
accompagnement spirituel. La mission et le but de l’accom-
pagnement spirituel sont des domaines fascinants de l’as-
sistance spirituelle dont la théorie et la pratique peuvent 
être suivies sous différentes formes au cours des siècles. Ce 
qui est nouveau, c’est que différentes disciplines et profes-
sions montrent de l’intérêt pour la spiritualité et le Spiritual 
Care et qu’elles les mettent en œuvre dans des projets de 
recherche passionnants. Jusqu’à présent, l’on n’a pas atta-
ché beaucoup de valeur à l’échange interdisciplinaire. Les 
différents projets de recherche des différentes disciplines 
ne bénéficient mutuellement que d’une attention margi-
nale. Médecine, soins infirmiers, psychologie et théologie, 
respectivement aumônerie, s’essaient à se démarquer les 
uns des autres et leur attention est rarement dirigée vers 
les similitudes possibles. Cet éveil de l’intérêt commun pour 
la spiritualité et le Spiritual Care peut être maintenant une 
occasion de se rapprocher quelque peu et d’apprendre à 
mieux se connaître. 

En ce qui concerne les différentes définitions de l’assistance 
spirituelle et du Spiritual Care, la délimitation était jusqu’à 
présent au premier plan. Mais en fait, l’assistance spirituelle 
comprend toujours également le Spiritual Care dans le sens 
de l’accompagnement religieux et du traitement du sens, 
des questions d’identité et de la réponse au sentiment d’im-
puissance. Elle n’est plus depuis longtemps fixée sur la re-
ligion – et elle ne l’était que partiellement dans le passé  –, 
mais elle met aussi l’accent sur les compétences en com-
munication de contenus religieux et non religieux de toutes 
sortes. Les trois Églises nationales avec des missions de ser-
vice public sont empreintes d’une conception de l’assistance 
spirituelle centrée sur la personne, sans jugement de valeur, 
ouverte à toutes les orientations spirituelles.

Enfin, la question reste de savoir s’il est judicieux et utile, 
dans un pays où 80% de la population appartiennent à une 
religion et où 70% ont des racines chrétiennes, de plaider 
pour qu’un accompagnement spirituel idéologiquement 
neutre soit offert durant la maladie et à l’occasion du décès. 
Un accompagnement idéologiquement ouvert, respectant 
toutes les religions en tout cas, mais j’ai fait l’expérience 
que les questions des personnes souffrant d’une maladie 
grave et des mourants sont très spécifiques dans le do-
maine de la spiritualité et que des réponses générales dans 
ces moments existentiels de crise et de passage ne sont pas 
satisfaisantes.

Karin Tschanz

« ��Le plus grand arbre est né d’une graîne menue; une tour de neuf étages est partie d’une poignée 

de terre. »
Lao-Tseu
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Sul rapporto tra Spiritual Care e assistenza  
religiosa – un intervento tedesco … (Riassunto)

Il concetto di «Spiritual Care» ha fatto strada. Da un lato, 
nell’assistenza psicosociale e sanitaria bisogna considerare 
diverse esigenze che incidono le une sulle altre. Nelle cure 
palliative, oltre alla dimensione medica, sociale e psicolo-
gica, è assodato che l’assistenza e il bisogno spirituale rap-
presentano il quarto pilastro per un trattamento efficace. 
Dall’altro lato, la situazione odierna è contraddistinta da 
un’ampia pluralità di religioni e visioni del mondo e da in-
certezze religiose nella vita degli individui. Tutto ciò che ri-
guarda la conoscenza e il superamento delle debolezze può 
essere considerato spirituale. Se è vero che la tendenza a 
prestare Spiritual Care rivaluta l’assistenza religiosa, perché 
esistono i motivi per offrirla, è altrettanto vero che la smi-
nuisce, perché l’assistenza religiosa, rispetto a quella spiri-
tuale, appare incentrata sulla confessione specifica di chi la 
offre. Di conseguenza sembra opportuno mettere in campo 
una combinazione diversificata e flessibile di Spiritual Care 
e assistenza religiosa. Questa combinazione si declina in 
due modelli fondamentali:

a) �Modello 1: Spiritual Care prestata da figure religiose. Da 
questo approccio la Spiritual Care trae vantaggi pratici 
oltre che teorici. L’assistenza prestata da padri e madri 
spirituali protegge dal rischio di manipolazione nascosto 
e pericoloso in caso di presunta neutralità dell’assistenza, 

proprio perché vi è la necessità di una comunicazione reli-
giosa immediata. Nell’assistenza religiosa è evidente che 
non può esserci neutralità e che, eventualmente, la Spiri-
tual Care avviene e può avvenire in una costellazione di 
religioni e visioni del mondo diverse.

b) �Modello 2: Assistenza religiosa prestata in collaborazione 
con un team di professionisti che, eventualmente, chia-
mano in causa altre competenze specifiche (o, se neces-
sario, altre organizzazioni). Con prestazioni specifiche, 
l’assistenza religiosa è a cura del team di Spiritual Care. 
Gli assistenti religiosi integrano quelli spirituali e lavora-
no insieme agli altri collaboratori. In molti luoghi tutto 
questo è realtà già da molto tempo. La cooperazione può 
avvenire in tre modi: 

	 – �consultazione (appello all’esperienza di altri in riferi-
mento al singolo caso), 

	 – �collaborazione e coordinamento (per il superamento 
di problematiche del singolo caso o di problemi riguar-
danti dimensioni diverse) e 

	 – �trasferimento (quando vengono raggiunti i limiti delle 
proprie competenze specifiche). 

Eberhard Hauschildt

SPIRITUALITÀ E  SPIRITUAL C ARE

« ��Un bacio, insomma, che cos’è mai un bacio? Un apostrofo rosa fra le parole ‹t’amo›. »
Edmond Rostand
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… e un commento dalla Svizzera: la riscoperta 
dell’assistenza spirituale come opportunità  
(Riassunto)

SPIRITUALITÀ E  SPIRITUAL C ARE

La spiritualità non è solo attualmente riconosciuta dalle 
discipline e professioni della salute e psicosociali, quali la 
medicina, l’assistenza infermieristica, la psicologia e la con-
sulenza, come componente fondamentale della condizione 
umana; ora piuttosto conta il fatto che la spiritualità e la 
Spiritual Care siano state introdotte come branche specia-
listiche nel settore della ricerca, formazione ed esercizio 
delle professioni sanitarie e pertanto che venga attribuito 
un nuovo rilievo alle esigenze e risorse spirituali anche nella 
pratica professionale.

Il concetto di Spiritual Care non è nuovo: esso era stato fi-
nora tradotto nell’area germanofona perlopiù come «assi-
stenza religiosa o spirituale» oppure come «cura pastorale». 
Soprattutto nell’area francofona e anglofona, al contrario, 
si parla di «Spiritual Care». Il compito e l’obiettivo della Spi-
ritual Care, ossia dell’assistenza spirituale, costituiscono 
un interessante ambito della cura pastorale, la cui teoria e 
pratica possono essere seguite nelle loro varie declinazioni 
nel corso dei secoli. La novità risiede invece nel fatto che di-
verse discipline e professioni manifestino ora interesse nei 
confronti della spiritualità e della Spiritual Care, implemen-
tandole in progetti di ricerca di grande interesse. Finora tut-
tavia non si era puntato allo scambio interdisciplinare. I più 
disparati progetti di ricerca delle varie discipline non hanno 
pressoché alcun punto di contatto tra loro. La medicina, l’as-
sistenza infermieristica, la psicologia e la teologia o cura pa-
storale si sono sempre esercitate con un netto distacco re-
ciproco e solo di rado si è tentato di intravederne gli aspetti 
comuni. L’interesse collettivo risvegliatosi per la spiritualità 

e la Spiritual Care può ora rappresentare un’opportunità di 
avvicinamento e di approfondimento conoscitivo. 

Relativamente alle varie definizioni di cura pastorale e Spiri-
tual Care, fino ad oggi ci si è dovuti confrontare con grandi 
limiti. Di fatto, tuttavia, la cura pastorale tende a includere 
sempre anche la Spiritual Care nel senso di assistenza spi-
rituale e di tematizzazione intellettuale, interrogativi sull’i-
dentità e superamento delle debolezze. Da lungo tempo, 
ormai, essa non è più incentrata sulla religione (e anche in 
passato lo era solo in parte), ma si riferisce anche alle capa-
cità comunicative attraverso contenuti religiosi e non reli-
giosi di qualsiavoglia natura. Le tre chiese nazionali di diritto 
pubblico sono oggi caratterizzate da un’interpretazione del 
concetto di cura pastorale focalizzata sulla persona, non 
giudicante e aperta a tutte le inclinazioni spirituali. 

Da ultimo, resta la domanda se, in un paese in cui l’80% 
della popolazione appartiene a una religione e oltre il 70% 
ha radici cristiane, sia sensato e utile battersi perché in un 
contesto di malattia e morte possa essere offerta un’as-
sistenza spirituale ideologicamente neutrale. Malgrado 
questi presupposti di apertura ideologica e di assoluto ri-
spetto di tutti i credi, per esperienza so che gli interrogativi 
in materia di spiritualità degli individui gravemente malati 
o in fin di vita sono estremamente specifici e che risposte 
generiche in questi tempi esistenziali di crisi e di transizione 
non sono soddisfacenti. 

Karin Tschanz

« ��Ai giovani auguro la stessa fortuna che mi ha condotto a disinteressarmi della mia persona,  

ma di avere sempre una grande attenzione nei confronti di tutto ciò che mi circonda, a tutto 

quanto il mondo della scienza, senza trascurare i valori della società. »
Rita Levi Montalcini
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Evaluation de la dimension spirituelle et 
discussion d’un projet de soin

Introduction

Bien qu’en soins palliatifs la prise en compte de la spiritua-
lité des patients ne fasse plus débat, son intégration dans 
le projet de soin et la mesure de son impact sur la prise en 
charge demeurent problématiques1. Cet article a pour in-
tention d’illustrer, au moyen d’une vignette clinique, l’inté-
rêt pour le patient et l’équipe multidisciplinaire d’appliquer 
un modèle de soin interdisciplinaire intégrant une évalua-
tion standardisée par un spécialiste de la dimension spiri-
tuelle du patient âgé hospitalisé.2

Vignette clinique

Mme X, 93 ans, est hospitalisée en raison d’une cachexie et 
d’un presbyoesphage empêchant la progression du bol ali-
mentaire et favorisant le risque de broncho aspirations et 
d’infections, sans traitement curatif possible. La prise en 
charge de Mme apparait d’emblée suffisamment complexe 
pour que l’équipe soignante et médicale effectue l’ensemble 
des anamnèses prévues par le modèle gériatrique multidi-
mensionnel dans l’optique du maintien d’une qualité de vie.3

Outre des éléments diagnostiques déjà connus, ces évalua-
tions mettent en lumière de graves troubles électrolytiques 
liés à la dénutrition, des troubles cognitifs légers et une 
incapacité de discernement concernant les décisions thé-

rapeutiques. Les entretiens avec la patiente et ses proches 
n’apportent aucune contribution significative et laissent 
l’équipe médicale face à deux options thérapeutiques op-
posées: poser une sonde naso-gastrique pour substituer 
la patiente en électrolytes versus accompagner la patiente 
jusqu’à sa mort.

Essai d’une approche dite narrative

Dans un premier temps, une approche inspirée de la «nar-
rative medecine»4, c’est-à-dire une écoute plus approfondie 
du récit de vie du patient est tentée par les responsables de 
la prise en charge thérapeutique. Ce modèle dit relationnel 
doit permettre de faire apparaître les valeurs du patient et 
d’ainsi mieux comprendre la manière dont celui-ci vit ce qui 
lui arrive. Les membres de l’équipe espèrent ainsi récolter 
des éléments décisifs qui permettront de clarifier les buts 
de la prise en charge et de sortir de l’impasse.
 

Suite à cette approche, bien que l’alliance thérapeutique 
se renforce entre Mme X et certains membres de l’équipe, 
l’analyse du récit de la patiente n’apporte aucun élément 
décisif en raison des troubles cognitifs de cette dernière 
et du manque de stabilité de son récit. Cette approche ne 

SPIRITUALITÉ ET SPIRITUAL C ARE

1  Abbas, S.Q., et Dein, S. (2011). The diffi culties assessing spiritual distress in palliative care patients: a qualitative study. Mental Health, Religion Et Culture, 
14:4, 341–352.

2  Les termes employés ainsi que les schémas sont tirés du livre de la Dresse Stéfanie Monod, Soins aux personnes âgées, intégrer la spiritualité? Coll. Soins 
& Spiritualités, ed Lumen Vitae, Bruxelles, 2012.

3  Büla, C. Evaluation fonctionnelle multidimensionnelle: Point de départ de la réadaptation gériatrique? Gériatrie pratique, 1999/1, 17–19.
4    Rita Charron, Narrative Medecine. A Model for Empathy, Refl ection, Profession and Trust. Cette approche est reprise dans l’article de D. Caenepeel et G. 

Jobin, Discursivité et co-autorité en éthique Clinique: regard critique sur le rôle et les fonctions de la délibération clinique en comité, Journal international 
de Bioéthique, (3) 16 2005, 105–133.

Source: Stéfanie Monod, 
Soins aux personnes âgées. 
Intégrer la spiritualité? 
Coll. Soins & Spiritualités, 
ed Lumen vitae, Bruxelles, 
2012.
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peut dès lors constituer une aide à la décision, voire contri-
bue à la rendre davantage problématique. En effet, l’ano-
sognosie de Mme concernant sa situation et les attentes 
fluctuantes souvent contradictoires caractérisant son ré-
cit contraignent les responsables de la prise en charge à 
expliquer de manière récurrente pourquoi ils ne peuvent 
répondre à des souhaits relatifs au projet de soins que la 
démarche narrative a elle-même fait émerger… (nourriture, 
sortie, présence, retour à domicile immédiat, etc.).

Cette complexification de la problématique a également 
pour conséquence d’aggraver le malaise au sein de l’équipe 
multidisciplinaire, d’autant plus que l’état de Mme X se dé-
grade sans que les critères permettant une décision éclai-
rée ne soient clarifiés. Lors de telles situations, ce malaise 
risque de se muer en conflit entre médecins et équipe 
soignante au sujet de l’approche à adopter. 

Essai d’une approche expérimentale

Une approche expérimentale est alors effectuée. S’ap-
puyant sur un modèle de soin intégré et interdisciplinaire 
réarticulant les quatre dimensions du modèle biopsycho-
social et spirituel5, cette approche intègre une évaluation 
standardisée de la dimension spirituelle du patient par un 
théologien spécifiquement formé, et se conclut par une dé-
libération éthique.

L’évaluation de la dimension spirituelle est effectuée au 
moyen du SDAT (Spiritual Distress Assessment Tool)6 et 
la délibération éthique est réalisée par l’ensemble des 
membres de l’équipe multidisciplinaire impliqués dans la 
prise en charge du patient.
Le SDAT est un instrument validé7 consistant en un en-
tretien semi-structuré de 20 à 30 minutes conduit par un 
aumônier. Durant l’entretien, l’aumônier invite le patient 
à parler de ce qu’il vit et expérimente lors de son hospita-
lisation. L’aumônier pose également des questions de «re-
lance» lorsque le patient n’évoque pas spontanément cha-
cun des besoins spirituels définis par le modèle: Besoin d’un 
équilibre global (sous-dimension du Sens); Besoin d’être en 
lien avec son fondement existentiel (sous-dimension de la 
Transcendance); Besoin que les soignants comprennent ce 
qui a de l’importance pour soi (V1) et Besoin d’être associé 
aux décisions des soignants (V2) (tous deux appartenant 
à la sous-dimension des Valeurs); Besoin que l’environne-
ment favorise le maintien de la singularité et de l’identité 
du patient (sous-dimension de l’Identité psycho-sociale). 
Une fois l’entretien terminé, l’aumônier analyse la manière 
dont le patient a évoqué ses cinq besoins spirituels et dé-
finit son profil. L’aumônier détermine ensuite si le patient 
présente une détresse spirituelle (en fonction des besoins 
non couverts) et si oui, l’intensité légère, moyenne ou sé-
vère de cette dernière.
La délibération éthique qui suit reprend les principaux élé-
ments développés dans le cadre des Ateliers d’éthique du 
Service de Gériatrie du CHUV.8 Elle se caractérise donc par 
l’existence de règles régulant la communication durant le 
débat et par l’utilisation des quatre principes de la bioé-
thique (autonomie, bienfaisance, non malfaisance et jus-
tice) pour mettre en perspective les conflits vécus par les 
soignants lors des prises en charge complexes.
Dans la situation de Mme X, se basant sur la complexité de 
la situation et la sensibilité de l’instrument SDAT, l’aumônier 
décide d’effectuer deux évaluations à quelques jours d’in-
tervalle. Au cours de ces entretiens, Mme X se révèle ca-
pable de nommer des éléments importants concernant 
chacune des sous-dimensions constitutives de la dimension 
spirituelle au sens du SDAT. Les résultats de cette évaluation 
spirituelle sont les suivants: 

–  Sous-dimension du Sens: besoin sévèrement non-couvert
–  Sous-dimension de la Transcendance: besoin moyenne-

ment non-couvert

Source: Stéfanie Monod, Soins aux personnes âgées. Intégrer la spiritualité? 
Coll. Soins & Spiritualités, ed Lumen vitae, Bruxelles, 2012.

5  Sulmasy, D.P. A Biopsychosocial-Spiritual Model for Care of Patients at the End of Life. Gerontologist, 42, Special Issue 3, 2002, 24–33.
6  Monod, S., Rochat, E., Büla, C.J., Spencer, B. (2010). The Spiritual Needs Model: Spirituality Assessment in the Geriatric Hospital Setting. Journal of Religion, 

Spiritiuality and Aging, 22(4).
7  Monod, S., Rochat, E., Büla, C.J., Jobin, G., Martin, E., Spencer, B. Development and validation of an instrument to assess spiritual distress in hospitalised 

elderly persons: The Spiritual Distress Assessment Tool. BMC Geriatrics 2010, 10:88. Monod, S., Rochat, E., Büla, C.J., Martin, E., Spencer, B. Validation of the 
Spiritual Distress Assessment Tool in older hospitalized patients. BMC Geriatrics 2012, 12:13.s

8  Atelier développé par le pôle d’éthique du Service de Gériatrie et de Réadaptation gériatrique du CHUV (prof Büla) en lien avec l’Unité d’éthique du CHUV 
(prof Benaroyo).
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– �Sous-dimension des Valeurs:
	 – �V1: besoin sévèrement non-couvert
	 – V2: besoin sévèrement non-couvert
– �Sous-dimension des Aspects psycho-sociaux de l’Identité: 

besoin sévèrement non-couvert.
 
En conséquence, l’aumônier conclut qu’en dépit de légères 
différences dans le degré de «non-couverture» des besoins 
du Sens et des Valeurs entre les deux entretiens, Mme X 
éprouve une détresse spirituelle sévère et présente un profil 
centré sur la sous-dimension des Valeurs. 

Se basant sur cette interprétation, l’aumônier formule la 
recommandation de «Tout stopper pour penser», invitant 
pour cela les membres de l’équipe soignante à:

– �Prendre conscience que les buts du projet de soin restent 
centrés sur la restauration d’un «équilibre global de vie» 
pour Mme X, équilibre désormais totalement transformé 
par rapport à celui précédant son hospitalisation et qui lui 
tenait lieu de sens à la vie.

– �Réaliser que Mme X ne parvient pas à imaginer la manière 
dont elle pourrait reconstruire un autre «équilibre global de 
vie», même avec de l’aide, et surtout qu’elle ne le veut pas.

– �Découvrir que la dimension spirituelle de Mme X n’est 
pas centrée sur le Sens – c’est-à-dire l’«équilibre global 
de vie», – mais sur les Valeurs (profil). En conséquence, 
la patiente ressent comme essentiel de pouvoir (se) ra-
conter, même de façon décousue et non nécessairement 
centrée sur sa situation présente (être au terme de son 
existence, établir un bilan de vie, etc.). 

Suite à cette recommandation de l’aumônier, une délibé-
ration éthique réunissant tous les membres de l’équipe 
soignante est organisée. Après rappel de la situation de 
Mme X, des deux options thérapeutiques et des règles de 
délibération, l’animateur demande à chaque participant de 
décrire la manière dont il vit la situation, quelle est selon lui 
la décision juste à prendre et les principales raisons moti-
vant sa position. L’animateur reformule ensuite les propos 
de chaque participant et vérifie avec lui à quels principes sa 
proposition se réfère. L’animateur met ensuite cette propo-
sition en perspective avec celles déjà formulées, en souli-
gnant si elle rejoint d’autres propositions ou si au contraire 
elle renforce l’une ou l’autre tension entre les quatre prin-
cipes de bioéthique. Ce travail d’échange et de reformula-
tion, opérant sur le mode de la maïeutique, permet finale-
ment à l’équipe de dégager les points suivants: 

– �Les éléments mis à jour par l’évaluation spirituelle sont 
importants pour «reconstituer la volonté présumée» de 
Mme X.

– �Un fort consensus autour de l’option d’accompagner Mme 
X dans sa fin de vie sans tenter une renutrition se dégage.

– �Les actions nécessaires à mener dans la prise en charge 
pour que les membres de l’équipe soignante éprouvant 
toujours des difficultés avec cette décision puissent la 
considérer comme la moins mauvaise des solutions et 
l’expression d’une certaine «sagesse pratique».9

Ce temps de délibération s’achève par la répartition des 
tâches permettant de mettre la décision en œuvre. Cette 
décision et ses conséquences sont ensuite expliquées de 
manière détaillée à Mme X et ses proches, qui l’acceptent et 
ne la remettront jamais en cause. La prise en charge de Mme 
X demeure cependant complexe tant pour les médecins (dif-
ficultés pour ajuster les traitements) que pour les autres soi-
gnants (désorientation et agitation de la patiente). Mme X 
meurt quelques jours plus tard, accompagnée par l’équipe 
soignante dans le cadre du projet défini en commun.

 
Conclusion
 
L’application de cette approche expérimentale exige un cer-
tain nombre de prérequis et nécessite un temps supplémen-
taire dans le suivi du patient. Elle exige l’acceptation par les 
membres de l’équipe d’un modèle de soin interdisciplinaire 
intégrant la dimension spirituelle, un aumônier formé à 
l’évaluation de cette dimension, une conception claire de la 
délibération éthique et, pour l’animateur une bonne connais-
sance de la dynamique des groupes ainsi qu’une formation 
approfondie en écoute active centrée sur la personne.
 
En revanche, son intérêt est illustré par la prise en charge 
complexe de Mme X, dans laquelle elle a permis de prendre 
une décision thérapeutique acceptable par une majorité 
des membres de l’équipe soignante ainsi que la patiente 
elle-même. 
 
Si cette approche reste sans doute réservée aux situations 
dans lesquelles la prise en charge est complexe et le vécu de 
l’équipe difficile voire conflictuel, elle constitue une option 
à considérer pour élaborer un projet de soin qui, comme le 
dit Mattingly, «fait du sens pour le patient autant que pour 
(le soignant) lui-même».10

Etienne Rochat, Eve Rubli Truchard, Anne-Véronique Dürst, 
Andreina D’Onofrio, Stéfanie Monod

9	� Benaroyo, L. (2006). Ethique et responsabilité en médecine. Médecine et 
Hygiène. Genève.

10	� Mattingly, C. F., et Fleming, M. (1994). Clinical reasoning: Forms of inquiry 
in a therapeutic practice. Philadelphia, PA.
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Evaluation der spirituellen Dimension und  
Diskussion eines Pflegeprojekts (Zusammenfassung)

Einführung: Frau X, 93, hat leichte kognitive Störungen und 
ist bezüglich der therapeutischen Entscheidungen nicht im 
Besitz ihrer Urteilsfähigkeit. Sie liegt aufgrund einer Ka-
chexie und eines Presbyösophagus mit grossen Schwierig-
keiten bei der Nahrungsaufnahme im Spital. Es gibt keine 
kurativen Behandlungsmöglichkeiten. Wegen der schweren 
Elektrolytstörung im Zusammenhang mit ihrer Unterer-
nährung stehen sich zwei Behandlungsmöglichkeiten ge-
genüber: der Einsatz einer nasogastrischen Sonde und die 
Begleitung der Patientin bis zum Tod. Trotz eines struktu-
rierten multidisziplinären Ansatzes mit einer umfassenden 
geriatrischen Beurteilung (spezifische Anamnesen) sowie 
eines vertieften Gesprächs mit der Patientin und ihren 
Angehörigen befindet sich das Pflegeteam aufgrund der 
Ambivalenz Letzterer in einer Sackgasse. 

Methode: Da sich das traditionelle multidimensionale ge-
riatrische Beurteilungsmodell und die Nutzung eines nar-
rativen Ansatzes für die Entscheidungsfindung als unzurei-
chend erweisen, wird ein integrierter bio-psycho-sozialer 
und spiritueller Ansatz gewählt. Der Spitalseelsorger führt 
mithilfe des SDAT eine standardisierte Beurteilung der spiri-
tuellen Dimension durch. Die Ergebnisse dieser Beurteilung 
und deren Besprechung innerhalb des Pflegeteams ermög-
lichen es, der Patientin und ihren Angehörigen ein Pflege-

projekt vorzuschlagen, das sowohl für sie als auch für das 
Pflegeteam Sinn ergibt.

Ergebnisse: Die Beurteilung der spirituellen Dimension an-
hand des SDAT-Verfahrens, die bei der Patientin eine spiri-
tuelle Not aufzeigt, ermöglicht 1. die Schaffung von Grund-
lagen für eine ethische Debatte unter den Mitgliedern des 
Pflegeteams und 2. eine Strukturierung des Dialogs mit der 
Patientin. Dank dieser beiden Handlungsschritte kann sich 
das interdisziplinäre Team für eine Therapiemöglichkeit 
entscheiden. Es entscheidet sich gegen die nasogastrische 
Sonde und für die Begleitung der Patientin, die einige Tage 
später stirbt. 
 
Schlussfolgerung: Ein interdisziplinäres Pflegemodell, in 
dessen Rahmen die bio-psycho-sozialen und spirituellen 
Dimensionen artikuliert werden, ermöglicht eine Beurtei-
lung des alten Menschen in seiner Ganzheit. So kann eine 
vertiefte Kenntnis des Patienten gewonnen werden, und 
die Ziele des Pflegeprojekts können auf angemessenere Art 
und Weise diskutiert werden. 

Etienne Rochat, Eve Rubli Truchard, Anne-Véronique Dürst, 
Andreina D’Onofrio, Stéfanie Monod

SPIRITUALITÄT UND SPIRITUAL C ARE

« ��Der ganze Erdball kann nicht in grösserer Not sein als e i n e Seele. »
Ludwig Wittgenstein
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Valutazione della dimensione spirituale e  
discussione di un progetto di cura (Riassunto)

Introduzione: la signora X, 93 anni, affetta da disturbi co-
gnitivi leggeri e incapace di prendere decisioni rispetto alle 
terapie, è ricoverata, senza possibilità di cura, per caches-
sia e per una forma di presbiesofago che le causa grandi 
difficoltà nell’alimentazione. Per via dei gravi disturbi elet-
trolitici dovuti alla denutrizione, si profilano due soluzioni 
terapeutiche: introdurre una sonda nasogastrica oppure 
assistere la paziente fino alla sua morte. Nonostante un 
approccio multidisciplinare strutturato con valutazione 
geriatrica globale (anamnesi specifica) e una discussione 
approfondita con la paziente e i suoi parenti, l’ambivalenza 
di questi ultimi nei confronti delle due possibilità mette in 
difficoltà gli assistenti. 

Metodo: dato che il modello geriatrico di valutazione tra-
dizionale e polivalente e un approccio narrativo non sono 
stati sufficienti per giungere a una decisione, si applica un 
approccio integrato bio-psico-sociale e spirituale. 
La guida spirituale effettua una valutazione standard della 
dimensione spirituale mediante lo strumento SDAT. I risul-
tati di questa valutazione e la loro discussione da parte de-

gli assistenti permetteranno di proporre alla paziente e ai 
suoi parenti un progetto di cura ragionevole per tutti.

Risultati: il protocollo SDAT, avendo mostrato un certo 
sconforto spirituale nella paziente, permette, in primo luo-
go, di avere gli elementi per creare un dibattito etico tra gli 
assistenti e, in secondo luogo, di affrontare il dialogo con 
la paziente in modo strutturato. Grazie a queste due fasi, 
il gruppo interdisciplinare ha potuto definire una soluzio-
ne terapeutica, cioè quella di non introdurre alcuna sonda 
nasogastrica e di assistere la paziente che, qualche giorno 
dopo, morirà. 

Conclusione: un modello di cura interdisciplinare che uni-
sce le dimensioni bio-psico-sociale e spirituale permette di 
valutare l’anziano nel suo complesso, di acquisire una co-
noscenza approfondita del paziente, oltre che di discutere 
degli obiettivi del progetto di cura in modo più adeguato. 

Etienne Rochat, Eve Rubli Truchard, Anne-Véronique Dürst, 
Andreina D’Onofrio, Stéfanie Monod

SPIRITUALITÀ E  SPIRITUAL C ARE

« ��Non è facile sentire gli angeli: nelle nostre preghiere, cerchiamo sempre di dire dove sbagliamo 

e che cosa vorremmo che ci accadesse. Ma il Signore sa già tutto, e a volte ci chiede solo di 

ascoltare quello che l’Universo ci dice. E di avere pazienza. »
Paulo Coelho
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Spiritual Care, nécessité de développer  
la formation

Au centre du St Christopher’s Hospice (Londres, UK) se 
trouve une assez grande chapelle de tradition anglicane. 
Dame Cicely Saunders, pionnière des soins palliatifs tels 
que nous les connaissons aujourd’hui, l’avait souhaité ainsi. 
En effet, celle qui a parlé la première de «total pain», souf-
france globale, incluant la détresse spirituelle, voyait son 
travail de médecin comme le fruit d’une vocation particu-
lière. Elle-même anglicane, dans un pays à majorité angli-
cane, avait assumé que cette dimension religieuse soit au 
centre de la vie du St Christopher’s.

Au milieu des années 70, les soins palliatifs se développent 
au Québec. A l’hôpital Royal Victoria, premier hôpital uni-
versitaire à accueillir une unité de soins palliatifs dans ses 
murs, le soutien spirituel fait aussi partie des soins. C’est 
une équipe œcuménique, voire inter-religieuse qui accom-
pagne les patients et leurs proches. Ce soutien est adapté 
à la variété culturelle des personnes admises à l’unité et à 
la redéfinition de la place du religieux dans la société qué-
bécoise. La couleur du soutien spirituel ne dépend plus des 
convictions des soignants mais de celles des patients et de 
leur entourage. 

La Suisse romande a hérité de la tradition québécoise. Les 
unités de soins palliatifs qui s’y sont développées dans les 
années 80 (Centre de soins continus, Rive-Neuve) ont cher-
ché à répondre aux attentes et besoins spirituels et reli-
gieux des malades et de leurs familles et ont développé des 
aumôneries œcuméniques collaborant étroitement avec les 
équipes soignantes. Dans ce contexte s’impose la nécessité 
que les aumôniers et les équipes interdisciplinaires soient 
formées. Nous décrirons dans les lignes qui suivent les for-
mations développées au CHUV pour les aumôniers dans le 
cadre du Centre de formation et de recherche de l’aumône-
rie œcuménique, et pour les médecins et les équipes soi-
gnantes dans le cadre de la Faculté de Biologie et de Mé-
decine de l’Université de Lausanne et dans les différents 
départements du CHUV.

Formation des aumôniers

Comme l’avait dit Boisen, fondateur du mouvement de for-
mation des aumôniers, le Clinical Pastoral Education, les 
études de théologie permettent d’apprendre à interpréter 

SPIRITUALITÉ ET SPIRITUAL C ARE
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les documents écrits, mais très peu les documents vivants1 
que sont les personnes humaines. Une formation spécifique 
a donc été développée pour que les aumôniers sachent aller 
à la rencontre des convictions de l’autre.

Le Centre de formation et de recherche de l’aumônerie 
œcuménique du CHUV offre cette formation depuis 1988 
en Suisse romande2. Dans un article paru en 2003 (Odier, 
2003), nous en définissions les principaux objectifs d’ap-
prentissage à partir d’une enquête menée auprès des 19 
personnes ayant suivi la formation en 2002. Nous leur de-
mandions quelques mois après la fin de leur formation, 
quelles nouvelles compétences ou prises de conscience ils 
avaient réussi à incorporer à leur fonctionnement. Ces per-
sonnes nomment trois domaines d’apprentissage: le cadre 
du travail de visites, les compétences «techniques» et la 
spécificité spirituelle. Principalement la connaissance du 
milieu hospitalier, la capacité d’écoute centrée sur la per-
sonne, l’apport spécifique de l’aumônier. Cette formation 
nécessite ainsi un travail sur le savoir-faire, mais largement 
également sur le savoir-être.

Ces résultats rejoignent les buts principaux de cette for-
mation, soit un travail sur le savoir-faire, le savoir-être, et le 
fait d’acquérir une meilleure conscience de soi, de ses dyna-
miques personnelles (Odier, 2012/13, 24). La formation CPE 
est la base nécessaire de la formation des aumôniers. Mais 
notre expérience montre qu’elle n’est plus suffisante. Cette 
formation n’évalue, en effet, ni le niveau de compétences 
ni le degré de liberté avec soi-même atteint à la fin de la 
formation, mais le cheminement parcouru. Nous percevons 
depuis quelques années, que cette formation de base doit 
être complétée par d’autres types de formations selon les 
lieux où vont travailler les aumôniers.

 
Perspectives pour la formation des aumôniers

Trois domaines semblent particulièrement concernés: le 
travail en équipe multidisciplinaire, la délibération éthique 
et l’évaluation de la détresse spirituelle. De plus, pour les 
aumôniers travaillant dans les soins palliatifs, une très 
bonne connaissance des enjeux de ces soins. Des travaux 
récents menés en Allemagne (Clemm et al., 2013) montrent 
l’importance de l’implication des aumôniers dans la prise 
de décision en fin de vie et surtout dans le processus de 
communication de ces décisions. Prendre une place spéci-
fique de manière compréhensible pour les autres membres 
de l’équipe, ne pas craindre la confrontation avec les ces 
derniers, assumer ses responsabilités dans le suivi des dé-
cisions sont des domaines connexes qui demandent éga-

lement formation et supervision. Celles-ci pourront être 
suivies avec d’autres professionnels des soins, notamment 
la formation touchant à la communication en équipe, ainsi 
que celle relative à la réflexion en éthique clinique. 

Le développement récent d’outils validés d’évaluation de 
la détresse spirituelle (Monod, 2010) nécessite, aussi, pour 
celles et ceux qui désirent les utiliser, une formation spéci-
fique. Une première expérience menée dans le Service de 
Gériatrie et de Réadaptation gériatrique (CTUR de Sylvana, 
Lausanne) en automne 2012, a permis aux stagiaires, tous, 
aumôniers expérimentés, de s’exercer à formuler lors de 
colloques interdisciplinaires des évaluations brèves et cir-
constanciées, ceci pendant cinq semaines à raison de trois 
jours par semaine. Ils ont également travaillé à la mise en 
œuvre de la recommandation qu’ils avaient formulée. De 
l’avis des quatre participants, ce fut un apprentissage ardu, 
mais absolument nécessaire au développement de la col-
laboration interdisciplinaire. En complément un travail de 
recherche sur les compétences des professionnels de l’ac-
compagnement spirituel en milieu hospitalier est en cours 
et devrait permettre d’élaborer les formations nécessaires, 
pour garantir les compétences relationnelles, éthiques et 
théologiques des personnes engagées par les Hôpitaux et 
les Eglises pour ce travail.

Formation des professionnels de la santé

Si la formation des aumôniers est la première priorité, la for-
mation et la sensibilisation des autres membres de l’équipe 
interdisciplinaire est également nécessaire. Beaucoup de 
«croyances» circulent sur l’accompagnement spirituel et 
religieux et il est donc utile de développer une culture com-
mune et des connaissances partagées sur ce sujet aussi. 
Dans cette deuxième partie, nous décrirons tout d’abord 
les formations développées pour les médecins au CHUV et 
dans le cadre de la Faculté de Biologie et de Médecine (FBM) 
de l’université de Lausanne, avant d’évoquer les développe-
ments souhaitables dans les prochaines années. Ces forma-
tions sont issues du travail de médecins cadres du CHUV, 
de professeurs à la FBM et de la responsable du Centre de 
formation et de recherche de l’aumônerie réunis dans un 
groupe nommé «SpirMed».

Formation pré-graduée en médecine

a) �Médecine: Individu-Communauté et Société (MICS), 
1ère année de Bachelor

	� «En 1ère année des études de médecine, les cours MICS 
sont introduits sur 5 semaines en fin d’année. L’objectif 
général et le cadre pédagogique spécifique de l’enseigne-
ment ont été élaborés dans le but de sensibiliser les étu-
diants «aux sciences humaines et sociales en médecine, 

1  http://www.acpe.edu/NewPDF/History/ACPE%20Brief%20History.pdf 
2 www.chuv.ch/aumonerie
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à l’interaction médecin-patient, et à la santé publique, 
connaissances nécessaires pour l’exercice futur de la pro-
fession médicale3». Des cours ex cathedra sont donnés 
le matin, l’après-midi, les étudiants participent à un sé-
minaire dont ils choisissent le thème. Un des séminaires 
est intitulé Médecine, religions et spiritualité. Il est offert 
par un binôme théologienne-médecin. Offert depuis le 
début de ce programme en 2004, ce séminaire a toujours 
été bien évalué par les étudiants.

Objectif général: Ce séminaire permettra aux étudiantes 
et étudiants d’explorer le sens qu’ils donnent à leur dé-
marche médicale (pour quoi s’engager dans des études et 
une «carrière» médicale) et de découvrir les définitions et 
les modes d’intégration de la dimension spirituelle dans les 
soins. Ce travail se fera au travers d’une rencontre avec un 
ou des praticiennes ou praticiens. Il permettra également 
de découvrir comment différentes religions ou spiritualités 
abordent le lien entre santé et religion/spiritualité. Cette 
exploration partira de rencontres avec des personnes re-
présentant ces diverses religions/spiritualités. Les présenta-
tions des travaux de recherche des étudiantes et étudiants 
à la fin du séminaire offrent un panorama sur les incidences 
de la spiritualité des patients et de celle leur entourage sur 
les soins et la relation avec le médecin, ainsi que sur le re-
gard de religions sur le monde de la santé.

b) �Cours-bloc pour les étudiants de 1ère année de Mas-
ter, faisant un stage dans le département de médecine  
interne

	� Dans le cadre de la formation offerte aux étudiants fai-
sant leur stage en milieu clinique, il a été demandé au 
Centre de formation de l’aumônerie œcuménique du 
CHUV d’offrir une heure de cours intitulé «Culture, so-
ciété et spiritualité». Cet enseignement se fait à par-
tir de vignettes cliniques et de manière interactive. Les 
vignettes décrivent des situations dans lesquelles la spi-
ritualité, la philosophie de vie ou les croyances religieuses 
ont un impact direct sur les soins: modifier, par exemple, 
la prescription d’un médicament pour une personne dé-
sirant faire un jeûne, permettre une meilleure alliance 
thérapeutique, lorsque le médecin s’intéresse au vécu 
spirituel ou/et religieux du patient.

Formation post-graduée

a) �Sensibilisation pour les médecins-assistants du Dépar-
tement de médecine interne (DMI)

	� Le Centre de formation a également été sollicité pour 
participer à la formation post-graduée des médecins-
assistants. Ils reçoivent chaque matin une demi-heure 

d’enseignement sur tous les domaines de leur activité. 
Nous intervenons quatre fois pendant leurs temps de 
travail dans ce département. Nous abordons les thèmes 
suivants: données actuelles de sociologie de la religion; 
définitions du spirituel et du religieux dans le monde de 
la santé; rôle des médecins dans ce domaine et présen-
tation d’outils pour aborder ces thèmes; expérience d’un 
ou d’une médecin; travail des aumôniers et collaboration 
interdisciplinaire.

Douze séries de quatre exposés ont été offertes depuis 
2007. Les évaluations sont assez constantes et affirment 
l’importance de recevoir une telle sensibilisation. Une ma-
jorité de ces jeunes médecins notent qu’aborder le domaine 
de la spiritualité ne dépend pas des convictions des méde-
cins mais de celles des patients. Ils relèvent également être 
prêts à aborder cette dimension avec les personnes qu’ils 
soignent, dans les situations de crise ou de fin de vie. Ils ex-
priment aussi une certaine inquiétude quant à leur niveau 
de compétence et au manque de temps. 

b) �Module de formation pour les équipes interdisciplinaires
	 �Un module de deux heures de formation a également 

été élaboré par le groupe «SpirMed». Cet enseignement 
est centré sur les outils pour aborder la dimension spiri-
tuelle des patients, ainsi qu’une réflexion sur les compé-
tences requises et les enjeux éthique qui en découlent. 
Tester l’utilisation d’un outil permettant d’aborder la 
spiritualité entre participants s’avère très stimulant pour 
cette réflexion. Ce module est offert par un-e médecin 
et un-e aumônier et est adapté aux demandes spéci-
fiques des équipes qui souhaitent en bénéficier. Des 
séminaires de formation continue inspirés par ce mo-
dule ont également été organisés pour les médecins de 
la Policlinique Médicale Universitaire ainsi que pour les 
médecins installés.

Perspectives pour la formation des professionnels de la 
santé
 
Considérant ce domaine particulier des soins, la formation 
des équipes soignantes et des médecins, tout particulière-
ment dans un contexte de soins palliatifs, est aujourd’hui 
indispensable. Elle permet aux professionnels de la santé 
d’exercer une responsabilité accrue dans la prise en charge 
globale des patients et d’augmenter chez les patients et 
leurs proches la perception de la qualité des soins qu’ils 
offrent (Astrow et al., 2007). Aborder cette dimension in-
time de la personne humaine dans des soins, hospitaliers 
principalement, ne va pourtant pas sans soulever des en-
jeux éthiques. Dans un système de santé très puissant, sa-
chant définir promptement ce qui est souhaitable pour les 
patients, tenir compte de leur vulnérabilité en abordant leur 
intimité spirituelle est indispensable (Monod-Zorzi, 2012).3 Cahier présentant le module, Faculté de Biologie et de Médecine
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Former les soignants à un savoir-faire pour aborder la di-
mension spirituelle est nécessaire, mais nous voyons clai-
rement aujourd’hui que le développement de telles for-
mations passe aussi par une réflexion sur le savoir-être. 
Reconnaître ses limites, connaître sa propre spiritualité 
pour ne pas l’imposer subrepticement à l’autre, compter 
sur les ressources interdisciplinaires semblent des objec-
tifs à ne pas négliger au moment où le développement de 
chaires de Spiritual Care dans les Facultés de médecine est 
envisagé4. Ces formations intégrant le savoir-être, existent 
déjà (Wasner et. al., 2005, et Culliford, 2009). Elles semblent 
apporter des bénéfices importants tant pour les patients et 
leur entourage que pour les soignants eux-mêmes et leur 
collaboration au sein d’équipes pluri professionnelles.
							     

Cosette Odier
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Die Bildung in Spiritual Care muss ausgebaut  
werden (Zusammenfassung)

Schon seit vielen Jahren wird die spirituelle Dimension der 
Pflege in der Definition von Palliative Care berücksichtigt. 
Die Berücksichtigung der Spiritualität in der Pflege vollzieht 
sich dabei schrittweise. Sie wurde, aufgrund ihres religiösen 
Charakters, zunächst an die Spitalseelsorger delegiert. Doch 
die gesellschaftliche Realität, in der sich die religiösen und 
spirituellen Formen der Bevölkerung immer weiter ausdiffe-
renzieren, verpflichtet das ganze interdisziplinäre Palliative-
Care-Team, sich ernsthaft mit diesem Aspekt der menschli-
chen Wirklichkeit auseinanderzusetzen. Pflegende und Ärzte 
fühlen sich verpflichtet, dies in einem umfassenden Sinne 
ernst zu nehmen: von der Frage nach dem Sinn des Lebens 
bis hin zu religiösen und kulturellen Bedürfnissen. 

Seit rund 30 Jahren sehen die in der Palliative Care tätigen 
Seelsorger die Notwendigkeit, ihre theologische Ausbil-
dung durch ein «Clinical Pastoral Training» (CPT) zu ergän-
zen, um so nicht nur schriftliche Zeugnisse, sondern auch 
die «menschlichen und lebendigen Zeugnisse» zu verste-

hen und zu interpretieren. Es hat sich ausserdem als richtig  
erwiesen, den interdisziplinären Dialog zu pflegen.

Diese Notwendigkeit besteht weiterhin. Doch es zeigt sich, 
dass es heutzutage ebenso nützlich, um nicht zu sagen 
notwendig ist, den Seelsorgenden ebenso wie den Spezia-
listen Evaluationsmethoden an die Hand zu geben, wenn 
es um die spirituelle Not oder das spirituelle Wohlergehen 
geht. Dies gilt nunmehr für das gesamte interdisziplinäre 
Team, das sich in diesem Bereich grundlegende Kenntnisse 
aneignen muss, aber auch die Fähigkeit erlangen sollte, die 
Grenzen des spirituellen Beistands zu erkennen. Der Arti-
kel beschreibt, welche verschiedenen Bildungsangebote in 
Spiritual Care am CHUV Lausanne sowohl für Seelsorger als 
auch Mediziner bestehen. Ausgehend von einer mehr als 
zehnjährigen Erfahrung zeigt er auch einige Zukunftspers-
pektiven auf.

Cosette Odier
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Assistenza spirituale: è necessario sviluppare la 
formazione (Riassunto)

L’attenzione alla dimensione spirituale delle cure, contem-
plata nella definizione dei trattamenti palliativi già da molti 
anni, è un aspetto di cui si tiene sempre più conto nei tratta-
menti. In passato l’accompagnamento spirituale era affida-
to ai cappellani, soprattutto per la dimensione religiosa. La 
realtà sociologica odierna, che vede le persone aderire a for-
me di spiritualità e religione sempre più diversificate, ha co-
stretto i membri del gruppo interdisciplinare che si occupa 
delle cure palliative a interessarsi seriamente a questa ne-
cessità profonda dell’essere umano. Gli assistenti e i medici 
sentono la responsabilità di considerare molto seriamente 
questa esigenza nella sua dimensione più ampia: dalla ricer-
ca del senso della vita al bisogno religioso e culturale.

Una trentina di anni fa, apparve chiaro che i cappellani ope-
ranti nel campo delle cure palliative dovessero, da un lato, 
completare la loro formazione teologica con un cosiddet-
to «CPT» (clinical pastoral training), al fine di poter leggere 

e interpretare non solo le testimonianze scritte ma anche 
quelle «umane e viventi» e, dall’altro, imparare il dialogo in-
terdisciplinare, necessità ancora oggi presente. Oggi sareb-
be utile, se non necessario, che i cappellani venissero anche 
formati all’uso di strumenti specifici per valutare lo sconfor-
to e il benessere spirituale in qualità di specialisti. Questo 
vale ormai per l’intero gruppo interdisciplinare, il quale ha 
bisogno di acquisire nozioni di base in questo campo e di 
imparare a riconoscere i propri limiti per affidare i casi a chi 
di dovere.

Il presente articolo descrive i diversi corsi di formazione 
in materia di assistenza spirituale offerti dal CHUV di Lo-
sanna e rivolti sia ai cappellani che ai medici. Sulla base 
di un’esperienza ultradecennale, vi si propongono anche 
alcune soluzioni per il futuro.

Cosette Odier
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« ��Che cos’è quella sensazione quando ci si allontana dalle persone e loro restano sulla pianura 
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i cieli. »
Jack Kerouac
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L’assistenza spirituale nelle Cure Palliative in  
Ticino. Essere pionieri

Dall’inizio del 2013, nel neo-nato reparto Cure Palliative alla 
Fondazione Clinica Varini di Orselina, nell’equipe interdisci-
plinare è stata inserita la figura dell’assistente spirituale, 
grazie alla presenza di Doris Coppe, che si era precedente-
mente formata, conseguendo il livello B1 in Palliative e Spiri-
tual Care ad Aarau. La Direzione della Clinica ha fortemente 
voluto questa presenza, poiché convinta dell’importanza e 
della necessità di offrire un servizio di sostegno spirituale 
e psico-sociale ai pazienti, ai loro familiari, ed al personale 
curante. Riconoscendo che, quando si è confrontati con la 
fase terminale della vita, possa esistere ancora un potenzia-
le enorme di trasformazione profonda per tutte le persone 
coinvolte, anche per chi cura e assiste. 

L’esperienza di questo anno ha confermato il valore della 
presenza nell’equipe del ruolo dell’assistente spirituale, che 
ha potuto dare sostegno a chi lo desiderava. E così accom-
pagnare in vari modi e nel rispetto più profondo delle con-
vinzioni di ognuno, chi non crede, chi sente dentro di sé un 
collegamento con la spiritualità, come pure chi ha fede e si 
riconosce all’interno di una religione, non importa quale. 
Offrendo competenza e presenza discreta in un momento 
sacro, il passaggio ultimo dalla vita alla morte, e alla vita 
oltre la morte. 

In un periodo di tempo, che proprio per la sua brevità, e per 
il fatto che nessuno può quantificare in anticipo quanto 
lungo sarà, diventa denso di significato, e di interrogativi. 
Interrogativi che in modi e tempi diversi si ripresentano ad 
ogni nuovo incontro e ad ogni accompagnamento. 

Cosa succede nelle persone coinvolte, quando una diagnosi 
di un male inguaribile che attesta la «terminalità» di una vita, 
deve essere comunicata al paziente e ai suoi familiari? 

Quale il momento più opportuno per dare questa informa-
zione? 

Quanta autenticità, sensibilità, onestà, capacità relazionali 
e comunicative, sono richieste a chi dovrà dare questa co-
municazione? 

Quanta comprensione per lo sconvolgimento interiore, per 
lo sgomento, per lo smarrimento più totale di chi riceve 
questa notizia, occorre poter dare, sia al paziente sia ai suoi 
familiari? 

Quanta presenza piena serve per accogliere la solitudine ed 
il senso di vuoto, che possono emergere e sconvolgere? 

Quanta compassione è possibile offrire per contenere  
l’angoscia, il dolore, la paura di soffrire? 

Cosa aiuterà a contenere quando la rabbia e il bisogno di 
colpevolizzare, con furia esplosiva e distruttiva, travolgerà 
tutto e tutti? 

Chi potrà intuire come ci si sente quando si è senza via  
d’uscita, quando il senso di impotenza paralizza, quando  
ci si rende conto che ormai non dipende più nulla dalla  
propria volontà? 
 
Cosa può sostenere chi ha impostato una vita sul control-
lare e possedere, quando è sollecitato dagli eventi a lasciar 
andare le proprie aspettative, la propria casa, i propri affetti, 
il proprio lavoro? Tutto, fino all’ultimo respiro? 
 
Chi potrebbe guidare per scoprire dentro di sé una via verso 
l’accettazione profonda, verso quel SI, così difficile da vivere? 
 
Chi potrebbe incoraggiare a chiedere aiuto, a fidarsi e ad 
affidarsi agli altri, quando per una vita si è gestito tutto in 
prima persona? 
 
Chi potrebbe invitare a riflettere sulle risorse che hanno 
aiutato a superare tanti traumi, tante ferite del passato,  
e sollecitare nel riattivarle? 

SPIRITUALITÀ E  SPIRITUAL C ARE
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Chi potrebbe chiedere se abbiamo già pensato che un  
giorno la nostra vita giungerà al termine? 

Chi avrà la tenacia ed il coraggio di essere e stare con noi, 
senza abbandonarci? 

E alla fine ci incoraggerà, lasciandoci andare verso quel  
passaggio che da soli dovremo fare? 

Chi ci porrà quelle domande che non vorremmo mai udire, 
sul senso e sul significato di ciò che stiamo vivendo? 

Su cosa crediamo e immaginiamo ci sarà dopo la morte? 

Se c’è una parte di noi che sopravvivrà alla nostra morte 
fisica? 

Su cosa ci ha dato conforto e sostegno nei momenti di  
difficoltà? 

Sulla nostra fede? Sulla nostra spiritualità? 

Chi potrebbe chiederci se abbiamo ancora conflitti da  
risolvere? 

Persone con le quali vorremmo riconciliarci? 

Se sentiamo il desiderio di riconciliarci? 

Se abbiamo ancora cose importanti da decidere e da realiz-
zare, da organizzare, scelte da comunicare, disposizioni da 
dare? 

Quali desideri vorremmo ancora vedere esauditi? 
 
Chi potrebbe offrirci un ascolto silenzioso, una mano che ci 
sorregge, un abbraccio che ci sostiene? 
 
Pregare per noi, quando per noi non è più possibile? 
 
Interrogativi forti, pressanti, che scuotono e richiamano i 
bisogni profondi del corpo e dell’anima. Che ci sollecitano 
a sondare il mistero della vita e della morte, la propria spi-
ritualità. Chi sceglie di prestare servizio nelle cure palliati-
ve, li conosce bene, poiché vi è giornalmente confrontato.  

Non importa se curante, assistente sociale, medico, fisiote-
rapista, addetto alla pulizia, assistente spirituale, psicologo, 
tutti, sono costantemente chiamati e invitati dai pazienti 
e dai loro familiari, in modo globale, autentico, a volte con 
grande urgenza, a dare delle risposte. E a volte a dover am-
mettere onestamente che risposte purtroppo non ce ne 
sono. Ma è possibile assumere con compito così impegna-
tivo? Forse sì, forse si può. 

Se prima si è trovato la pazienza ed il coraggio di interrogar-
si, di cercare dentro di sé, di stare in contatto con se stessi. 
Se si ha incominciato a prendersi cura di sé, confrontando-
si ed accettando un po’ i propri limiti. Ma pure se si sanno 
riconoscere le proprie risorse e le proprie competenze, cre-
scendo in quel compito che dura tutta una vita, di amarsi ed 
accettarsi. Forse così ci si può sperimentare nell’accettare 
ed accogliere sempre di più chi si affida a noi, alle nostre 
cure, alla nostra assistenza, chiunque esso sia. Per cresce-
re ed evolvere, insieme, nel corpo e nell’anima. Per questo 
probabilmente è indispensabile nelle cure palliative, avere 
assistenti spirituali, che siano pronti a coinvolgersi auten-
ticamente e a lavorare in un team interdisciplinare. Per di-
ventare sempre più consapevoli che in questo delicato e 
straordinario servizio di accompagnamento delle persone 
nell’ultimo tratto della loro vita, non bisogna solo contare 
su se stessi, ma occorre dare fiducia agli altri, al loro senso di 
responsabilità e affidarsi a quelle forze più grandi di noi che 
agiscono per il bene di tutti. 

Doris Coppe

Doris Coppe

Accompagnamenti spirituali,  
psico-sociali e sistemici. Presta  
il suo servizio presso il reparto di  
Cure Palliative alla Fondazione  
Clinica Varini a Orselina e offre  
accompagnamenti privati su richiesta. 

doris.coppe@bluewin.ch
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Curare è un atto spirituale

Il documento «Improving the Quality of Spiritual Care as a 
Dimension of Palliative Care: The Report of the Consensus 
Conference»1 sintetizza il lavoro dell’importante conferenza 
di Pasadena (California, USA) del 17 e 18 febbraio del 2009. 
Partendo dall’assunto che «l’assistenza spirituale è una 
componente fondamentale della qualità delle cure palliati-
ve», la conferenza voleva «identificare i punti d’accordo su 
come applicare la spiritualità nella cura della salute e fornire 
delle raccomandazioni per sviluppare le consegne di qualità 
dell’assistenza spirituale nelle cure palliative» (885).
Con spiritualità s’intende «la dimensione dell’umanità che 
si riferisce al modo degli individui di cercare e di esprime-
re il significato e lo scopo [della vita] e di sperimentare il 
loro essere in relazione con il presente, con se stessi, con gli 
altri, con la natura e con il significato o il sacro» (887)2. Per 
capire quanto sia importante farsi carico della dimensione 
spirituale del paziente basta riflettere sullo scopo delle cure 
palliative: «sostenere un’ottimale qualità di vita e promuo-
vere la guarigione (healing), che è un cambiamento verso 
l’esperienza dell’interezza e della totalità nel continuo della 
qualità di vita»3. Come sarebbe possibile parlare di guarigio-

ne per pazienti affetti da malattie mortali, senza introdurre 
come dimensione della cura medica qualcosa che vada ol-
tre il biologico? Solo in una prospettiva spirituale, infatti, è 
possibile parlare di guarigione, poiché è nell’interiorità della 
vita spirituale che un malato può «trovare sollievo, conforto, 
legami, significato e uno scopo nel mezzo della sofferenza, 
dello sconvolgimento e del dolore» (890).
La concezione della cura come healing implica dunque una 
comprensione più ampia di cosa sia la malattia: vissuta da 
una persona, non è solo un fenomeno biologico ma è «un 
disturbo nelle giuste relazioni che costituiscono l’unità e 
l’integrità di ciò che noi conosciamo essere un essere uma-
no» (890). Avendo a cuore il benessere del paziente, le cure 
palliative curano i sintomi e si fanno carico del vissuto dei 
malati, coscienti che una malattia grave incide su tutta la 
vita del paziente e dei suoi familiari. L’aver integrato nel mo-
dello bio-psico-sociale di cura proposto da Engel e White la 
dimensione spirituale ha portato a una comprensione più 
profonda di cosa sia il curare in medicina, fino ad affermare 
che «la cura della salute è una professione intrinsecamen-
te spirituale» (900)4. Ponendo l’accento sulla relazione te-
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1 �Puchalski, C., et al. Improving the Quality of Spiritual Care as a Dimension of Palliative Care: The Report of the Consensus Conference. Journal of  
Palliative Medicine 12, 10 (2009) 885–904. Questo documento sviluppa quanto emerso in due importanti testi di riferimento per le cure palliative  
negli USA: National Consensus Project: Quality Palliative Care Guidelines (20092) e National Quality Forum: A National Framework and Preferred  
Practices for Palliative and Hospice Care: A Cansensus Report (2006).

2 �La conferenza ha esplicitamente voluto dare una definizione molto ampia e generica di spiritualità per poter includere in essa le credenze, i valori  
e le pratiche religiose, spirituali, filosofiche, esistenziali e personali di tutti i possibili pazienti, tenendo conto delle loro preferenze soggettive (cfr. 901).

3 �Fallon, M., e Hanks, G. 2006. ABC of Palliative Care. Publishing Blackwell.
4 �Cfr. Engel, G.L. The need for a new medical model: A challenge for biomedicine. Science 1977; 196, 129–136; White, K.L., Williams, T.F., Greenberg, B.G.  

The ecology of medical care. Bull NY Acad Med 1996; 73, 187–205; Sulmasy, D.P. A biopsychosocial-spiritual model for the care of patients at the  
end of life. Gerontologist 2002; 42 (Spec No 3), 24–33.
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rapeutica come cuore della cura medica, l’integrazione 
dell’assistenza spirituale nel programma terapeutico non è 
semplicemente un fattore in più da considerare in prospet-
tiva interdisciplinare, ma si è rivelata essere il fattore che 
può dare la profondità di sguardo necessaria per affronta-
re in modo unitario la varietà degli elementi considerati in 
modo multidisciplinare, poiché è lei ad avere come sua pre-
occupazione specifica il bene della persona.
I modelli di assistenza spirituale, infatti, offrono una strut-
tura di cura della salute che permette al personale curante 
d’entrare in una relazione profonda con i pazienti, metten-
dosi all’ascolto del loro vissuto e della loro sofferenza come 
partner della loro cura: nella relazione terapeutica si cerca 
insieme «una opportunità per la guarigione», ossia si lavora 
per quel «cambiamento nella nostra qualità di vita che por-
ti lontano da angoscia e sofferenza, verso una esperienza 
di integrità, completezza e pace interiore»5. La guarigione 
è dunque un processo, un cammino che il paziente può 
compiere per «venire a patti con le cose e gli eventi così 
come essi sono»6. Questa definizione è estremamente in-
teressante, perché ci fa capire bene che la spiritualità di cui 
parliamo non è uno spiritualismo, avulso dalla vita, ma è il 
luogo (l’interiorità) dove il paziente vive il proprio persona-
le dramma per arrivare ad accettare una realtà – in questo 
caso la malattia – che sembrerebbe contraddire le esigenze 
fondamentali del suo cuore di uomo, che è fatto per la vita 
e per la felicità.
Curante e malato lavorano insieme in un processo di sco-
perta, di dialogo collaborativo, di trattamento e di costante 
valutazione che potenzialmente può condurre al cambia-
mento d’entrambe: la relazione terapeutica è un’occasione 
di arricchimento umano per tutte le persone coinvolte. Af-
finché questo accada, «il professionista dev’essere consape-
vole delle dimensioni spirituali della propria vita e dev’esse-
re sostenuto nella pratica della presenza compassionevole 
ai pazienti con un processo di riflessione» (900). Per fornire 
delle cure palliative di qualità, dunque, tutto il persona-
le coinvolto dev’essere consapevole del fatto che «la cura 
della salute è una impresa spirituale», e quindi consideri la 

spiritualità non solo come una dimensione della propria vita 
personale ma la viva anche come parte integrante della sua 
formazione e crescita professionale. Solo sviluppando «la 
consapevolezza dei propri valori, credenze e attitudini, in 
particolare nei confronti della propria morte» si può avere 
la sensibilità per stabilire «connessioni più profonde e più 
piene di significato con i pazienti»7.
La dimensione trascendente che l’assistenza spirituale in-
troduce nel dialogo con i pazienti, in fine, è una grande risor-
sa per l’équipe di cure palliative, costantemente confronta-
ta con la morte dei pazienti e quindi con l’inevitabile senso 
d’impotenza che la fase terminale della malattia pone, che 
non opportunamente affrontato potrebbe generare anche 
frustrazione e pessimismo. L’integrazione dell’assistenza 
spirituale nel programma ordinario delle cure permette 
dunque di varcare il limite dell’impotenza con la quale la 
biomedicina inevitabilmente si scontra, poiché ci mostra 
che non solo è sempre possibile curare una persona, ma pa-
radossalmente si può anche aiutare a guarire una persona 
che sta morendo, se l’accompagnamento offerto le permet-
te di vivere una «buona morte», riconciliandosi con la pro-
pria storia, i famigliari e il suo destino8.

Don Roberto Roffi

5 �Caraceni, A. L’invenzione del termine «Cure Palliative». Intervista a Balfour Mount. La Rivista Italiana di Cure Palliative 3 (2006) 18.
6 �La definizione è di Jon Kabat-Zinn, citato da Balfour Mount nell’intervista di Caraceni (Caraceni, A. 2006. 18–19).
7 �Infatti, «diversi medici e infermiere parlano delle loro pratiche spirituali e come queste pratiche li aiutano a offrire una buona assistenza spirituale, la quale, 

a sua volta, li aiuta nelle loro capacità di dare una buona cura fisica e psicologica ai pazienti gravemente malati e morenti» (900).
8 �Cfr. Furtwängler-Andrié, V. «Les Ars Moriendi». Une clé pour élargir notre regard dans l’accompagnement des personnes en fin de vie. Revue internationale 

de soins palliatifs 26, 4 (2011), 321–325.

Don Roberto Roffi

dottorato in Teologia dog-
matica, lavora come parroco 
nelle parrocchie di Ravecchia 
e delle Semine a Bellinzona. Si 
sta formando come assistente 
spirituale in cure palliative. 

robertoroffi@bluewin.ch
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Seelsorge in der Palliative Care im Tessin:  
Pionierarbeit leisten / Die Heilung ist ein  
spiritueller Akt (Zusammenfassung)

Im Tessin gibt es seit 20 Jahren je nach den Bedürfnissen des 
kranken Menschen und seiner Familie verschiedene Formen 
der Palliative Care. Seit ihren Anfängen geht es in erster Li-
nie darum, eine angemessene, fachliche und kompetente 
medizinisch-pflegerische Unterstützung anzubieten. Man 
arbeitet mit anderen Fachkräften zusammen, zum Beispiel 
mit Sozialarbeitern, Psychologen, Physiotherapeuten und 
weiteren Personen, die zu diesem Zweck von verschiedenen 
Verbänden und Strukturen zur Verfügung gestellt werden. 

Seelsorge ist eine grundlegende Komponente der Pallia-
tive Care. Im Hinblick auf ein kompetentes Seelsorgean-
gebot unter der Berücksichtigung der Wünsche und Be-
dürfnisse der Patienten wurden internationale Richtlinien 
herausgegeben. Im Tessin wurde vor kurzem einer Seel-
sorge Priorität eingeräumt, bei der den Überzeugungen 
jedes Einzelnen, den Überzeugungen des nicht gläubigen, 
des spirituell fühlenden sowie des gläubigen Menschen, 
der sich einer Religion zugehörig fühlt, tiefster Respekt 
zukommt. Verschiedene Institutionen haben sich auf un-
terschiedlichen Ebenen darum bemüht, einen qualitativ 
hochwertigen Dienst anzubieten. Anfang 2013 wurde 
auf der neuen Station für Palliative Care der Fondazione 
Clinica Varini in Orselina dank der Präsenz der in Aarau in 

Palliative und Spiritual Care ausgebildeten Doris Coppe 
eine Seelsorgerfunktion innerhalb des interdisziplinären 
Teams geschaffen. Doris Coppe reflektiert in ihrem Text 
ihre persönliche Erfahrung als Seelsorgerin und betont, 
dass in der letzten Lebensphase noch ein enormes Poten-
zial für tiefgreifende Veränderungen bei allen Betroffenen, 
auch bei den behandelnden und begleitenden Personen, 
vorhanden ist. Sie stellt ausserdem fest, dass die letzte 
Lebensphase gerade wegen ihrer Kürze voller Sinngehalt 
ist und viele Fragen aufwirft – wichtige, dringende Fragen, 
die die tiefgründigen Bedürfnisse von Körper und Seele an 
den Tag legen und in Erinnerung rufen, die dazu anregen, 
das Mysterium von Leben und Tod, das Mysterium der  
eigenen Spiritualität zu ergründen. 

Pfarrer Roberto Roffi hat 2013 den Lehrgang B1 in Palliative 
Care der Tessiner Fachhochschule SUPSI absolviert. Er un-
tersucht das amerikanische Konsensdokument von 2009 
zur Seelsorge in der Palliative Care und zeigt, dass die Einbe-
ziehung der Seelsorge im Pflegeteam zu einem tiefgreifen-
den Überdenken der Bedeutung der Krankenpflege an sich 
führt: Die auf die therapeutische Beziehung ausgerichtete 
Gesundheitsfürsorge erweist sich als eine im Kern spiritu-
elle Berufsgattung.
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L’assistance spirituelle dans les soins palliatifs  
au Tessin. Être pionniers / La guérison est un  
acte spirituel (Résumé)

Depuis deux décennies, les soins palliatifs existent sous plu-
sieurs formes, de manière à répondre aux différents besoins 
des malades et de leurs familles. Pendant cette période, 
l’attention a été principalement portée sur la fourniture 
d’une assistance médico-infirmière adéquate, à la fois for-
mée et compétente. Une collaboration a été instaurée avec 
les autres figures professionnelles – comme, par exemple,  
assistants sociaux, psychologues, kinésithérapeutes et 
autres – mises à disposition à ces fins par plusieurs associa-
tions et structures.

L’assistance spirituelle est un élément essentiel des soins 
palliatifs. Des directives ont été publiées à l’échelle inter-
nationale afin de les proposer de manière professionnelle 
et dans le respect des souhaits et besoins des patients. Au 
Tessin, la nécessité d’offrir une assistance spirituelle dans 
le plus profond respect des convictions individuelles, des 
non-croyants, de ceux qui aspirent à une certaine spirituali-
té, aussi bien que de ceux qui ont la foi et se reconnaissent 
dans une religion, a été récemment reconnue comme une 
priorité. Ainsi, plusieurs institutions ont commencé à pro-
poser un service de qualité à différents niveaux. A partir du 
début de l’année 2013, la figure de l’assistante spirituelle 
a été intégrée dans le département récemment créé des 

Soins palliatifs de la Fondazione Clinica Varini di Orselina 
et ce, grâce à la présence de Doris Coppe, qui a bénéficié 
d’une formation Palliative e Spiritual Care à Aarau. Dans 
son texte, Doris Coppe propose une réflexion fondée sur 
son expérience personnelle d’assistante spirituelle. Elle sou-
ligne que, lorsqu’on est confronté à la phase terminale de la 
vie, il existe encore un potentiel énorme de transformation 
profonde pour toutes les personnes impliquées, y compris 
pour les soignants et assistants. Elle reconnaît que la fin de 
vie, du fait de sa brièveté, est pleine de sens et d’interroga-
tions. Ces interrogations sont fortes, pressantes, ébranlent 
et interrogent les besoins profonds du corps et de l’âme, et 
incitent à sonder le mystère de la vie et de la mort, de sa 
propre spiritualité.

Don Roberto Roffi, qui a fréquenté le cours B1 en soins pal-
liatifs à la SUPSI (TI) en 2013, analyse le document améri-
cain de référence sur l’assistance spirituelle dans les soins 
palliatifs, qui date de 2009, et montre que l’intégration de 
l’assistance spirituelle dans l’équipe soignante entraîne une 
réflexion à la fois nouvelle et profonde sur le sens même 
des soins médicaux: si l’on se concentre sur la relation thé-
rapeutique, les professions de la santé révèlent à leur tour 
leur caractère intrinsèquement spirituel.

SPIRITUALITÉ ET SPIRITUAL C ARE

« ��Some people consider the practice of love and compassion is only related to religious 

practice and if they are not interested in religion they neglect these inner values.  

But love and compassion are qualities that human beings require just to live together. »
Dalai Lama
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Verantwortungsvolle Spiritualität und Esoterik – 
Versuch einer Grenzziehung

Palliative Care schliesst bekanntlich ein, die spirituellen Be-
dürfnisse eines Patienten wahrzunehmen und angemessen 
auf sie zu reagieren. Doch was heisst das eigentlich? Wer 
die Begriffe «spirituell» bzw. «Spiritualität» näher definieren 
möchte, gerät schnell ins Schleudern. Angesichts des heut-
zutage extrem weiten Spektrums der diversen Religionen 
und Weltanschauungen scheint es fast unmöglich, so etwas 
wie einen kleinsten gemeinsamen Nenner zu finden. Nicht 
umsonst stellt Traugott Roser fest, dass «der Bedeutungs-
zuwachs von Spiritualität in der Palliative Care (…) mit einer 
begrifflichen Unschärfe» einhergehe, «die sowohl durch 
den multikulturellen Kontext der Palliativmedizin und der 
Hospizbewegung als auch durch das subjektzentrierte An-
liegen bedingt» sei (Roser, 2007, 249). Es ist aufgrund dieser 
«begrifflichen Unschärfe» wohl nur konsequent, dass die 
Bigorio-Empfehlungen zu Palliative Care und Spiritualität 
von 2008 in ihrer Beschreibung von Spiritualität lediglich 
von einem «Definitionsversuch» sprechen. Darin heisst es: 
«Spiritualität durchdringt alle Dimensionen menschlichen 
Lebens. Sie betrifft die Identität des Menschen, seine Wer-
te, alles, was seinem Leben Sinn, Hoffnung, Vertrauen und 
Würde verleiht. Spiritualität wird erlebt in der Beziehung 
zu sich selber, zu anderen und zum Transzendenten (Gott, 
höhere Macht, Geheimnis, …). Zur Spiritualität gehören 
die Fragen, die angesichts von Krankheit und Endlichkeit 
des Lebens aufkommen, ebenso wie die individuellen und 
gemeinschaftlichen Antworten, die dem erkrankten Men-
schen als Ressource zur Verfügung stehen.»1

Esoterik: mittlerweile ein Milliarden-Geschäft
 
Sicherlich muss eine Definition des Begriffs Spiritualität 
auch dessen Wandel und Konjunkturen, also die historische 
Dimension mitberücksichtigen. In Mode kam das Wort Spi-
ritualität im deutschen Sprachraum erst in den sechziger 
Jahren und löste Begriffe wie Mystik oder Frömmigkeit, die 
meist in einem klar christlichen Kontext gebraucht wurden, 
mehr und mehr ab. Mittlerweile sind einige Religionswis-
senschaftler der Auffassung, dass einer traditionellen, reli-
giös-kirchlich geprägten Spiritualität eine alternative bzw. 
populäre Spiritualität gegenübersteht, die sich u.a. mit dem 
Spektrum der Esoterik verbindet (Heelas und Woodhead, 
2005). Diese beiden Spiritualitätskonzepte treten teils in 
Konkurrenz, teils aber auch in Überschneidung und Ergän-

zung auf, indem z.B. kirchliche Weltanschauungsbeauftrag-
te einerseits vor den Auswüchsen und Risiken der Esoterik 
warnen, kirchliche Bildungshäuser andererseits mitunter 
Seminare anbieten, deren Inhalt man getrost als esoterisch 
bezeichnen kann. Jedenfalls erklärt die «Verdoppelung» des 
Spektrums Spiritualität deren enorme Reichweite. Dazu ein 
Beispiel: Im August diesen Jahres listete der Online-Buch-
versand Amazon zum Suchbegriff Spiritualität mehr als 
31 000 (!) Treffer auf. Betrachtet man sich die Werke etwas 
näher, fällt auf, dass sie in vielen Fällen dem Spektrum der 
Esoterik zuzuordnen sind. Oder etwas prägnanter formu-
liert: Wo Spiritualität draufsteht, ist oft Esoterik drin. 

Doch was genau ist eigentlich Esoterik? In seiner heutigen 
Erscheinungsform im Grunde das Gegenteil dessen, was der 
Begriff eigentlich meint. Denn das griechische «esôterikós» 
heisst «zum inneren Kreis gehörend» und bezog sich auf das 
höhere, geheim zu haltende Wissen von Eingeweihten wie 
etwa den Schülern eines Philosophen. Von «geheim» kann 
in der heutigen Esoterik allerdings keine Rede mehr sein: 
Zwar nimmt die Esoterik immer noch für sich in Anspruch, 
ein (vermeintlich) höheres Wissen zu besitzen, doch ist da-
raus in Form von Büchern, Seminaren, Kongressen sowie 
Dienstleistungen aller Art mittlerweile längst ein riesiges, 
auf das Massenpublikum ausgerichtetes Geschäft gewor-
den. Der Jahresumsatz der Esoterik-Branche wird allein für 
Deutschland auf 10 bis 25 Milliarden Euro geschätzt2 – und 
ein Ende des Booms ist nicht abzusehen.

Besonders gefragt sind leicht erlern- bzw. nachvollziehba-
re esoterische Techniken zur Lebensbewältigung, weshalb 
auch von einer Alltags- oder Gebrauchsesoterik die Rede ist. 

Dazu zählen Angebote wie
– �das Wahrsagen aufgrund von Pendeln oder Karten wie 

z.B. Tarot,
– �die Übermittlung von Botschaften und Ratschlägen, die 

von «aufgestiegenen Meistern», Ausserirdischen, Engeln 
oder auch Verstorbenen stammen sollen (Channelling 
bzw. Spiritismus)

– �Astrologie
– �Neo-Schamanismus
– �Rituale «moderner» Hexen (z.B. Wicca-Kult, «Teeny-

Hexen») und andere okkultistische Praktiken (inklusive 
Satanismus)

SPIRITUALITÄT UND SPIRITUAL C ARE

1	 Zitiert nach www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/palliative/fachwelt/E_Standards/E_12_1_bigorio_2008_Spiritualitaet_de.pdf. 
2	Zahlen nach http://www.agpf.de/Zahlen.htm.
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–  Rückführungen in frühere Leben (Reinkarnationstherapie)
–  «Licht»- und «Energiearbeit» zur Stärkung der Lebenskraft 

und Aufl ösung mentaler Blockaden wie z.B. Reiki
–  Techniken der Geist-, Fern- und «Quantenheilung» (z.B. 

«Matrix- Transformation»).

Die Übergänge zur Komplementärmedizin, zu Wellness- 
und Lifestyle-Angeboten oder auch zur Anwendung ei-
gentlich nicht-esoterischer Psycho- und Coachingtechni-
ken (z.B. NLP, «Positives Denken») sind dabei oft fl iessend. 
Darüber hinaus gibt es einen Übergangsbereich zu Ver-
schwörungstheorien und Rechtsextremismus («braune 
Esoterik»). Hinzu kommen Versatzstücke etablierter Reli-
gionen, wobei nicht übersehen werden darf, dass die Ritu-
ale und Erklärungsansätze der Esoterik ohne theologisch- 
dogmatisches Fundament auskommen, worin gerade ihr 
Reiz besteht. Trotzdem oder gerade deshalb stellt sich die 
Frage, ob Esoterik nicht (auch) so etwas wie eine Bastel- 
oder Patchwork-Religion darstellt.

Beobachten lässt sich der Esoterik-Boom ungefähr seit 
Mitte/Ende der achtziger Jahre und er erreichte Europa in 
Gefolge der Idee eines «New Age», das nun angebrochen 
sei und zu einem neuen, höheren Bewusstsein führe. Wäh-
rend der Begriff «New Age» längst ad acta gelegt ist, sind 
die Inhalte dieses Denkens nach wie vor sehr präsent. In 
Deutschland (alte Bundesrepublik) glauben immerhin 12% 
der Bevölkerung an Magie, 18% an Astrologie und 25% an 
die schützende Wirkung von Amuletten. 27 % geben an, ih-
ren Glauben aus unterschiedlichen religiösen Überzeugun-
gen zu ziehen, wozu oft auch esoterische Glaubensinhalte 
zählen dürften (Pickel, 2013, 20).

Mögen sich die diversen esoterischen Theorien 
und Praktiken im Detail auch sehr unter-
scheiden, so lassen sich doch folgende 
Gemeinsamkeiten ausmachen:

–  Esoterik behauptet, dass 
sie auf einem angeb-
lich höheren und ur-
alten Wissen beruhe.

–  Ziel esoterischer Prakti-
ken ist die Entwicklung des 
Ichs, hin zu diesem höheren 
Wissen in Form von Erleuchtung 
und Weisheit, aber auch zu mate-
riellem Wohlstand, dauerhafter Ge-
sundheit etc.

–  Die Welt wird «ganzheitlich», d.h. im 
Grunde nicht anders als monistisch ge-
dacht: Alle Erscheinungen sind eigentlich nur 
Ausdruck von Geist bzw. Energie. Der Geist ist 
daher auch in der Lage, die Materie zu beherr-
schen, zu kontrollieren und zu verändern.

Um Missverständnisse zu vermeiden: Selbstverständlich 
soll der Esoterik keinesfalls eine spirituelle Dimension abge-
sprochen werden, denn auch sie beschäftigt sich mit Grund- 
und Sinnfragen des Lebens. Esoterik ist oft Ausdruck einer 
spirituellen Suche, die jenes Vakuum füllen soll, das sich 
aus der Abwendung von Kirchen und traditioneller Religion 
ergeben hat. Auch soll es bei den weiteren Überlegungen 
nicht darum gehen, Esoterik über einen Kamm zu scheren. 
Es ist natürlich ein Unterschied, ob man sich aus Neugier 
und zum Spass ein Horoskop erstellen lässt oder sich ernst-
haft schadet, weil man auf das Konzept der «Lichtnahrung» 
schwört und daher nichts mehr isst und trinkt. Die Rede 
ist im Folgenden von diesen problematischen Formen, die 
mir mit einer verantwortungsbewussten Spiritualität, wie 
sie Palliative Care einfordern muss und gewährleisten will, 
kaum vereinbar scheinen. Dazu im Folgenden drei vielleicht 
etwas provozierende Thesen:

Erste These: Esoterik kann dann problematisch werden, 
wenn sie einem egoistischen Drang zur Selbstverwirkli-
chung und einem verqueren Karma-Glauben huldigt. 

Aus dem Hinduismus und Buddhismus haben viele esoteri-
sche Strömungen den Glauben an das Karma als unerbittli-
ches Gesetz von Ursache und Wirkung sowie den Glauben 
an die Reinkarnation (Wiedergeburt) übernommen. Doch 
während Hinduismus und Buddhismus danach streben, aus 
dem Kreislauf der Wiedergeburt auszubrechen, sieht die 
Esoterik darin eine Chance, sich spirituell immer weiter zu 
verwirklichen, gleichsam also von Leben zu Leben in immer 
höhere geistige Dimensionen aufzusteigen. Der Glaube an 
das Karma führt ausserdem dazu, dass sich viele Esoteriker in 
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das Wahrsage- und Deutungssystem des Tarot.
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recht egoistischer Manier nur noch für die eigene spirituelle 
Selbstverwirklichung, nicht aber die Nöte ihrer Mitmenschen 
interessieren. «Wer sich vorwiegend um die eigene Selbstver-
wirklichung und die spirituelle Entwicklung kümmert, bringt 
wenig Energie auf, sich liebevoll um seine spirituell angeblich 
unterbelichtete Umgebung zu kümmern», so das harte Urteil 
des Zürcher Esoterik- und Sekten-Experten Hugo Stamm.3 
Dies schon deshalb, weil in der karmischen Logik jede Not 
selbstverschuldet ist. Der deutsche Esoteriker und Reinkarna-
tionstherapeut Trutz Hardo verstieg sich sogar zu der These, 
dass sich die Juden durch Verfehlungen in früheren Leben 
den Holocaust selbst zuzuschreiben hätten. Ähnlich haar-
sträubend ist es, wenn einer Frau, die ein Kind verloren hat, 
in der Reinkarnationstherapie mitgeteilt wird, dass sie dieses 
Unglück treffe, weil sie in ihrem früheren Leben eine Kinds-
mörderin gewesen sei. Oder eine andere Frau erfährt, dass sie 
in ihrem früheren Leben von einem Mann vergewaltigt wor-
den sei und sich, da sie im vermeintlichen Vergewaltiger ihren 
jetzigen Ehemann erkennt, sofort scheiden lässt.

Eine verantwortungsbewusste Spiritualität, wie sie in der 
Palliative Care gelebt und praktiziert werden sollte, fragt 
dagegen nicht nach Schuld und Karma. Sie hat, meine ich, 
die Patienten ohne jegliche Schuldzuweisungen im Blick. 
Nicht den in der Vergangenheit liegenden Ursachen des Lei-
dens gilt ihre Aufmerksamkeit, sondern der Linderung des 
Leidens jetzt. Ihre Wertigkeit und ihr Handeln sind nicht an 
einem spirituellen Wachstum und geistiger Höherentwick-
lung des Patienten bzw. der in der Palliative Care Tätigen 
ausgerichtet, sondern durch Mitgefühl und Empathie be-
stimmt, die sich ganz handfest und konkret in einem an der 
Not des Leidenden orientierten Aktiv-Werden äussern. Oder 
um mit dem Theologen Pierre Stutz zu sprechen: «Ein spiri-
tueller Mensch ist eine Frau, ein Mann, die/der wahr-nimmt 
was ist, ohne zu bewerten und zu beurteilen» und sich «zu 
leidenschaftlich-engagierter Gelassenheit befreien» lasse.4

Zweite These: Esoterik kann dann problematisch werden, 
wenn sie auf alles eine Antwort hat und alles besser weiss.
 
Der Glaube, ein angeblich höheres, geheimes und uraltes 
Wissen zu besitzen, verleitet viele Anhänger der Esoterik 
immer wieder dazu zu meinen, auf alle Fragen eine Antwort 
zu haben und deshalb geradezu missionarisch aufzutreten, 
weil man z.B. zu wissen glaubt, wie ein Patient spirituell 
«richtig» zu sterben hat. Gerade der oben erwähnte Glaube 
an das Karma dient oft als Passepartout für alle Lebensla-
gen. Esoterik leugnet Kontingenz, d.h. dass es in ihrem Welt-
bild nichts Unerklärliches wie Zufälle mehr gibt, und ähn-
lich wie Verschwörungstheorien sieht sie selbst dort einen 
erklärenden Sinnzusammenhang, wo es gar keinen gibt. In 

unserer hochkomplexen Welt ist die ständige Verfügbar-
keit von Antworten wohl gerade das Attraktive, um nicht 
zu sagen Verführerische an esoterischen Angeboten. Doch 
diese Verfügbarkeit wird dann gefährlich, wenn sie von den 
Anbietern esoterischer Dienstleistungen (Geistheiler, Hell-
seher, Medium etc.) missbraucht wird, um Klienten von sich 
abhängig zu machen und ggf. finanziell auszunehmen. Und 
auch dann, wenn keine anderen Deutungsmuster mehr zu-
gelassen werden, dem sogenannten «gesunden Menschen-
verstand», Rationalität und wissenschaftlich fundiertem 
Wissen kein Platz mehr eingeräumt wird, kann Esoterik 
schädliche Auswirkungen haben.

Eine verantwortungsbewusste Spiritualität hat dagegen 
den Mut, Fragen – auch und gerade, wenn sie sehr existen-
ziell oder besonders schmerzlich sind – offen zu lassen, sie 
hütet sich davor, auf alles eine Antwort zu haben und alles 
besser zu wissen. Sie bewahrt sich selbst gegenüber eine 
kritische Distanz, was es ihr ermöglicht, in aller Bescheiden-
heit und Demut andere, vielleicht sogar widersprechende 
und konkurrierende Formen der Spiritualität (und sogar die 
Abwesenheit von Spiritualität) gelten zu lassen.

Dritte These: Esoterik kann dann problematisch werden, 
wenn sie geistmagische Allmachtsphantasien fördert.

Da die meisten esoterischen Deutungsmuster der Annah-
me folgen, dass alle Phänomene, darunter auch alles Mate-
rielle, nur Erscheinungen von Geist und Energie sind, gehen 
sie davon aus, dass der Geist sozusagen höherwertig als die 
Materie ist und diese daher wissentlich und willentlich be-
einflussen bzw. verändern kann. Das jedoch ist nichts ande-
res als Magie, genauer gesagt Geistesmagie. Im Spektrum 
der Gebrauchsesoterik sind es gerade die geistmagischen 
Techniken, die sich immer wieder als attraktiv und populär 
erweisen. Ein Beispiel hierfür sind Bestseller wie «Bestellun-
gen beim Universum» von Bärbel Mohr oder «The Secret» 
von Rhonda Byrne sowie andere Ratgeber aus dem Über-
gangsbereich von Esoterik und «Positivem Denken».

Als äusserst problematisch erweist sich geistmagisches 
Denken jedoch gerade im medizinischen Bereich immer 
wieder – nämlich dann, wenn geglaubt wird, auf anerkann-
te Therapieverfahren verzichten zu können, weil Krankhei-
ten allein durch geistiges Heilen, Heilmeditationen, «rich-
tiges» (=Positives) Denken und andere Techniken besiegt 
werden könnten. Unter diesem Aspekt ist es übrigens eine 
geradezu grausame Ironie des Schicksals, dass ausgerech-
net Bärbel Mohr einem Krebsleiden erlag, was in der Eso-
terik-Szene für heftige Debatten und eine deutlich wahr-
nehmbare Verunsicherung sorgte.

3 Zitiert nach http://blog.tagesanzeiger.ch/hugostamm/, Blog vom 3.8.2013.
4 Zitiert nach www.pierrestutz.ch/2a_SpirituelleBegleitung.html?=spirituellebegleitung.html.
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Eine verantwortungsbewusste Spiritualität erkennt im Ge-
gensatz zur Esoterik Leib und Seele, Geist und Materie als 
gleichberechtigt an. Sie stellt nicht das eine über das ande-
re und sie akzeptiert auch, dass der menschliche Geist und 
Wille keine übernatürliche Wirkung in Form von Allmächtig-
keit haben können, ihnen also natürliche Grenzen gesetzt 
sind, die es – so schwer das im Falle einer fortgeschrittenen 
Krankheit auch fallen mag – zu akzeptieren gilt.

Fazit
Zusammengefasst lässt sich mit den Worten des evange-
lischen Esoterik-Experten Matthias Pöhlmann sagen, dass 
Esoterik dann problematisch, um nicht zu sagen gefährlich 
werden kann,
– �«wenn religiöse oder magische Erfahrungen für den  

Einzelnen zum verbindlichen Glaubensinhalt erklärt und 
damit Abhängigkeiten von einem Medium geschaffen 
werden», 

– �wenn es zu «überzogenen Heilungsversprechen» oder 
Deutungsmustern kommt, «die das jetzige menschli-
che Schicksal auf angeblich ‹karmische Verfehlungen›  
früherer Erdenleben zurückführen wollen», und

– �wenn «von einer automatischen weil magischen Wirk-
samkeit einzelner Techniken» ausgegangen wird.5

Esoterik ist heutzutage leider oft genug nur eine «Spiritua-
lität des Selbstzwecks» (Stamm, 2000, 228). Und vielleicht 
besteht der grösste Unterscheid zwischen einer verantwor-
tungsbewussten Spiritualität und Esoterik darin, worauf die 
eingangs erwähnten Bigorio-Empfehlungen hingewiesen 
haben: Wer in der Palliative Care auf spirituellem Gebiet 
«Hilfe anbieten will, kann dies (…) nur aus einer demütigen 
und respektvollen Haltung heraus tun».

Christian Ruch

5 �Zit. nach www.ekd.de/ezw/dateien/EZW_Kompaktinfos_Esoterik_05_2011_2013.pdf.
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« �Hänge ich am Leben? 

Ich hänge an einer Frau. 

Ist das genug? »
 

Max Frisch, 3. Tagebuch 
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Spiritualité responsable et ésotérisme – tentative 
pour établir des limites (Résumé)

Vu le très large éventail actuel des diverses religions et 
croyances, il apparaît presque impossible de trouver le plus 
petit dénominateur commun pour ce qui concerne la défi-
nition du terme «spiritualité». Entre-temps, certains spécia-
listes des sciences religieuses estiment qu’une spiritualité à 
caractère religieux et ecclésiastique fait face à une spiritua-
lité alternative et populaire qui s’associe entre autres avec le 
domaine de l’ésotérisme. 

L’ésotérisme dans sa forme actuelle est en principe le 
contraire de ce que le terme signifie réellement. En effet, 
le terme grec «esôterikós» signifie «appartenant au cercle 
intérieur» et fait référence à des connaissances supérieures 
d’initiés qu’il s’agit de garder secrètes. Il ne peut plus être 
question de «secret» dans l’ésotérisme actuel. En effet de-
puis longtemps, on a fait de l’ésotérisme une affaire com-
merciale taillée sur mesure pour un large public avec ses 
livres, séminaires, congrès et services en tous genres. L’offre 
comprend entre autres la transmission de messages et de 
conseils qui devraient provenir de «maîtres remontés dans 
les cieux», d’extraterrestres, d’anges ou également de per-
sonnes décédées (channelling et spiritisme), le retour dans 
les vies antérieures (thérapie de la réincarnation) et les 
techniques de guérison de l’esprit et de guérison à distance.

L’ésotérisme peut alors devenir problématique et même 
dangereux lorsque des expériences religieuses ou ma-
giques sont déclarées comme étant un credo obligatoire 

pour chacun et que l’on crée ainsi une dépendance à un mé-
dium. C’est aussi le cas lorsque l’on donne des promesses 
exagérées de guérison ou qu’on en arrive à des schémas 
d’interprétation qui veulent faire croire que le destin hu-
main actuel serait le résultat de soi-disant «fautes kar-
miques» d’une vie terrestre précédente. C’est finalement 
le cas lorsqu’on croit aux effets automatiques de certaines 
techniques parce qu’elles sont magiques. 

Une spiritualité responsable comme elle est vécue dans les 
soins palliatifs et comme elle devrait être pratiquée, ne s’oc-
cupe pas en revanche de faute et de karma. Sa valeur et son 
action ne sont pas orientées vers une croissance spirituelle 
et un développement spirituel supérieur des patients et de 
ceux qui sont actifs dans les soins palliatifs, mais elle est dé-
terminée par la compassion et l’empathie qui s’expriment 
d’une façon forte et concrète dans une activité orientée sur 
les besoins des personnes souffrantes. Une spiritualité res-
ponsable a aussi le courage de laisser aussi sans réponses 
des questions – surtout si elles sont très existentielles et 
particulièrement douloureuses. Enfin et surtout, une spi-
ritualité responsable accepte que la volonté et l’esprit hu-
mains ne peuvent avoir aucun effet surnaturel sous forme 
de toute-puissance, que ceux-ci sont soumis à des limites 
naturelles qu’il faut accepter même si cela est difficile 
quand il s’agit d’une maladie grave.

Christian Ruch

SPIRITUALITÉ ET SPIRITUAL C ARE

« ��Tu dis que tu aimes les fleurs et tu leur coupes la queue, tu dis que tu aimes les chiens et  

tu leur mets une laisse, tu dis que tu aimes les oiseaux et tu les mets en cage, tu dis que  

tu m’aimes alors moi j’ai peur. »
Jean Cocteau
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Il confine tra spiritualità responsabile ed  
esoterismo: tentativo di definizione (Riassunto)

Oggi, considerata l’enorme pluralità di religioni e visioni del 
mondo, sembra quasi impossibile trovare un minimo co-
mun denominatore nella definizione del concetto di «spiri-
tualità». Intanto, alcuni studiosi di religione ritengono che, 
oltre alla spiritualità tradizionale, caratterizzata dalla pre-
senza di religione e chiesa, ve ne sia un’altra, alternativa e 
popolare, legata all’ambito dell’esoterismo. 

Il modo in cui l’esoterismo viene praticato oggi è l’esatto con-
trario di ciò che significa effettivamente il termine: infatti, la 
parola greca «esôterikós» significa «interno» e fa riferimento 
al sapere divino che gli iniziati devono mantenere segreto. 
Tuttavia, nell’esoterismo contemporaneo non si può più par-
lare di «segreto», perché, da tempo il fenomeno è diventato 
di massa, con libri, seminari, congressi e iniziative di qualsiasi 
genere. Questa tendenza comprende anche la trasmissione di 
messaggi e consigli per conto di presunti «maestri illuminati», 
extraterrestri, angeli o anche persone decedute (Channelling 
o Spiritismo), il ritorno a vite precedenti (Terapia della reincar-
nazione) e tecniche di guarigione spirituale e a distanza.

L’esoterismo può diventare problematico o addirittura pe-
ricoloso quando esperienze religiose o magiche diventano 
una fede vincolante per il singolo individuo che soggiace 

alla volontà di un medium, quando entrano in gioco pro-
messe di guarigione impossibili o modelli di interpretazio-
ne esagerati che riconducono l’attuale destino umano a 
presunti debiti karmici di vite passate sulla Terra, o anco-
ra quando si dà per scontata l’efficacia di alcune tecniche, 
perché ritenute magiche.

Una spiritualità responsabile, come quella prevista e prati-
cata nell’assistenza palliativa, al contrario, non ricerca alcu-
na colpa o karma. Il suo valore e la sua pratica non hanno 
come scopo né un arricchimento spirituale né un’elevazio-
ne dell’anima del paziente e degli assistenti che mettono in 
atto le cure, bensì mirano alla compassione e all’empatia, 
espresse, in modo tangibile, in un agire attivo orientato alle 
necessità della persona sofferente. La spiritualità responsa-
bile ha anche il coraggio di lasciare aperte delle domande, 
anche e soprattutto se riguardano la sfera esistenziale o 
sono fonte di dolore. Non ultimo, la spiritualità responsabi-
le accetta il fatto che l’anima e la volontà umana possano 
non avere poteri soprannaturali di onnipotenza e che, per 
quanto difficile nel caso di una malattia grave, abbiano dei 
limiti naturali che devono essere accettati.

Christian Ruch

SPIRITUALITÀ E  SPIRITUAL C ARE

« ��When you run after your thoughts,  

you are like a dog chasing a stick:  

every time a stick is thrown, you  

run after it. Instead, be like a lion  

who, rather than chasing after the 

stick, turns to face the thrower.  

One only throws a stick at a lion  

once. »
Milarepa (Tibet, 1052–1135)
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Nationale Konferenz «Palliative Care:  
Knowing More, Understanding Better»

Die Forschung zu Palliative Care boomt in der Schweiz.  
Diesen Eindruck erhielt, wer an der Schweizer Konferenz  
mit dem Titel «Palliative Care: Knowing More, Understan-
ding Better» vom 26. November am Inselspital Bern teil
genommen hatte. Das Auditorium Ettore Rossi platzte aus 
allen Nähten. Die ursprünglich auf 250 Personen beschränk-
te Teilnehmerzahl war aufgrund der grossen Nachfrage auf 
über 300 erweitert worden. Und das Publikum blieb bis  
zum Schluss. Auch der letzte Referent konnte seinen Vor-
trag vor geschlossenen Reihen und einer aufmerksamen 
Zuhörerschaft halten.

Palliative Care ist ein Thema, das für einen wachsenden 
Kreis an Bedeutung gewinnt. Dies zeichnete sich im Ein-
gangsreferat von Stephen Connor vom National Palliative 
Care Research Institute aus Washington ab. Er berichtete, 
dass sich in den USA der Fächerkanon stetig erweitert hat-
te. Zu Beginn um die Jahrtausendwende waren es fast aus-
schliesslich Krebspatientinnen und -patienten, heute seien 
es zu zwei Drittel nicht-onkologische Fälle, die mit Palliative 
Care erreicht würden. Die Vielfalt der Disziplinen bestätig-
te sich an der Tagung, sowohl bei den Referierenden wie 
bei den fast 50 Postern, die am Wettbewerb teilnahmen. 
Neben der Palliativmedizin kamen die Pneumologie, Pädia
trie, Geriatrie, Psychiatrie, Psychologie, Sozialanthropologie,  
Religionswissenschaften, Sozialarbeit, Gerontologie und 
weitere Disziplinen zu Wort. Einzig bedauernswert war, 
dass aus den Pflegewissenschaften niemand auf dem  
Podium stand. Sonst aber beeindruckte das Programm 

durch seine Ausgewogenheit: Es waren sowohl alle Sprach-
regionen, Referentinnen und Referenten, als auch Personen 
aus Universitäten, Fachhochschulen und Spitälern vertreten.

Die Posterprämierung am Ende des Tages brachte das un-
ausgesprochene Motto, die Vielfalt und Interdisziplinarität 
des Bereichs aufzuzeigen, nochmals auf den Punkt. Den ers-
ten Preis gewann ein Forschungsteam um Carine Berutto 
und Claudia Mazzocato (Transplantationszentrum/Pneu-
mologie und Palliativer Dienst des Spitals Lausanne, CHUV).  
Unter dem Titel «Chronic Lung Allograft Dysfunction (CLAD): 
A collaborative approach with palliative care» präsentierte 
das Poster die ersten Erfahrungen in der Westschweiz, die 
Lebensqualität von Patientinnen und Patienten mit Palliati-
ve Care zu verbessern. Dieser Ansatz sei noch weitgehend 
unbekannt in der Transplantationsmedizin, berichtete die 
Preisträgerin. Zu hoffen ist, dass ihr Beispiel Schule macht.

Den Organisatorinnen und Organisatoren, allen voran  
den Akademien der Wissenschaften Schweiz unter der  
Federführung und mit dem persönlichen Engagement von 
Hermann Amstad (SAMW), dem Inselspital Bern und den 
Forschungsplattformen Palliative Care der lateinischen und 
deutschen Schweiz, sei für die tadellose Konferenzorgani-
sation herzlich gedankt. Es wäre erfreulich, wenn sie den 
Schwung dieser Konferenz aufgreifen und weitere Anlässe 
zu Palliative Care ins Auge fassen!

Claudia Michel

BILDUNG UND FORSCHUNG

Das Auditorium platzte aus allen Nähten… (Bild Beatrice Kübli)
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Die Zürcher Verlaufsstudie zu Leben und Sterben 
mit fortgeschrittener Demenz (ZULIDAD)

Hintergrund
 
«Mehr über das Sterben wissen, um es menschlicher zu ge-
stalten» – um dies zu ermöglichen, schrieb der Schweize-
rische Nationalfonds das Nationale Forschungsprogramm 
«Lebensende» aus (weitere Informationen: www.nfp67.ch). 
Die hier vorgestellte ZULIDAD-Studie ist eines der in diesem 
Rahmen geförderten Projekte. Die Psychiatrische Univer-
sitätsklinik Zürich (Abteilung für Psychiatrische Forschung 
und Klinik für Alterspsychiatrie) und das Zentrum für Ge-
rontologie der Universität Zürich untersuchen in Zusam-
menarbeit mit den Pflegezentren der Stadt Zürich sowie 
der Stiftung Sonnweid in Wetzikon die letzte Lebensphase 
und die Sterbephase von Pflegeheimbewohnern mit fort
geschrittener Demenz.

 
Leben und Sterben mit Demenz in der Schweiz 
 
Demenz ist ein klinisches Syndrom, das vom fortschreiten-
den Verlust höherer geistiger (kognitiver) Fähigkeiten, ins-
besondere der Gedächtnisfunktion, gekennzeichnet ist. Da 
höheres Lebensalter ein wichtiger Risikofaktor für die Ent-
wicklung einer Demenz ist, wird aufgrund der demographi-
schen Entwicklung mit allgemein steigender Lebenserwar-

tung die Anzahl der von Demenz betroffenen Menschen 
weiter zunehmen – in der Schweiz und weltweit. Im Jahr 
2009 war Demenz bereits die dritthäufigste Todesursache 
in der Schweiz mit einer Verdopplung der demenzbeding-
ten Todesfälle innerhalb von zehn Jahren (Junker, 2011). Eine 
wachsende Anzahl der Personen mit Demenz verstirbt in 
Pflegeeinrichtungen (Nationale Strategie Palliative Care 
2013–2015) und es ist davon auszugehen, dass etwa 60% 
der Bewohner von Schweizer Pflegeeinrichtungen kognitiv 
beeinträchtigt sind (unpublizierte eigene Daten und Daten 
der Schweizerischen Alzheimervereinigung).

 
Palliative Care bei Demenz
 
Kognitive Beeinträchtigungen und Demenz betreffen ein 
Grundprinzip der Palliative Care: Die individuelle Entschei-
dungsfindung und Einflussnahme auf den Verlauf der letz-
ten Lebensphase und das eigene Sterben kann verunmög-
licht sein. Gerade bei Demenz hat also eine vorausschauende 
und frühzeitige Beschäftigung mit dem Lebensende eine 
grosse Bedeutung. Aus einer belgischen Studie ist jedoch 
bekannt, dass nur etwa jede zehnte Person, die mit Demenz 
in einem Pflegeheim verstirbt, von sich aus mit ihrem Arzt 
über die Planung ihres Lebensendes gesprochen oder eine 

BILDUNG UND FORSCHUNG

Demenz lässt Vertrautes verschwinden…
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Patientenverfügung hinterlegt hat (Vandervoort et al., 
2013). Aktuell befasst sich in der Schweiz die Pallhome-Stu-
die, die an der Zürcher Hochschule für Angewandte Wissen-
schaft unter der Leitung von Andrea Koppitz durchgeführt 
wird, mit der Fragestellung der Entscheidungsfindung in 
den letzten 90 Lebenstagen mit Demenz.
Eine Studie aus den Vereinigten Staaten zeigt, dass Perso-
nen mit fortgeschrittener Demenz in Pflegeheimen häufig 
nicht als terminal krank wahrgenommen werden und des-
wegen keine Palliative Care durchgeführt wird (Mitchell, 
Kiely und Hamel, 2004). Aus den USA ist auch bekannt, dass 
ca. 40% der Personen mit fortgeschrittener Demenz, die in 
Pflegeeinrichtungen wohnen, in den letzten drei Lebens-
monaten noch belastende Interventionen wie Hospitalisie-
rungen, parenterale Therapien oder Sondenernährung er-
fahren (Mitchell et al., 2009). Waren sich die Angehörigen 
jedoch der schlechten Prognose bewusst, war die Wahr-
scheinlichkeit für die Durchführung derartiger Interventio-
nen deutlich geringer.

Da aktuell der Grossteil der zu Demenz führenden Erkran-
kungen nicht kurativ behandelt werden kann, ist die Erhal-
tung der Lebensqualität ein zentrales Behandlungsziel. Die 
Lebensqualität einer Person zu bestimmen, die nur einge-
schränkt über ihr Befinden Auskunft geben kann, ist jedoch 
schwierig und wird immer wieder kritisiert. Trotzdem exis-
tieren heute verschiedene Messinstrumente zur Erfassung 
der Lebensqualität bei Demenz (Gertz und Berwig, 2008). 
Im fortgeschrittenen Stadium der Demenz stützen sich die-
se meist auf die Einschätzungen von nahestehenden Perso-
nen. Trotz der letztendlichen Unmöglichkeit, die subjektive 
Lebensqualität in fortgeschrittenem Demenzstadium vali-
de zu erfassen, erlaubt der gleichzeitige Einbezug mehrerer 
Fremdperspektiven, z.B. Angehörige und Pflegende wie in 
der ZULIDAD-Studie, zumindest eine Annäherung.

Eine weitere Herausforderung in der Palliative Care bei 
fortgeschrittener Demenz besteht darin, dass neben der 
Linderung von Schmerzen, Atemnot oder Angst auch die 
Behandlung von Verhaltenssymptomen wie Fremdaggres-
sion, sexueller Desinhibition oder psychomotorischer Unru-
he erforderlich sein kann. Die verfügbaren Palliative-Care- 
Konzepte berücksichtigen derartige Probleme häufig nicht, 
da sie vorwiegend auf Personen ausgerichtet sind, die 
aufgrund von Krebs-, Herz-/Kreislauf- oder Lungenerkran-
kungen versterben. Infolgedessen fehlt bislang auch ein 
Konsens darüber, was gute Palliative Care bei Demenz aus-
macht. Das jüngst erschienene White Paper der European 
Association for Palliative Care könnte hier eine Grundlage 
für weitere Diskussionen sein (van der Steen et al., 2013). 

Insgesamt besteht also ein Bedarf nach Konzeptentwick-
lung und verbesserter Versorgung im Bereich Palliative 
Care bei Demenz. Insbesondere aufgrund der beschränkten 
Partizipationsmöglichkeiten der Betroffenen sollte die Ent-

wicklung entsprechender Konzepte und Versorgungsange-
bote auf einer guten Datengrundlage und im Rahmen einer 
transparenten gesellschaftlichen Diskussion stattfinden.

 
Ziele der ZULIDAD-Studie 
 
In der Schweiz – wie auch international – besteht eine ein-
geschränkte Datenbasis zur Situation von Personen mit 
fortgeschrittener Demenz in Pflegeeinrichtungen (Michel 
et al., 2002; van der Steen, 2010). Das übergeordnete Ziel 
der ZULIDAD-Studie ist deshalb, entsprechende Daten aus 
der Schweiz zur Verfügung zu stellen. Die zentralen Stu
dienziele sind in Tabelle 1 zusammengefasst. 

Ziele der ZULIDAD-Studie

Erfassung des/der

1.	 Gesundheits- und Sterbeverlaufs

2. 	Pflegemassnahmen

3. 	Pflegeergebnisse

4. 	Lebensqualität und der sie stabilisierenden Faktoren

von/bei Pflegeheimbewohnern mit fortgeschrittener 
Demenz

 

Methodik der ZULIDAD-Studie
 
Die ZULIDAD-Studie ist eine prospektive Beobachtungs-
studie. Sie untersucht 200 Bewohner mit fortgeschritte-
ner Demenz aus vier Pflegeheimen in Zürich über einen 
Zeitraum von drei Jahren bzw. bis zu ihrem Tod. Daten aus 
den USA lassen erwarten, dass etwa 50% der Pflegeheim-
bewohner mit einer fortgeschrittenen Demenz innerhalb 
von 18 Monaten versterben (Mitchell et al., 2009). Entspre-
chend kann bei einer Stichprobengrösse von 200 Personen 
mit etwa 150 Sterbeverläufen innerhalb von drei Jahren 
gerechnet werden. Dies (sowie die Verwendung ähnlicher 
Erhebungsinstrumente) macht die ZULIDAD-Studie mit 
ähnlichen Untersuchungen aus den Niederlanden und  
Belgien vergleichbar.

In die Studie eingeschlossen werden Bewohner teilneh-
mender Institutionen mit einer Demenzdiagnose (Alzhei-
mer oder weitere Demenzen gemäss RAI-MDS) und einem 
CPS-Wert (RAI-MDS Cognitive Performance Scale) von 5 
oder 6, entsprechend einer schweren oder schwersten 
Beeinträchtigung der Kognition auch im Sinne einer Un-
fähigkeit, Alltagsentscheidungen zu treffen. Das RAI-MDS 
(Resident Assessment Instrument-Minimum Data Set) 
wird in den teilnehmenden Pflegeeinrichtungen routine-

Tabelle 1
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mässig alle sechs Monate erfasst und umfasst 18 Bereiche, 
wie zum Beispiel medizinische Diagnosen, durchgeführte 
Behandlungen, kognitive Leistungsfähigkeit und Akti-
vitäten des täglichen Lebens. Da die für unsere Studie in 
Frage kommenden Bewohner aufgrund ihrer kognitiven 
Beeinträchtigung nicht mehr in der Lage sind, selbst in die 
Studienteilnahme einzuwilligen, entscheiden die vertre-
tungsberechtigten Personen im Sinne des mutmasslichen 
Willens über die Teilnahme.

Über einen Zeitraum von drei Jahren beantworten Angehö-
rige und Pflegende regelmässig alle drei Monate Fragebö-
gen, die verschiedene Themen im Bereich Leben und Ster-
ben mit Demenz abdecken (Tabelle 2). Die Fragebögen bei 
Baseline für die Ersterhebung (persönliches Interview), der 
dreimonatliche Fragebogen sowie der Post-Mortem-Frage-
bogen unterscheiden sich dabei inhaltlich. 

Die Fragebögen bestehen grösstenteils aus etablierten und 
validierten Instrumenten, wurden mit vergleichbaren inter-
nationalen Studien abgestimmt und umfangreich pilotiert. 
Im Rahmen von ZULIDAD wurden verschiedene Schlüsselinst-
rumente in der Palliative Care für Demenz ins Deutsche über-
setzt (EOLD- und MSSE-Skalen [Aminoff et al., 2004; Volicer, 
Hurley und Blasi, 2001]) und können auf Anfrage von den Au-
toren bezogen werden. Aktuell wird der Start der Datenerhe-
bung vorbereitet, so dass im Verlauf des Jahres 2014 mit der 
Veröffentlichung von Baseline-Ergebnissen zu rechnen ist.

 
Der Runde Tisch von ZULIDAD
 
Ein zentrales Element der ZULIDAD-Studie ist der soge-
nannte Runde Tisch. Am Runden Tisch treffen sich relevan-
te Stakeholder-Gruppen in regelmässigen Abständen zum 
Austausch. Die erste Gruppe besteht aus Angehörigen von 
Patienten mit fortgeschrittener Demenz. Die zweite Grup-
pe umfasst professionelle Fachpersonen aus der Praxis wie 
etwa Palliativmediziner, Pflegefachleute und Theologen. 
Die dritte Gruppe wird aus dem ZULIDAD-Forschungsteam 
gebildet. Das Zusammentreffen von Angehörigen, Praxis-
experten und Wissenschaftlern ermöglicht einen praxisna-
hen und interdisziplinären Austausch während des gesam-
ten Studienverlaufs. Entsprechend berät der Runde Tisch 
die ZULIDAD-Studie auch in geeigneten Fragestellungen 
und trägt zur Verbreitung der Forschungsergebnisse und ih-
rer Überführung in die Praxis bei. Darüber hinaus erarbeitet 
der Runde Tisch aktuell auch eigene Zielstellungen, über die 
im Sinne gleichberechtigter Partizipation aller Stakeholder  
gemeinsam entschieden wird.

 
Stellenwert der ZULIDAD-Studie
 
ZULIDAD ist die bislang umfassendste Studie bezüglich Le-
bensqualität, Pflege und Sterbeverlauf im Rahmen der insti-
tutionellen Betreuung von Menschen mit fortgeschrittener 
Demenz in der Schweiz. Aufgrund ihres längsschnittlichen 
Ansatzes kann die Studie methodisch hochwertige Daten 
darüber erheben, welche Erwartungen und Wünsche be-
züglich der letzten Lebensphase bei Demenz bestehen, wie 
sich diese über die Zeit entwickeln und inwieweit der tat-
sächliche Verlauf sich mit den Erwartungen deckt. Die Er-
gebnisse können somit als fundierte Basis für die individuelle 
Entscheidungsfindung im Bereich der Palliative Care bei De-
menz dienen. Die Zusammenarbeit verschiedener Stakehol-
der-Gruppen am Runden Tisch wiederum erlaubt – u.a. auf 
den Daten der ZULIDAD-Studie aufbauend – die Entwicklung 
von Palliative-Care-Konzepten für Demenz, die der Öffent-
lichkeit zur Verfügung gestellt werden können.

Aimée Spring, Stefanie Eicher, Florian Riese, Mike Martin, 
Henrike Wolf und die ZULIDAD-Studiengruppe

	 Angehörige	 Pflege
Befinden des Bewohners	

Gesundheit		  x
Lebensqualität 	 x	 x
Schmerz		  x
Symptom-Management	 x	 x

Verfügungen/ 
Vorsorgeentscheidungen		

Patientenverfügung	 x	
Mutmasslicher Wille  
des Bewohners 	 x	
Diskussion von Entscheidungen  
am Lebensende	 x	
Zufriedenheit mit Entscheidungen  
bezüglich Behandlung	 x	
Einhaltung der Patienten- 
verfügungen 	 x	 x

Pflegequalität 		

Durchgeführte Pflege- 
massnahmen		  x
Pflegezufriedenheit	 x	
Zufriedenheit Kommunikation  
mit Personal 	 x	

Tod und Sterben 		

Umstände des Sterbens 		  x
Befinden während des Sterbens	 x	 x
Zufriedenheit mit der Pflege  
während der Sterbephase	 x	

Tabelle 2
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ZULIDAD: Étude zurichoise sur la vie et la mort  
des personnes souffrant de démence à un stade 
avancé (Résumé)

ZULIDAD: lo studio di Zurigo sulla vita e sulla  
morte con demenza in stadio avanzato (Riassunto)

Dans le monde entier, nous assistons à une augmentation 
du nombre des personnes touchées par la démence. Pour-
tant, peu de choses sont connues sur la dernière phase de 
la vie et surtout sur la mort des personnes souffrant d’une 
démence. Il manque aussi des concepts de soins palliatifs 
adaptés à la situation spécifique de la démence. C’est pour-
quoi l’étude ZULIDAD (Zurich Life and Death with Advanced 
Dementia Study) examine 200 personnes qui vivent dans 
un des quatre homes médicalisés et qui souffrent de dé-
mence à un stade avancé. Sur une période de trois ans ou 
sur une période allant jusqu’à la mort de la personne pre-
nant part à l’étude, on collecte des données prospectives 
sur la qualité de la vie, sur les symptômes, sur les mesures 
de soins, sur les attentes et sur les estimations concernant 
le décès avec une démence. Comme les personnes concer-
nées ne peuvent pas donner d’informations elles-mêmes en 
raison de la gravité de leurs démences, les données sont col-

Il numero di persone affette da demenza è in aumento in 
tutto il mondo. Eppure si conosce ben poco delle fasi ter-
minali e della morte dei pazienti affetti da questa malattia. 
Inoltre, mancano progetti di cure palliative orientati ai casi 
specifici di demenza. Lo studio ZULIDAD (Zurich Life and  
Death with Advanced Dementia Study) prende in esame 200 
individui affetti da demenza in stadio avanzato, che vivono 
in una delle quattro case di cura di Zurigo. Per tre anni o fino 
alla morte dei partecipanti verranno raccolti dati prospettici 
su qualità di vita, sintomi, cure, aspettative e valutazioni sul 
decesso in presenza di demenza. Dal momento che le perso-
ne colpite non sono in grado di fornire autonomamente al-
cuna informazione per via della gravità della malattia, i dati 
verranno rilevati mediante questionari trimestrali compilati 

lectées par les proches et le personnel soignant avec l’aide 
de questionnaires trimestriels. En outre, des informations 
objectives sur la santé des habitants de cet établissement 
sont retirées du système RAI-MDS, un vaste système de col-
lecte de données réalisée dans les homes médicalisés de fa-
çon routinière. L’étude est accompagnée tout au long de sa 
durée d’une «table ronde» qui intègre les parties prenantes 
impliquées dans le sens de la recherche participative dans 
la prise de décision stratégique et scientifique et favorise le 
transfert des résultats de l’étude dans la pratique. L’étude 
ZULIDAD fait partie du programme national de recherche 
PRN 67 «Fin de vie» et elle est jusqu’à présent l’étude la plus 
complète en matière de soins palliatifs lors d’une démence 
à un stade avancé. 

Aimée Spring, Stefanie Eicher, Florian Riese, Mike Martin, 
Henrike Wolf et le groupe d’étude ZULIDAD 

da parenti e assistenti. Inoltre, informazioni oggettive sulla 
salute dei partecipanti verranno ricavate dal cosiddetto RAI-
MDS, un sistema completo di acquisizione di dati usato di 
routine nei centri sanitari. Lo studio sarà accompagnato, per 
tutta la sua durata, da una tavola rotonda che coinvolge i 
portatori di interesse nella ricerca partecipativa di soluzioni 
strategiche e scientifiche e nella promozione dell’applica-
zione dei risultati nella pratica. Lo studio ZULIDAD fa parte 
del programma nazionale di ricerca 67 «Fine vita» e, finora, 
rappresenta lo studio svizzero più completo nel campo delle 
cure palliative per la demenza in stadio avanzato. 

Aimée Spring, Stefanie Eicher, Florian Riese, Mike Martin, 
Henrike Wolf e il gruppo di ricerca ZULIDAD

FOR M ATION ET RECHERCHE
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Nouvelles formations en soins palliatifs sur la 
Suisse latine dès 2014

Au printemps 2012, la Plateforme latine de formation a man-
daté un groupe de travail afin d’harmoniser les différentes 
formations d’approfondissement et de spécialisation en 
soins palliatifs existant en Suisse romande et au Tessin. Ce 
groupe de travail était composé des différents partenaires 
ayant déjà une offre de formation dans le domaine, soit le 
Centre des formations du CHUV, Espace Compétences SA, 
et la HES-SO (Haute école de suisse occidentale) représen-
tée par la HEdS Arc (Neuchâtel/Delémont), la HEdS Genève, 
la HES-SO Valais et la SUPSI (Dipartimento dalla sanità della 
Scuola Universitaria Professionale della Svizzera Italiana, Di-
partimento sanità, Manno, Tessin).

L’enjeu prioritaire de cette réforme étaient alors de pro-
mouvoir l’amélioration continue de la formation en soins 
palliatifs en s’assurant de l’adéquation des nouveaux pro-
grammes avec les recommandations nationales de Pallia-
tive.ch et le catalogue de compétences de SwissEduc, ainsi 
qu’avec avec le référentiel de compétences CanMed1. Un 
autre enjeu était la création de nouveaux partenariats né-
cessitant l’arrêt ou la modification de collaborations préa-
lables et le mélange de différentes cultures de formation.

L’aboutissement de ce travail commun est la création d’un 
Certificate of Advanced Studies (CAS) en soins palliatifs et 
d’un Diplome of Advanced Studies (DAS) de spécialisation en 
soins palliatifs. Ces deux programmes interprofessionnels, 
ouverts également aux médecins, vont débuter en 2014.

Le CAS vise l’approfondissement en soins palliatifs. C’est 
une formation de 17 jours, répartis en deux modules, pour 
un total de dix crédits ECTS. Elle est ouverte aux titulaires 
d’un bachelor HES du domaine de la santé ou du travail so-
cial (ou d’un titre jugé équivalent) qui peuvent témoigner 
d’une expérience professionnelle d’au moins un an dans 

une pratique de soins palliatifs. Le CAS relève d’un plan 
d’étude cadre latin, laissant ainsi la possibilité à chaque can-
ton de proposer cette formation. Le Tessin offre déjà un CAS 
qui correspond à ce plan d’étude. La HEdS Arc et le Centre 
des formations du CHUV vont débuter un CAS commun dès 
mars 2014. L’objectif est de proposer un CAS par année. Le 
responsable pédagogique de ce programme est Pierre-Alain 
Charmillot (Pierre-Alain.Charmillot@he-arc.ch).

Le DAS vise la spécialisation en soins palliatifs. C’est une 
formation de 37,5 jours, répartis en quatre modules,  
pour un total de 35 crédits. Les conditions d’admissions 
sont identiques à celles évoquées précédemment, les 
participants devant être au bénéfice d’un CAS (ou for-
mation jugée équivalente). Le DAS spécialisation en  
soins palliatifs est dispensé pour la Suisse latine  
conjointement par la HEdS Arc, la SUPSI et le CHUV.  
Cette formation débutera en janvier 2014. L’objectif est 
de proposer un DAS tous les deux ans. Les responsables  
pédagogiques sont Ilaria Bernardi Zucca pour le Tessin 
(ilaria.bernardi@supsi.ch) et Fabienne Teike Lüthi pour  
la suisse-romande (Fabienne.Teike-luethi@chuv.ch).

Les renseignements et inscriptions sont à adresser pour 
le CAS Arc-CHUV et pour le DAS partie francophone à la 
secrétaire de la formation continue de la Haute école de 
santé Arc: nadia.stoltzman@he-arc.ch; tél. 032 930 12 11, et 
pour la partie tessinoise du DAS à: ilaria.bernardi@supsi.ch,  
tél. 058 666 64 51.

Nous vous attendons nombreux dans cette nouvelle offre 
de formation interprofessionnelle commune.

Fabienne Teike Lüthi, MScN, chargée de formation.  
Centre des Formations, CHUV Lausanne

FOR M ATION ET RECHERCHE

1 �Le référentiel de compétences CanMeds (Canadian Medical Education Directions for Spécialists) regroupe les sept rôles repris dans le plan d’étude  
cadre des formations Bachelor des HES: expert, communicateur, collaborateur, gestionnaire, promoteur de la santé, apprenant, et professionnel.



47

Suivi de la personne recevant une sédation  
palliative: quelles responsabilités pour l’infirmière?

Introduction
 
Les auteurs souhaitent présenter la création d’un nouvel outil 
qui a participé à l’amélioration de la prise en soins médico-in-
firmière dans la pratique de la sédation palliative (SP). Afin 
de mieux comprendre les enjeux autour de la responsabilité 
infirmière lors du suivi de la personne recevant une SP, un 
bref descriptif du contexte littéraire précédera la présenta-
tion de l’outil «Suivi du Patient recevant une Sédation Pallia-
tive» abrégé «SPSP» (cf. annexe). Par la suite, ses différentes 
composantes seront exposées et illustrées par un exemple 
clinique. Enfin, quelques éléments de réflexion autour de 
l’action infirmière et de son influence dans une collaboration 
médico-infirmière seront apportés en guise de conclusion.

Contexte littéraire 

Malgré l’abondance de la littérature concernant la SP et la 
pluralité des recommandations telles que celles de l’EAPC 
2009, SFAP 2008 et palliative.ch (Bigorio) 2005 force est 
de constater qu’il y a, à l’heure actuelle, encore peu de  
recherches concernant le suivi de la SP et l’importance du 
rôle des soins infirmiers dans ce domaine (Patel et al., 2012).

Comme le décrivent Viallard et al., l’administration d’une SP 
repose sur une décision médicale, en accord avec l’équipe 
interdisciplinaire. L’infirmière, tout au long de la procédure 
de décision, de mise en œuvre et de surveillance de la SP 
est un acteur majeur dans la garantie du confort du patient 
et de sa sécurité (Viallard et Mazouz, 2009, 48, 49). Patel 
et al. (2012) ont recueilli, auprès d’équipes infirmières, leurs 
perspectives concernant les connaissances et compétences 
nécessaires pour administrer une SP. Les résultats ont  
plaidé en faveur de directives rigoureuses mettant l’accent 
sur l’importance d’une définition opérationnelle incluant 
les indications d’application, d’administration et de suivi.

A travers une étude menée en 2004, Morita, Miyashita, 
Kimura, Adachi et Shima ont souligné l’importante charge 
émotionnelle que peuvent ressentir les infirmières impli-
quées dans les SP. Les résultats ont montré que 82% des 
infirmières interrogées ont eu au moins une expérience cli-
nique avec un patient recevant une SP. Trente pourcent ont 
affirmé avoir voulu quitter leur poste de travail à cause de 
la charge émotionnelle liée à la sédation. Douze pourcent 
des infirmières témoignèrent que le fait d’accompagner 
un patient qui reçoit une sédation était un fardeau. Douze 
pourcent se sentaient désemparées face à cette pratique, 

11% préféraient éviter, autant que possible, d’y être confron-
tées et 4% affirmaient que leur prise en soins n’avait pas de 
valeur lorsqu’elle impliquait une sédation. En effet, sans do-
cuments précis en adéquation avec les recommandations 
internationales qui permettent d’orienter le soignant dans 
ses actions, les risques de dérapages ou d’erreurs peuvent 
majorer la charge émotionnelle du soignant. Un tel outil au-
rait, selon l’EAPC plusieurs atouts. Entre autres, il pourrait 
assurer une meilleure adhésion clinique aux bonnes pra-
tiques et guider les soignants dans une démarche clinique 
rigoureuse (Cherny, Radbruch, Board of the EAPC, 2009).

Dans le cadre de l’activité clinique de l’USP, l’expérience des 
auteurs a montré que même les formations théoriques pro-
posées aux soignants ne suffisaient pas à pallier le senti-
ment d’insécurité relatif à cette pratique. De fait, sans réel 
outil, un fossé se creuse entre savoir et pratique. Par ailleurs, 
un document spécifique permet de cibler l’attention des 
soignants sur les paramètres essentiels au suivi d’une SP et 
de garantir une traçabilité du vécu des personnes concer-
nées et des soins prodigués.

Dans ce contexte et dans le but de répondre au Code déon-
tologique pour la profession infirmière (2005) favorisant 
la sécurité et la qualité des soins, les auteurs ont créé une 
grille qui a évolué au cours de ces deux dernières années, 
sur la base des expériences de l’équipe soignante l’utilisant 
dans sa pratique.

 
Présentation de l’outil Suivi du Patient recevant une  
Sédation Palliative – SPSP 
 
L’EAPC (2009), la SFAP (2009) et le groupe d’experts de la 
Société Suisse de Médecine et de Soins palliatifs (2005) énu-
mèrent un certain nombre de conditions préalables concer-
nant les étapes de l’administration de la sédation palliative 
comme garantie d’une démarche éthique. Pour les moda-
lités cliniques pratiques, la SFAP préconise un protocole 
de sédation avec une administration des dosages visant à 
obtenir un score de Rudkin de 4. Néanmoins, les auteurs re-
joignent les opinions de Guirimand (2009, 369), Beauverd 
(2008) et Swart (2012), qui défendent l’idée que l’objectif 
d’une sédation palliative est d’altérer juste suffisamment 
la vigilance du patient pour diminuer ou faire disparaître la 
perception de son ou ses symptômes réfractaires. Si tel est 
le cas, le but de la sédation palliative ne peut être un score 
de vigilance standardisé mais le confort du patient, évalué 
de manière régulière au cours du suivi. 

PR ATIQUE ET SOINS
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Il est également apparu important de mettre au premier plan 
et de transmettre, au moyen de l’outil, les attentes du patient 
et de sa famille émergeant avant l’induction de la sédation. 
L’attention du soignant dans le suivi de la SP est donc double. 
De fait, les attentes sont souvent différentes pour la personne 
malade et sa famille. Elles peuvent varier au fil du temps et 
différer au niveau des valeurs, des priorités, voire même des 
craintes, pouvant ainsi mettre en évidence des problèmes au 
niveau de l’information transmise par les professionnels ou 
de la compréhension du patient et/ou de sa famille. 

Il n’existe, à notre connaissance, aucun outil validé pour 
évaluer le ou les symptômes lorsqu’un patient est sédaté. Le 
SPSP privilégie l’auto-évaluation du confort comme élément 
modulateur de la profondeur de la sédation. L’auto-évalua-
tion est simplifiée en posant d’abord la question globale de 
dépistage «êtes-vous confortable?». Cette question tend, 
d’une part, à se concentrer vers le but premier de la SP, à 
savoir le soulagement de la souffrance, et d’autre part, elle 
invite à compléter l’évaluation si cela s’avère nécessaire. 
Toutefois, lorsque l’auto-évaluation n’est pas possible, une 
hétéro-évaluation est préconisée. L’hétéro-évaluation du 
professionnel combinée à celle de la famille est un élément 
apparu comme essentiel dans le suivi de la SP. Etant donné 
le fort impact de la SP sur la famille, son intégration crée 
une dynamique de partenariat famille-soignant, favorisant 
l’accompagnement et le processus de deuil. 
Plusieurs revues récentes font le recensement des outils 
méthodologiquement validés et partiellement utilisables 
pour l’évaluation du confort chez le patient inconscient. On 
retrouve également dans les différents instruments rele-
vés par Vinay et al. (2011, 104) plusieurs éléments identifiés 
comme particulièrement pertinents pour évaluer la douleur 
chez des patients inconscients: la mimique du visage, la pré-
sence de larmes ou de gémissements, les caractéristiques 
des mouvements observés et la respiration. Ces éléments 
sont rapportés dans le SPSP. 

La plupart des recommandations nationales et internatio-
nales préconisent un suivi de la personne recevant une sé-
dation palliative toutes les 15 minutes pendant la première 
heure, puis au moins deux fois par 24 heures. Les auteurs 
du SPSP défendent, cependant, une surveillance à réaliser 
au minimum chaque heure, de manière à pouvoir ajuster le 
plus précisément possible le(s) médicament(s) aux besoins 
de la personne. Par un suivi minutieux, cette approche cli-
nique devient un traitement actif et rassurant pour les dif-
férentes personnes impliquées. La surveillance des signes 
vitaux s’est réduite à la fréquence respiratoire pouvant être 
un indicateur d’un surdosage médicamenteux ou l’appari-
tion d’une fin de vie imminente. Les autres paramètres tels 
que la pression artérielle, le pouls, la température et la satu-
ration en oxygène n’apparaissent pas aux yeux des auteurs 
et de l’équipe de soins comme prioritaires dans le suivi de la 
personne recevant une sédation. 

Plusieurs outils validés dans la littérature sont utilisés 
en soins palliatifs pour évaluer la vigilance des patients. 
L’échelle de Richmond a été retenue pour le SPSP comme 
une échelle très utile dans le domaine de la SP. Elle a l’avan-
tage de dépister des états fluctuants de la vigilance tant au 
niveau de l’hypovigilance (scorée de -1 à -5) que l’hypervigi-
lance (scorée de +1 à +5). 

Une rubrique «Remarques» a été conçue pour compléter 
qualitativement le suivi lorsque ce dernier est marqué par 
un événement significatif. Enfin, la levée de sédation est 
notifiée, encourageant ainsi les cliniciens à se rappeler de 
la nécessité d’évaluer l’indication de la SP, par le recueil du 
vécu de la personne recevant une SP. 

Vignette clinique

Au printemps 2012, Mr P. atteint d’un carcinome épider-
moïde terminal du larynx, est transféré d’un hôpital de 
soins aigus vers l’USP «pour soins de confort», après y avoir 
séjourné plusieurs semaines pour des pneumonies à répé-
tition. À son arrivée dans l’USP, l’équipe médico-soignante 
constate que Mr P. est profondément sédaté sans interrup-
tion depuis plusieurs jours par 2 mg de midazolam/heure, 
ainsi que 0,5 mg de morphine/heure par voie intraveineuse. 
Hormis le fait que la SP avait été initiée en raison d’un état 
confusionnel aigu de type hyperactif ne cédant pas aux 
neuroleptiques, aucun renseignement clinique n’avait été 
communiqué concernant l’évolution de la sédation. Seule 
l’épouse, restée au lit du malade a pu transmettre quelques 
informations quant au suivi. Cette prise en soins a incon-
testablement interpellé l’équipe soignante, le suivi de la 
SP paraissait inexistant, du moins par écrit. Tout en tenant 
compte de l’attente de l’épouse qui avait de plus en plus 
de doutes quant à la poursuite de la SP, nous avons, au 
moyen de l’outil SPSP, progressivement diminué les doses 
des médicaments. Le confort a pu être maintenu par le 
biais d’une hétéro-évaluation de l’épouse et l’équipe. Pro-
gressivement, le patient est passé d’une hypovigilance de 
-4 à -2 sur l’échelle de Richmond. Il a pu s’exprimer sur son 
confort (auto-évaluation) puis sur son désir d’arrêt de la SP. 
La SP a finalement été levée et l’évolution fut marquée par 
la reprise de la communication verbale pendant plusieurs 
semaines entre le patient, la famille et l’équipe soignante.

Conclusion

Ce nouvel outil du suivi de la personne recevant une séda-
tion palliative s’est voulu simple, rapide et pragmatique. 
Tout en étant incomplet, il a pour but de favoriser la pro-
portionnalité de la sédation palliative. Les doses sont titrées 
individuellement et la vigilance est réduite au strict néces-
saire, de manière à favoriser le soulagement de la personne 
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souffrant d’un ou plusieurs symptômes réfractaires et de 
permettre, autant que possible, la communication verbale. 
En s’appuyant sur l’expertise de l’équipe médico-infirmière, 
le SPSP amène une plus grande rigueur clinique et une sécu-
rité recherchées par les professionnels. Par son côté multi-
dimensionnel, il guide le suivi infirmier tout comme l’action 
médicale qui en découle. D’après les expériences vécues au 
sein de l’équipe médico-infirmière de l’USP, l’acquisition 
d’un outil concret permet aux deux corps de métier de tra-
vailler dans une confiance mutuelle accrue puisque l’acte 
médical peut mieux répondre aux besoins des patients/
familles et des soignants. La collaboration interprofession-
nelle s’en trouve ainsi enrichie. 

Etant donné que cet outil n’est pas validé sur le plan psycho-
métrique, des recherches à large échelle sont préconisées. 
En ce sens, les auteurs restent disponibles pour d’éven-
tuelles collaborations. Nous remercions toute l’équipe de 
l’USP pour son dévouement et son aide pour la construction 
de l’outil. 

Sylvie Ferreira et Boris Cantin
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Die Betreuung von Patienten mit palliativer  
Sedation: Was sind die Aufgaben der  
Pflegefachperson? (Zusammenfassung)

Il monitoraggio del paziente sottoposto a  
sedazione palliativa: quali responsabilità per  
gli infermieri? (Riassunto)

Die Praxis der palliativen Sedation (PS) wird sowohl auf ins-
titutioneller als auch auf individueller Ebene stark von ethi-
schen und klinischen Faktoren beeinflusst. Abgesehen von 
der Indikation zur palliativen Sedation gibt es nur wenige 
medizin- und pflegewissenschaftliche Artikel, in denen geeig-
nete Mittel zur konkreten Umsetzung eines palliativen Vor-
gehens unter Einhaltung der internationalen Empfehlungen 
vorgeschlagen werden. Praktische Erfahrungen und theoreti-
sches Wissen aus der Literatur haben es ermöglicht, die Praxis 
der Betreuung von Patienten, die auf der Palliativstation des 
Freiburger Spitals palliativ sediert werden, zu überdenken.

Dieser Artikel zeigt die Bedeutung der Patientenbetreuung 
als Garant für eine wohlwollende klinische Praxis auf. Die 
Autoren des Artikels vertreten die Ansicht, dass die Aufga-
ben von Pflegefachpersonen in dieser Betreuungsphase 
vielfältig sind und insbesondere eine regelmässige Evaluie-
rung der palliativ sedierten Person, eine Begleitung der Fa-

La pratica della sedazione palliativa (SP) è fortemente in-
fluenzata dalla dimensione etica e clinica, sia a livello isti-
tuzionale che individuale. In più, una volta riconosciuta la 
necessità di una SP, pochi sono gli articoli scientifici di tipo 
medico e infermieristico che propongono metodi adatti a 
mettere concretamente in pratica una procedura palliativa 
rispettosa delle raccomandazioni internazionali. L’esperien-
za sul campo e le conoscenze teoriche della letteratura han-
no permesso all’Unità di Friburgo per le cure palliative (USP) 
di ripensare il monitoraggio del paziente sottoposto a SP.

Il presente articolo affronta il tema del monitoraggio infer-
mieristico come garanzia di una pratica clinica benevola. Gli 
autori sostengono che, durante questa fase, le responsabi-
lità infermieristiche sono molteplici. Esse comprendono la 

milie und eine präzise Weitergabe von Informationen inner-
halb des interprofessionellen Teams umfassen. Doch wie 
sollen solche Aufgaben ohne die spezifische Unterstützung 
wahrgenommen werden, die es ermöglicht, verschiedene 
Fachleute für ein Vorgehen unter Wahrung der Grenzen 
dieser Praxis zusammenzubringen? Im Vordergrund steht 
der Respekt gegenüber dem kranken Menschen und dessen 
Angehörigen, aber auch gegenüber dem Pflegepersonal 
und den Ärzten.

Der Artikel befasst sich mit der Thematik der Betreuung von 
Personen, bei denen eine palliative Sedation vorgenommen 
wird, und präsentiert ein zurzeit noch nicht validiertes Ins-
trument, das seit zwei Jahren eine Verbesserung der medi-
zinisch-pflegerischen Betreuung in der Palliativstation des 
Freiburger Spitals ermöglicht.

Sylvie Ferreira und Boris Cantin

valutazione regolare del paziente, la cura personalizzata, 
il sostegno alla famiglia e la trasmissione di informazioni 
precise al gruppo interdisciplinare. Ma com’è possibile as-
sumersi tali responsabilità senza un supporto specifico che 
permetta di riunire vari professionisti su un’azione rispet-
tosa dei limiti di questa pratica? Parliamo prima di tutto di 
rispetto nei confronti del paziente e della sua famiglia, ma 
anche degli assistenti e dei medici.

L’articolo mette in primo piano il tema del monitoraggio del 
paziente sottoposto a SP e presenta uno strumento non an-
cora validato che permette, dopo due anni, di migliorare le 
cure medico-infermieristiche nell’unità sopraccitata.

Sylvie Ferreira e Boris Cantin

PR A XIS UND PFLEGE

PR ATIC A E  CUR A
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Vorsorgeauftrag oder Patientenverfügung? – 
Das sollten Sie wissen

Vorsorgeauftrag, Patientenverfügung, Vollmacht – jedes 
dieser Dokumente bietet grundsätzlich die Möglichkeit, 
Personen zu benennen, die in bestimmten Situationen als 
Vertreterinnen und Vertreter auftreten und Angelegenhei-
ten im Sinn der Ermächtigenden regeln können. Damit lässt 
sich rechtsgültig Vorsorge treffen für den Fall, dass man die 
eigenen Interessen nicht selber wahrnehmen kann. 

Auch für Krebsbetroffene, deren Krankheit fortschreitet 
oder die sich in einer palliativen Situation befi nden, kann 
der Gedanke, rechtsgültig vorsorgen zu können, eine grosse 
Erleichterung sein und ihnen wie ihren Angehörigen Sicher-
heit geben. Wer sich nun konkret damit beschäftigt, für eine 
allfällige Urteilsunfähigkeit vorzusorgen, sollte aber genau 
hinsehen, welche der Vorsorgeformen sich tatsächlich für 
die persönlichen Bedürfnisse eignet, denn die Unterschiede 
liegen im Detail.

Das neue Faktenblatt der Krebsliga «Vorsorgeauftrag und 
Patientenverfügung» hilft dabei, sich rasch zu orientieren 
und abzuwägen, welche Form für einen selber sinnvoll ist. 
Auf zwei DIN A4-Seiten skizziert es die wesentlichen Un-
terschiede und Gemeinsamkeiten der verschiedenen Absi-
cherungsdokumente, beantwortet grundlegende Fragen 
und benennt Stellen, bei denen Musterformulare bezogen 
werden können.

Vorsicht bei Vollmachten

Aus welchem Grund, in welchem Alter und für welche Be-
lange eine Person schriftlich vorsorgen möchte, ist sehr 
individuell. Gut zu wissen, dass, wer beispielsweise nicht 
nur für einen sondern für verschiedene Bereiche seines 
Lebens – die Verwaltung des Vermögens, die medizinische 
Behandlung sowie auch rechtliche Angelegenheiten – 
vorausplanen möchte, besonders im Vorsorgeauftrag ein 
gutes Instrument vorfi ndet. Die Patientenverfügung hin-
gegen deckt in der Regel einen Lebensbereich ab, nämlich 
den der medizinischen und pfl egerischen Behandlung. 
Auch muss, wer eine Patientenverfügung erstellt, nicht 
volljährig sein, wie dies beim Verfassen eines Vorsorgeauf-
trags notwendig ist. Bei der Patientenverfügung genügt 
die Urteilsfähigkeit.

Markant ist auch der Unterschied, der zwischen einer Patien-
tenverfügung oder einem Vorsorgeauftrag einerseits und der 
Vorsorge via Vollmacht andererseits besteht. Während ers-
tere beiden im Moment der Urteilsunfähigkeit ihres Verfas-
sers oder ihrer Verfasserin in Kraft treten, gilt eine Vollmacht 
grundsätzlich nur so lange, wie die vollmachtgebende Person 
urteilsfähig ist. Als Vorsorgeinstrument für den Fall einer 
Urteilsunfähigkeit eignet sich die Vollmacht daher nicht. 
       

Cordula Sanwald

PARTNER

Bestellung
Das neue Faktenblatt «Vorsorgeauftrag und Patientenverfügung» sowie die Patientenverfügung der Krebsliga können auf 
der Homepage der Krebsliga kostenlos heruntergeladen werden: www.krebsliga.ch/patientenverfuegung. Das Faktenblatt 
liegt in deutscher und französischer Sprache vor. Die Patientenverfügung, die es auf Deutsch, Französisch und Italienisch gibt, 
kann zudem für 15 Franken zuzüglich Versandkosten via E-Mail an shop@krebsliga.ch oder telefonisch unter 0844 85 00 00 
bestellt werden.

Wer für den Fall der eigenen Urteilsunfähigkeit vorsorgen möchte, kann dies auf unterschiedliche Weise tun. Das neue 
Faktenblatt der Krebsliga «Vorsorgeauftrag und Patientenverfügung» unterstützt Betroffene darin, sich im Dschungel 
der Möglichkeiten zu orientieren. 

Bestellung
Das neue Faktenblatt «Vorsorgeauftrag und Patientenverfügung» sowie die Patientenverfügung der Krebsliga können auf 

1
Pat ientenverfügung der Krebsl iga

Patientenverfügung von

Patientenverfügung 
der Krebsliga

Mein verbindlicher Wille im Hinblick  

auf Krankheit, Sterben und Tod
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Mandat pour cause d’inaptitude ou directives 
anticipées? 

Mandat pour cause d’inaptitude, directives anticipées, 
procuration: chacun de ces documents donne en principe 
la possibilité de désigner une personne qui représentera le 
mandant dans certaines situations et réglera ses affaires 
comme il le souhaite. Ils permettent de prendre des disposi-
tions valables juridiquement pour le cas où il ne serait plus 
possible de faire valoir soi-même ses intérêts. 

Pour les personnes atteintes de cancer dont la maladie 
progresse ou qui se trouvent en situation palliative, le fait 
de pouvoir prendre des dispositions juridiquement contrai-
gnantes peut être un immense soulagement: pour elles 
comme pour leurs proches, c’est aussi un gage de sécuri-
té. Avant d’établir concrètement des directives pour le cas 
où l’on perdrait sa capacité de discernement, mieux vaut 
toutefois étudier de près les diverses possibilités pour voir 
laquelle répond le mieux à ses besoins. Les différences se 
situent sur le plan des détails.

La nouvelle feuille d’information de la Ligue contre le cancer 
«Mandat pour cause d’inaptitude et directives anticipées» 
permet de trouver rapidement les informations nécessaires 
pour choisir la solution la plus judicieuse. Sur deux pages 
A4, elle présente les différents documents avec leurs points 
communs et leurs différences, répond aux questions essen-
tielles et répertorie les services auprès desquels comman-
der des formulaires.

Les spécifi cités de la procuration

Les raisons pour lesquelles une personne souhaite prendre 
ses dispositions pour le cas où elle ne serait plus capable 
de discernement sont très personnelles, tout comme l’âge 
auquel elle le fait et les domaines concernés. Si on souhaite 
régler les choses pour plusieurs domaines – gestion du pa-
trimoine, traitement médical et questions juridiques –, le 
mandat pour cause d’inaptitude constitue une bonne solu-
tion. Les directives anticipées, elles, ne couvrent en principe 
qu’un seul domaine, à savoir le traitement médical et les 
soins. Il n’est pas nécessaire d’être majeur pour établir des 
directives anticipées, alors que c’est une condition à respec-
ter pour le mandat pour cause d’inaptitude. Pour les direc-
tives anticipées, la capacité de discernement suffi t.

Il existe par ailleurs une différence essentielle entre la 
procuration et les directives anticipées ou le mandat pour 
cause d’inaptitude: alors que ces deux derniers ne dé-
ploient leurs effets qu’à partir du moment où le mandant 
n’est plus capable de discernement, la procuration n’est en 
principe valable que tant que celui-ci dispose de sa faculté 
de jugement. 

Cordula Sanwald

PARTENAIRES

Diverses possibilités s’offrent à la personne qui souhaite s’assurer que sa volonté sera respectée au cas où elle 
perdrait sa capacité de discernement. La nouvelle feuille d’information de la Ligue contre le cancer «Mandat pour 
cause d’inaptitude et directives anticipées» explique les principales différences. 

Commandes
La nouvelle feuille d’information «Mandat pour cause d’inaptitude et directives anticipées», de même que les directives antici-
pées de la Ligue contre le cancer, peuvent être téléchargées gratuitement à la page www.liguecancer.ch/directivesanticipees. La 
feuille d’information est disponible en français et en allemand. Les directives anticipées, publiées en français, en allemand et en 
italien, peuvent également être commandées au prix de 15 francs (plus frais d’envoi) par courriel à l’adresse boutique@liguecan-
cer.ch ou par téléphone au 0844 85 00 00.

Commandes
La nouvelle feuille d’information «Mandat pour cause d’inaptitude et directives anticipées», de même que les directives antici-

feuille d’information est disponible en français et en allemand. Les directives anticipées, publiées en français, en allemand et en 

1
Direct ives ant ic ipées de la Ligue contre le cancer

Directives anticipées de

Directives anticipées 

de la Ligue contre le cancer
Mes volontés en cas de maladie et décès
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Mitmachen am «Tag der Kranken 2014»

Der «Tag der Kranken» hat sich in der Schweiz als fester 
Bestandteil im Jahresgeschehen etabliert. Hunderte von 
Aktiven beteiligen sich durch Konzerte, mit Besuchs- und 
Geschenk-Aktionen, in Predigen und Solidaritätsveranstal-
tungen an diesem Tag, der den Kranken wie auch jenen 
Gesunden gewidmet ist, die sich beruflich oder privat für 
kranke Menschen einsetzen. Auch 2014 wird der amtierende 
Bundespräsident am Samstag davor im Schweizer Fernsehen 
zum «Tag der Kranken» sprechen, werden sich viele Men-
schen tags darauf zum nächstjährigen Motto «Psychische 
Belastungen: Zeigen wir Mut zum Dialog!» engagieren.

Und doch ist das kommende Jahr ein besonderes Jahr, denn 
es ist 75 Jahre her, dass die Ärztin Dr. Marte Nicati kurz vor 
den Schrecken des Zweiten Weltkrieges den «Tag der Kran-
ken» aus der Taufe hob. Ein Grund mehr für die über 20 Trä-
gerinstitutionen des Vereins, 2014 gebührend zu begehen. 
So werden sich einzelne Träger wie beispielsweise die Pro 
Mente Sana zum Jahresmotto 2014 besonders aktiv zeigen. 
Die Krebsliga Schweiz unterstützt den «Tag der Kranken» seit 
vielen Jahren und wird das aktuelle Thema ebenfalls aufgrei-
fen. Denn: Auch die Belastung durch die Diagnose Krebs und 
die Behandlung kann unabhängig von der rein körperlichen 
Erkrankung zu psychischen Erkrankungen führen oder eine 
schon bestehende psychische Erkrankung, etwa eine De-
pression, verstärken. «Wir würden uns sehr freuen, wenn wir 
in diesem Jubiläumsjahr noch mehr Einzelpersonen, Pflege- 
oder Ärzteteams, Vereine, Kirchen und weitere Institutionen 
dazu motivieren könnten, sich am Tag der Kranken zu betei-
ligen», hofft Vereinssprecherin Cordula Sanwald. 

 
Informationen und Anregungen auf der Website
 
Möchten auch Sie sich am «Tag der Kranken» engagie-
ren? Dann planen Sie eine Veranstaltung oder Aktion zum 
Jahresmotto und melden Sie diese via E-Mail an die Zentral
sekretärin Sylvia Ortner (tagderkranken@bluewin.ch) an. 
Ihre Veranstaltung erscheint dann online in dem nach 
Kantonen geordneten Veranstaltungskalender. Auf der 
dreisprachigen Website www.tagderkranken.ch finden Sie 
zudem das Faktenblatt 2014, das der Verein als Hintergrund-
information erarbeitet hat und das Sie bei der Ausarbeitung 
des Jahresmottos für Ihre Veranstaltung unterstützen soll. 

Zum 75-Jahr-Jubiläum des «Tag der Kranken» hat das 
Zentralkomitee zudem eine Postkarte kreiert. Diese kann  
ab Dezember 2013 auf der Website bestellt werden. Für 
weitere Auskünfte stehen Ihnen Sylvia Ortner oder Cordula 
Sanwald (cordula.sanwald@krebsliga.ch) zur Verfügung.

Motto 2014: «Psychische Belastungen: Zeigen wir Mut 
zum Dialog!»
 
Jedes Jahr legt das Zentralkomitee ein Motto fest. Zum 
75-jährigen Bestehen des «Tag der Kranken» ist es dem The-
ma «Psychische Belastungen» gewidmet. Der Verein möch-
te Betroffene aber auch ihr Umfeld dazu aufrufen, Mut zum 
Dialog zu zeigen. Denn niemand ist davor gefeit, psychisch 
zu erkranken. Betroffene und ihre Familien leiden nicht nur 
unter der Krankheit sondern auch unter deren Folgen. Sie 
sehen sich häufig mit Ablehnung und Vorurteilen konfron-
tiert. Davon zu sprechen, psychische Probleme zu haben, 
gar psychisch krank zu sein, fällt deshalb schwer. Gross ist 
die Angst vor einer ungerechtfertigten Stigmatisierung 
durch das Umfeld und gross sind die Anstrengungen, die 
Betroffene auf dem Weg der Gesundung auf sich nehmen 
müssen. 

PARTNER

Immer am ersten Sonntag im März findet in der ganzen Schweiz der «Tag der Kranken» statt – im nächsten Jahr  
wird dies am 2. März 2014 der Fall sein. Auf 75 Jahre «Tag der Kranken» kann der gleichnamige Verein dann blicken.  
Machen Sie mit im Jubiläumsjahr! Beteiligen Sie sich in Ihrem Spital oder Ihrer Institution mit einer Aktion für  
kranke oder gesunde Menschen, die sich für Kranke engagieren.

Der Verein «Tag der Kranken»
 
Der «Tag der Kranken» sensibilisiert die Bevölkerung 
einmal pro Jahr zu einem besonderen Thema aus dem 
Bereich Gesundheit und Krankheit. Er hat zum Ziel,  
Verständnis für die Bedürfnisse der Kranken zu schaffen 
und an die Unterstützungsmöglichkeiten der Gesunden 
gegenüber kranken Menschen zu erinnern. Mitglieder 
des gemeinnützigen Vereins sind sowohl Patientenorga-
nisationen als auch Gesundheitsligen wie die Krebsliga, 
Branchen- und Fachverbände, die Schweizerische Kon-
ferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und  
-direktoren (GDK) und andere im Gesundheitswesen  
tätige Vereinigungen. 

www.tagderkranken.ch
www.journeedesmalades.ch 
www.giornatadelmalato.ch
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Interdisziplinärer Lehrgang  
in Palliative Care

Basiskurs Niveau A2 für Seelsorgende

Anerkannt als Modul des sysa CAS-Studienganges 

an der Universität Bern, gemäss den Richtlinien 

von palliative ch 

Referenten/innen: 

Dr. med. Daniel Büche

Pflegewissenschaftlerin: Elke Steudter  

Prof. Dr. theol. Frank Mathwig

Pfrn. Karin Kaspers-Elekes

Pfrn. Dr. Karin Tschanz

Datum: 	 17. – 22. August 2014

Ort:	 Bildungszentrum 21, 4055 Basel

Anmeldung:	 karin.tschanz@ref-aargau.ch

	 Tel. 076 324 82 99

	 www.aws-seelsorge.ch/sysa

 
Logotherapie-Ausbildung 
 
Logotherapie ist eine sinnzentrierte Psychotherapie, begründet durch  
den Psychiater und Neurologen Prof.Dr.med.et phil. Viktor E. Frankl. 
Sie bezieht neben dem Psychophysikum besonders die geistige  
Dimension des Menschen mit ein. 
 
Ausbildung in logotherapeutischer Beratung und Begleitung  
-4 Jahre berufsbegleitend 
-für Personen aus sozialen, pädagogischen und pflegerischen Berufen 
-vom Bundesamt für Bildung und Technologie (BBT) anerkanntes  
 Nachdiplomstudium Höhere Fachschule 
 
Integrale Fachausbildung in Psychotherapie  
-5 Jahre berufsbegleitend 
-für Psychologen/Psychologinnen sowie Absolventen/Absolventinnen 
 anderer akademischer Hochschulstudien  der Human- und  
 Sozialwissenschaften 
-von der Schweizer Charta für Psychotherapie anerkannt 
 
Weiterbildung Facharzt/Fachärztin für Psychiatrie/Psychotherapie 
-3 Jahre berufsbegleitend 
-von der SGPP (Schweizerische Gesellschaft für Psychiatrie und  
 Psychotherapie) anerkannt 
 
Weitere Ausbildungsangebote unter www.logotherapie.ch 
 
Nächster Ausbildungsbeginn: 
18. Januar 2014 
 
Institutsleitung: Dr. phil. Giosch Albrecht 
Freifeldstrasse 27, CH-7000 Chur 
081 250 50 83 / info@logotherapie.ch 
www.logotherapie.ch 

Interdisziplinäre Lehrgänge in  
Palliative und Spiritual Care 2014

Die modular aufgebauten Lehrgänge  
sind Eduqua-zertifiziert und gemäss den 
Richtlinien von palliative ch konzipiert.

Mit international bekannten Referenten:  
Prof. Dr. Dr. Reimer Gronemeyer,  
Prof. Dr. Daniel Hell, Prof. Dr. Traugott  
Roser sowie weiteren Fachexperten 

Basiskurs Niveau A2  
Umfang 88 Stunden 
Beginn 11. März oder 3. Mai 2014

Vertiefungskurs Niveau B1 
Anerkennung durch Kalaidos FH beantragt 
Umfang 164 Stunden 
Beginn 18. März 2014

Anmeldung und Information: 
Koordinationsstelle Palliative Care und  
Begleitung, Stritengässli 10, 5001 Aarau 
062 838 06 55, info@palliative-begleitung.ch

www.palliative-begleitung.ch

ANZEIGEN

HIER KÖNNTE  
IHR INSERAT  
FÜR SIE  
WERBUNG  
MACHEN.

Beratung und Information:
Christian Ruch, christian.ruch@palliative.ch
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Ein Blick nach Osten: Chinas Onkologen engagie-
ren sich für die Entwicklung von Palliative Care

Das chinesische Komitee für Rehabilitation und Palliative 
Care (CRPC) lancierte im November 2009 die Wuhan-Com-
mittments1, eine Erklärung, welche die nationalen Ziele und 
Prioritäten für die Palliativversorgung beschreibt und stra-
tegische Pläne zur Umsetzung skizziert. 
Eines der wichtigsten der genannten Projekte ist die Or-
ganisation von landesweiten, palliativmedizinischen Wei-
terbildungen für Medizinstudenten, Pflegefachpersonen 
und Ärzten mit dem Ziel, eine verbesserte Versorgung von 
Krebspatienten zu erreichen. Im Mai 2013 fand in Wuhan 
die erste nationale Palliative-Care-Fortbildung für Onkolo-
gen statt und zu meiner Freude wurde ich eingeladen, im 
Namen der EAPC einen Vortrag zu halten.

Das zweitägige Weiterbildungsprogramm wurde von etwa 
50 Onkologen und ein paar wenigen Pflegefachpersonen 
aus allen Teilen des Landes besucht. Einige interessante 
Themen wurden diskutiert, beispielsweise die Bedeutung 
der IAHPC-Liste der essenziellen Medikamente in der Palli-
ative Care2 sowie der Einsatz von Opioiden und adjuvanter 
Analgetika. Symptome wie Kachexie, Übelkeit und Atem-
not, aber auch die herausfordernde Kommunikation rund 
um den Tod und das Sterben wurden behandelt. In meinem 
Vortrag, der fortlaufend ins Chinesische übersetzt wurde, 
sprach ich über die Prager Charta und die Überzeugung, 
dass Palliative Care ein Menschenrecht ist3. Ich stellte die 
Ergebnisse verschiedener EAPC-Arbeitsgruppen vor und 
beschrieb meine Arbeit in einem mobilen Palliative-Care-
Team. Den anschliessenden Fragen und lebhaften Diskus-
sionen nach zu urteilen stiess dieser letzte Aspekt meiner 
Präsentation auf das meiste Interesse.

In China ist die spitalexterne Primärversorgung und Pfle-
ge kaum entwickelt. Wenn Menschen krank sind, reisen 
sie zu einem oft weit entfernten Krankenhaus, um dort 
diagnostiziert und behandelt zu werden. Die Inzidenz von 

Krebserkrankungen in China ist hoch und steigt aufgrund 
der Alterung der Bevölkerung und Änderungen im Lebens-
stil kontinuierlich an4. Die Diagnose wird oft erst in einem 
fortgeschrittenen Stadium der Tumorerkrankung gestellt, 
wenn eine Heilung nicht mehr möglich ist. Die staatliche 
Krankenversicherung ist unterfinanziert und in ressourcen-
armen Regionen und ländlichen Gebieten müssen bis zu 
80% der Gesundheitskosten von den Patienten und Famili-
en abgedeckt werden. Onkologische Behandlungen stehen 
oft gar nicht zur Verfügung. Die Reise und der Aufenthalt 
in einer grösseren Stadt stellt eine zusätzliche finanzielle 
Belastung dar, so dass für viele Krebspatienten und ihre Fa-
milien die onkologische Behandlung gar nicht bezahlbar ist. 
Oder aber sie sind gezwungen, schwierige Entscheidungen 
zu treffen zwischen z.B. der Versorgung der Familie, den 
Kosten der Schule für die Kinder oder einer Durchführung 
der onkologischen Behandlung. In diesem Kontext ist die 
Palliative Care, die das Potenzial hat, Symptome zu lindern 
und auf die Bedürfnisse der Patienten und Familien zu re-
agieren, zentral für die medizinische Versorgung. Doch die 
Regierung, wie auch die meisten Leistungserbringer, haben 
die Bedeutung der Palliativmedizin weder im Krankenhaus, 
beispielsweise als kostengünstige Parallelbehandlung zu 
Krebsbehandlungen, noch als wichtigen Ansatz in der Ge-
meindepflege erkannt. Unsere asiatischen Kollegen sind in 
ihrem Anliegen mit erheblichen strukturellen und kulturel-
len Barrieren konfrontiert. Man kann sich vorstellen, dass ich 
keine schnelle Antwort parat hatte, als die Pflegespezialis-
tin Fengling Zhang mich fragte: «Aber wie organisieren Sie 
diese Pflege? Wie können Sie Menschen in ihren Häusern, 
ausserhalb der Krankenhäuser, palliative Pflege zukommen 
lassen? Wie stellen Sie diese in der onkologischen Station 
zur Verfügung? Was können Pflegefachpersonen tun?»

Darauf gibt es keine singuläre Antwort. Erst muss eine 
medizinische Kultur angestrebt werden, in der die Lebens-

INTERNATIONAL

Schon seit vielen Jahren wird der EAPC-Kongress auch von ein paar wenigen Ärzten aus China besucht. Am diesjährigen 
Kongress in Prag nahm sogar erstmals eine Gruppe von 25 chinesischen Delegierten teil. Ein Zeichen, dass im Reich der 
Mitte Palliative Care zunehmend in ihrer Wichtigkeit erkannt wird. 

1 �Mei Qi, Chen Yuan, Qin Shukui et al. (2010). Budapest commitments in China: from desire to action. European journal of palliative care, 17(5).
2 �IAHPC List of essential medicines for palliative care (2006), http://hospicecare.com/uploads/2011/8/iahpc-essential-meds-en.pdf (Zugriff am 07.10.2013).
3 �https://secure.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering/
4 �Payne, S., Chan, N., Davies, A. et al. (2012). Supportive, palliative, and end-of-life care for patients with cancer in Asia: resource-stratified guidelines from 

the Asian Oncology Summit 2012. Lancet Oncology, www.thelancet.com/oncology, Vol. 13, November (Zugriff am 26.10.2012).
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qualität beachtet und individuelle Bedürfnisse ins Zent-
rum der Überlegungen gestellt werden – von solch einer 
Kultur ist China jedoch noch weit weg. Es braucht weiter 
den Ausbau einer spitalexternen Gesundheitsversorgung 
(Primary Care) sowie einen (erschwinglichen) Zugang zu 
allen essenziellen Medikamenten der Palliativversorgung. 
Und ja, Aus-, Weiter- und Fortbildung sind ein guter Start! 
Die chinesischen Kolleginnen und Kollegen tun gut dar-
an, eine kontinuierliche Zusammenarbeit in einer Grup-
pe von engagierten Fachleuten zu organisieren und sich 
weiterhin auch auf nationaler und internationaler Ebene 

zu vernetzen (die EAPC-Präsidentin Sheila Payne wird seit 
zwei Jahren regelmässig konsultiert und nach China ein-
geladen). Auch die Anwaltschaft für Palliative Care auf 
der politischen Ebene ist entscheidend. Ich meinerseits 
sicherte ihnen im Rahmen meiner EAPC-Arbeit und als 
spezialisierte Pflegefachfrau auf jeden Fall meine volle 
Unterstützung zu.

Esther Schmidlin, EAPC-Vorstandsmitglied und  
Pflegefachfrau in der Equipe Mobile de Soins Palliatifs,  

Plateforme Santé Haut-Léman, Vevey, Schweiz

Das «Chinese Committee of Rehabilitation and Palliative Care» (CRPC) und Esther Schmidlin am 1. nationalen Weiterbildungs-
kurs in Palliative Care, Wuhan, Mai 2013
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Coup d’œil vers l’est: En Chine, les oncologues s’en-
gagent pour le développement des soins palliatifs

En novembre 2009, le Comité Chinois pour la Réadaptation 
et les Soins Palliatifs (CRPC) a lancé les «Engagements de 
Wuhan»1, une déclaration qui décrit les objectifs nationaux 
et les priorités pour les soins palliatifs, et qui esquisse les 
plans stratégiques pour leur mise en œuvre.
Parmi ces projets, un des plus importants est l’organisation 
de formations en médecine palliative à l’échelle nationale à 
l’intention des étudiants en médecine, des professionnels 
des soins et des médecins, dans le but d’atteindre une meil-
leure prise en charge des patients atteints de cancer.
La première session nationale de formation continue en 
soins palliatifs à l’intention des oncologues s’est tenue en 
mai 2013 à Wuhan; à ma grande joie, j’ai été invitée à y faire 
une présentation au nom de l’EAPC.

Le programme de formation de deux jours a réuni environ 
50 oncologues et quelques professionnels des soins, pro-
venant de toutes les régions du pays. Plusieurs sujets in-
téressants ont été traités, comme la pertinence de la liste 
IAHPC des médicaments essentiels en soins palliatifs2, ou 
le bon emploi des opioïdes et des adjuvants analgésiques. 
Des symptômes tels que l’inappétence, les nausées ou la 
dyspnée ont été discutés, mais le défi de la communica-
tion autour de la mort et du mourir a également été abor-
dé. Dans mon exposé, qui a été traduit en simultané en 
chinois, j’ai parlé de la Charte de Prague et de ma convic-
tion que les soins palliatifs sont un droit humain3. J’ai pré-
senté les conclusions de divers groupes de travail de l’EAPC, 
et décrit mon travail au sein d’une équipe mobile de soins 
palliatifs. D’après les questions et les discussions animées 
qui ont suivi, c’est ce dernier aspect de ma présentation qui 
a rencontré le plus d’intérêt.

En Chine, les soins de santé primaires extra-hospitaliers 
sont très peu développés. En cas de maladie, les gens 
voyagent souvent sur de grandes distances jusqu’à un 

hôpital pour y être investigués et traités. L’incidence de la 
maladie cancéreuse est élevé en Chine; elle augmente en 
permanence, en raison du vieillissement de la population 
et des changements du mode de vie4. Le diagnostic est 
souvent fait à un stade avancé de la maladie, lorsque la 
guérison n’est plus possible. L’assurance-maladie étatique 
est sous-financée, et dans les régions pauvres et rurales, 
jusqu’à 80% des coûts de santé doivent être couverts 
par les patients et leurs familles. Des traitements oncolo-
giques ne sont souvent pas disponibles. Le voyage et le sé-
jour dans une grande ville représente une charge financière 
supplémentaire, ce qui fait qu’un traitement oncologique 
n’est pas abordable pour de nombreux patients atteints de 
cancer et leurs familles. Ou alors, ils sont obligés de faire 
des choix difficiles entre par exemple les frais de nourri-
ture pour la famille, les frais de scolarité pour les enfants, 
ou une mise en œuvre du traitement oncologique. Dans ce 
contexte, les soins palliatifs occupent une place centrale 
dans la prise en charge, car ils ont le potentiel pour soula-
ger les symptômes et pour répondre aux besoins des pa-
tients et des familles. Mais ni les autorités, ni la plupart des 
fournisseurs de prestations ne reconnaissent l’importance 
des soins palliatifs à l’hôpital (en tant que traitement 
complémentaire peu coûteux aux traitements anti-cancé-
reux), ni comme une approche importante dans les soins 
communautaires. Nos collègues asiatiques sont confron-
tées à des obstacles structurels et culturels importants 
dans leurs préoccupations.

Vous pouvez imaginer que je n’avais pas de réponse rapide, 
lorsque la spécialiste des soins Fengling Zhang me deman-
dait: «Mais comment organisez-vous ces soins? Comment 
pouvez-vous faire parvenir les soins palliatifs aux personnes 
dans leurs maisons, en dehors des hôpitaux? Comment 
mettre à disposition ces soins au sein des services d’oncolo-
gie? Que peuvent faire les professionnels des soins?»

INTERNATIONALE

Depuis plusieurs années, le Congrès de l’EAPC est également fréquenté par quelques médecins venant de Chine. Pour la 
première fois, un groupe de 25 délégués chinois a participé au Congrès de cette année à Prague. Un signe que les soins 
palliatifs sont reconnus dans l’Empire du Milieu, et prennent de plus en plus d’importance.

1 �	 Mei Qi, Chen Yuan, Qin Shukui et al. (2010). Budapest commitments in China: from desire to action. European journal of palliative care, 17(5).
2 	� IAHPC List of essential medicines for palliative care (2006), http://hospicecare.com/uploads/2011/8/iahpc-essential-meds-en.pdf (accès le 7-10-2013).
3 	� https://secure.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering/
4 �	� Payne, S., Chan, N., Davies, A. et al. (2012). Supportive, palliative, and end-of-life care for patients with cancer in Asia: resource-stratified guidelines  

from the Asian Oncology Summit 2012. Lancet Oncology, www.thelancet.com/oncology, Vol. 13, November (accès le 26-10-2012).
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Il n’y a pas de réponse unique à ces interrogations. Il faut 
d’abord viser une nouvelle culture médicale, où l’on recherche 
la qualité de vie, et où les besoins individuels sont placés au 
centre des préoccupations – cependant une telle culture, la 
Chine en est encore loin. Il est nécessaire de poursuivre le dé-
veloppement des soins de santé primaires extra-hospitaliers 
et l’accès, à un coût abordable, à tous les médicaments es-
sentiels pour les soins palliatifs. Eh oui, la formation de base, 
post-graduée et continue sont un bon début! 

Les collègues chinois ont bien raison d’organiser une col-
laboration continue dans un groupe de professionnels 
dévoués, et également de former un réseau au niveau na-

tional et international (à noter que depuis deux ans, la Pré-
sidente de l’EAPC Sheila Payne est régulièrement consultée 
et invitée en Chine). Au niveau politique, les instances gou-
vernementales responsables des soins palliatifs ont un rôle 
essentiel. Personnellement, je leur ai promis mon soutien 
total dans le cadre de mon activité au sein de l’EAPC, et de 
toute manière en tant que spécialiste en soins infirmiers.

Esther Schmidlin, Membre du Comité de l’EAPC et spécialiste 
en soins infirmiers dans l’EMSP (Equipe Mobile de Soins  
Palliatifs), Plateforme Santé Haut-Léman, Vevey, Suisse

Traduction: Dr Marc Wenner

Les adultes et les enfants partagent une chambre à sept lits. Département d’oncologie, Hôpital Wuhan Tongjy, Wuhan, Chine.
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Uno sguardo all’Oriente: gli oncologi cinesi  
impegnati nello sviluppo delle cure palliative 

A novembre 2009 il comitato cinese per la riabilitazione e 
le cure palliative (CRPC) ha sottoscritto i Wuhan-Commit-
ments1, una dichiarazione che descrive gli obiettivi e le prio-
rità nazionali in termini di assistenza palliativa e che defini-
sce i piani strategici per attuarli. 
Uno dei più importanti progetti citati è l’organizzazione su 
tutto il territorio di corsi di formazione sulla medicina pallia-
tiva per studenti di medicina, assistenti specializzati e me-
dici, con lo scopo di poter prestare un’assistenza migliore ai 
malati di cancro. A Wuhan, nel maggio 2013, si è tenuto il 
primo convegno nazionale sull’aggiornamento in materia di 
cure palliative per oncologi e, con mio grande piacere, sono 
stata invitata a tenere una conferenza a nome dell’EAPC.

A queste due giornate hanno partecipato una cinquantina 
di oncologi e vari assistenti specializzati provenienti da ogni 
parte del paese. Sono stati affrontati alcuni temi interes-
santi come, per esempio, il significato della lista IAHPC dei 
farmaci essenziali nelle cure palliative2 e l’uso degli oppioidi 
e degli analgesici adiuvanti. Anche i sintomi quali cachessia, 
nausea, insufficienza respiratoria e l’impegnativo dialogo 
sulla morte e il morire sono stati oggetto di discussione. Nel 
mio intervento, tradotto in cinese, ho parlato della Carta di 
Praga e della convinzione che le cure palliative sono un di-
ritto dell’uomo3. Dopo aver presentato i risultati di diversi 
gruppi di lavoro dell’EAPC, ho descritto il mio lavoro in un 
team mobile per le cure palliative. A giudicare dalle doman-
de e dalle vivaci discussioni che ne sono seguite, quest’ulti-
mo aspetto della mia presentazione ha suscitato un inte-
resse enorme.

In Cina l’assistenza primaria e le cure esterne all’ospedale 
quasi non esistono. Quando le persone si ammalano, per 
sottoporsi agli esami e per essere curate devono recarsi in 
ospedali spesso molto distanti. L’incidenza dei tumori in 

Cina è elevata ed è in costante aumento per via dell’invec-
chiamento della popolazione e del cambiamento dello stile 
di vita4. La diagnosi viene spesso emessa quando la malattia 
è già in stadio avanzato e non è più curabile. L’assicurazione 
sanitaria non è sufficientemente finanziata e nelle regioni 
più povere e agricole i costi sanitari devono essere coperti 
dai pazienti e dalle loro famiglie fino all’80%. Spesso non 
esistono trattamenti oncologici. Il viaggio e la permanenza 
in una grande città costituiscono un onere economico ag-
giuntivo, per cui molti malati di cancro e le loro famiglie non 
possono sostenere le spese per le cure. Oppure sono costret-
ti a scegliere con estrema difficoltà tra la cura della famiglia, 
l’istruzione dei figli o il trattamento oncologico. In questo 
contesto, le cure palliative, che riescono ad alleviare i dolori e 
a rispondere ai bisogni dei pazienti e delle loro famiglie, sono 
fondamentali per l’assistenza medica. Eppure il governo e la 
maggior parte dei fornitori esterni non hanno riconosciuto 
l’importanza della medicina palliativa né negli ospedali, per 
esempio come trattamento parallelo più economico della 
cura del cancro, né come approccio importante per la cura 
dei cittadini. La missione dei nostri colleghi asiatici incontra 
dunque enormi barriere strutturali e culturali.

Ci si può ben immaginare che non fossi pronta a rispondere 
all’assistente specializzata Fengling Zhang quando mi chie-
se: «Ma come viene organizzata quest’assistenza? Come 
somministrate le cure palliative a casa, fuori dall’ospedale? 
Come rendete disponibili queste cure nel reparto oncologi-
co? Cosa fanno gli assistenti?»

Non è possibile rispondere separatamente a ogni domanda. 
In primo luogo bisogna aspirare a una cultura medica atten-
ta alla qualità di vita che ponga al centro delle sue riflessioni 
le esigenze individuali e, purtroppo, la Cina è ancora lontana 
da questa filosofia. Poi bisogna sviluppare un’assistenza sa-

INTERNA ZIONALE

Già da molti anni il Congresso EAPC vede la partecipazione di qualche medico cinese. Quest’anno però, a Praga, per la 
prima volta i delegati orientali sono stati ben 25. Un segnale chiaro che sottolinea l’importanza crescente delle cure 
palliative nella Terra di mezzo. 

1 �	Mei Qi, Chen Yuan, Qin Shukui et al. (2010). Budapest commitments in China: from desire to action. European journal of palliative care, 17(5).
2 	�IAHPC List of essential medicines for palliative care (2006), http://hospicecare.com/uploads/2011/8/iahpc-essential-meds-en.pdf (accesso effettuato  

il 07/10/2013)
3 	https://secure.avaaz.org/en/petition/The_Prague_Charter_Relieving_suffering/
4	�Payne, S., Chan, N., Davies, A., et al. (2012). Supportive, palliative, and end-of-life care for patients with cancer in Asia: resource-stratified guidelines  

from the Asian Oncology Summit 2012. Lancet Oncology. www.thelancet.com/oncology Vol 13 November (accesso effettuato il 26/10/2012).
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nitaria esterna all’ospedale (assistenza primaria) oltre che 
permettere l’accesso (alla portata di tutti) ai farmaci essen-
ziali delle cure palliative. E certamente la formazione, l’ag-
giornamento e il perfezionamento sono un ottimo punto 
di partenza! I colleghi cinesi fanno bene a mantenere viva 
la collaborazione con un gruppo di specialisti impegnati e 
a intrecciare relazioni a livello nazionale e internazionale 
(da due anni la presidentessa dell’EAPC Sheila Payne viene 

regolarmente consultata e invitata in Cina). Ma anche il  
sostegno politico alle cure palliative è decisivo. Da parte 
mia, nell’ambito del mio lavoro nell’EAPC e come infermiera 
specializzata, ho garantito loro il mio pieno appoggio.

Esther Schmidlin, membro del Consiglio direttivo  
di EAPC e infermiera dell’Equipe Mobile de Soins Palliatifs, 

Plateforme Santé Haut-Léman, Vevey

Abiti tradizionali, tecnologia moderna – gli infermieri lavorano esclusivamente con i file elettronici dei pazienti. Dipartimento 
di Oncologia, Wuhan Tongjy Ospedale, Wuhan, Cina
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Ein Adieu mit Nähmaschine

Herr F. ist 65 Jahre alt, verheiratet, hat drei Kinder und vier En-
kelkinder. Er lebt mit Frau und Hund in einem Haus mit schö-
nem Garten. Sein Geschäft musste er aufgeben, weil er seit 
14 Monaten an einem schwerwiegenden Bauchspeicheldrü-
sentumor leidet. Der Krebs hat in den letzten paar Wochen 
massiv an Grösse zugenommen und ist in die umliegenden 
Bauchgefässe eingewachsen. Herr F. war Sportler, begeisterte 
sich für Tennis und viele weitere Sportarten, die er auch sel-
ber ausübte. Ebenso enthusiastisch engagierte er sich in sei-
ner Wohngemeinde in Vereinen. Er sei ein Kämpfer, der die 
Hoffnung nicht aufgibt, erzählt er. Er ist eher von introver-
tierter Natur und macht seine Gedanken mit sich selber aus. 
Zu seiner Frau und Familie hat er ein enges und herzliches 
Verhältnis. Seine Ehefrau betreut und pflegt ihn mit Hilfe der 
Spitex und Onko-Spitex seit längerem zu Hause. Bei Eintritt 
klagt Herr F. über sehr starke Schmerzen sowie über eine aus-
geprägte Erschöpfung und Appetitlosigkeit. Er wünscht sich, 
diese Symptome wieder «in den Griff zu bekommen».

In den ersten Tagen auf unserer Palliativstation in der Villa 
Sonnenberg erreichen wir mit einer Medikamentenanpas-
sung auch tatsächlich das erste Mal eine Schmerzfreiheit. 
Mit dem Rollator macht Herr F. zusammen mit dem Physio-
therapeuten trotz Schwindel wieder erste Gehübungen. Das 
Assessment-Instrument ESAS, das wir in den ersten Tagen 
jeweils mehrmals verwenden, zeigt bei Herrn F. eindrücklich 
all seine belastenden Symptome auf. Sie schränken seinen 
Alltag so stark ein, dass er vor allem Ruhe, Rückzug und Al-
leinsein wünscht. Mit unserem Aufnahme-Assessment und 
dem Gewohnheitsblatt versuchen wir Herrn F. umfassend 
kennenzulernen. Das ist nicht ganz einfach, weil er sich oft 
zu erschöpft fühlt zum Reden. Er wünscht sich weiterhin 
Begleitung durch seinen privaten Seelsorger. Mit einer Psy-
chotherapeutin vom Haus hat er ersten Kontakt. Doch er 
hat kein Bedürfnis für weitere Gespräche. Hingegen ist sei-
ne betreuende Ehefrau dankbar für das Angebot und trifft 
sich fortan regelmässig mit der Therapeutin.

Bereits nach zwei Tagen Aufenthalt bei uns freut sich Herr 
F. so sehr über die bestellte Fotzelschnitte, dass er sie stun-
denlang stehen lässt und glücklich darüber ist. Essen mag 
er trotzdem nichts davon. Dafür entdeckt er bald, wie gut 
ihm eine «geschüttelte Ovo» mundet. Er wünscht sich von 
jetzt an zu allen Tageszeiten immer wieder eine «geschüt-
telte Ovo». Die pflegerische Betreuung zeigt sich bei ihm vor 
allem darin, dass wir auf seine Wünsche und Bedürfnisse 
eingehen, d.h. ihn viel ruhen zu lassen und mit ihm zusam-
men die richtigen Zeitpunkte für Reserve-Schmerz-Medi-
kamente, Gespräche und Therapien herauszufinden. Mit 
Lutschpastillen, Ananassaft und Eiswürfeln versucht er 
seine trockenen Mundschleimhäute zu besänftigen und 

mit der Ernährungsberaterin seinen Essensvorlieben noch 
näher zu kommen. Er bestellt vor allem Suppen, Glacés und  
Sorbets wie ab und zu auch Spaghetti. Er ist dankbar, dass 
wir ihn nicht ständig für eine Körperpflege forcieren, denn 
mittlerweile kennen wir seine Bedürfnisse immer besser.

Die Tage sind leider immer wieder geprägt von Schmerzen. 
Trotz Erhöhung der Dosen entscheiden wir uns schliesslich 
für eine intravenöse PCA-Pumpe. Herr F. kann sich ab sofort 
bei Schmerzen selber einen Bolus auslösen und bekommt 
ebenfalls kontinuierlich Schmerzmedikamente. Erst diese 
Pumpe bringt wirkliche Schmerzfreiheit und Entspannung. 
Herr F. wird viel beweglicher und kann plötzlich wieder auf 
beiden Seiten liegen. Auch seine Psyche verbessert sich. 
Er berichtet uns, wie er aus dem Loch der letzten Wochen 
unerwartet draussen sei. Herr F. verfolgt wieder bis spät
abends Tennisturniere im Fernsehen. Trotz auftretender 
neuer Symptome wie Durchfall, Übelkeit und Erbrechen 
empfindet Herr F. seinen Zustand eindrücklich als vollkom-
men zufriedenstellend. Auch das Austritts-ESAS zeigt eine 
deutliche Abnahme der belastenden Symptome. Ich freue 
mich mit ihm, dass er plötzlich mehrere Runden auf dem 
Balkon geniessen kann. Am Abend verabschiedet er sich 
von mir und meint, dass wir morgen wieder spazieren ge-
hen können. Wie ich am nächsten Tag auf die Villa zufahre, 
winkt er mir bereits vom Balkon herunter zu und erzählt da-
nach stolz, wie gut es alleine gehe. Das macht mich sprach-
los. Nach 20 Tagen Aufenthalt in der Villa Sonnenberg tritt 
er frohen Mutes nach Hause aus. Er weiss, dass er daheim 
gut weiterbetreut wird, und es hilft ihm ebenso zu wissen, 
dass er jederzeit (sofern Platz ist) wieder bei uns eintreten 
dürfte, sollte sich sein Allgemeinbefinden verschlechtern.

Dass diese Verschlechterung des Zustandes bereits nach drei 
Tagen eintritt, erwartete niemand. Herr F. leidet plötzlich un-
ter unaufhörlichem, schwallartigem Erbrechen und Übelkeit. 
Demzufolge leidet er wieder unter starken Schmerzen wie 
auch neu unter störender Verwirrung vor allem nachts. Er 
tritt erneut bei uns ein, freut sich aber, dass wir «sein» Zim-
mer wieder für ihn herrichten, denn er empfindet es als das 
schönste. Vom Bett aus schaut er immer wieder fasziniert 
dem Wolkenspiel am Himmel zu. Die folgenden Tage versu-
chen wir, dem Darmverschluss mit allen möglichen Medika-
menten entgegenzuwirken. Übelkeit, Erbrechen, Schmerzen 
und ein allgemeines Unwohlsein sowie Verwirrtheit plagen 
ihn trotzdem. Mitten in der Nacht träumt er, erwacht und 
telefoniert seiner Frau. Diese ruft mich an und bittet mich, 
nach ihm zu schauen. Ich treffe Herrn F. wach und orientie-
rungslos an. Er spricht vom Zeughaus und erinnert sich nicht, 
wo er ist und wie er hierhin gekommen ist. Durch seine Ver-
wirrung und Orientierungslosigkeit gelangen auch seine An-

DAS HAT MICH BEWEGT…
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gehörigen an die Grenzen ihrer Belastbarkeit. Es ist schwierig 
für sie, ihn in einer für sie fremden Welt anzutreffen. 

Ich empfinde sein jetziges Dasein wie in einer Art Zwi-
schenwelt. Bisweilen ist er ganz bei uns (auf der Erde) und 
reagiert adäquat, meldet sich, wenn er Urin lösen muss, 
trinkt schluckweise, doch kurze Zeit später scheint er sich 
von uns zu entfernen. Er «dämmert» vor sich hin, träumt 
wahrscheinlich und reagiert kaum auf Ansprache, als ob 
er in einer anderen Welt sei. Meine Eindrücke teile ich auch 
den Angehörigen mit. Die Ehefrau ruft jetzt häufig an und 
erkundigt sich, doch sie fühlt sich am Ende ihrer Kräfte. Sie 
äussert sich sehr differenziert und ehrlich. Ich kann ihr nur 
zustimmen, sich selber ebenfalls ernst zu nehmen und die 
Grenzen ihrer Belastbarkeit zu akzeptieren. 

Nach dem heutigen sehr traurigen Telefongespräch mit 
ihr entschliesse ich mich, unsere zurzeit anwesende frei-
willige Begleiterin beizuziehen. Sie wird jetzt, nachdem 
wir Herrn F. erfrischt und gelagert haben, einfach bei ihm 
sitzen bleiben. Ohne Worte, in Stille, denn Herr F. schläft 
wieder. Sein Sohn und seine Tochter lösen die Freiwillige 
ab und bleiben ruhig bei ihrem Vater. Ich lasse sie mit ihm 
allein. Bald darauf klingeln sie mir. Herr F. ist unruhig und 
will weg, sitzt fast ohne fremde Hilfe am Bettrand und hat 
einen grossen Drang aufzustehen. Es bleibt uns nichts an-
deres übrig, als auf seinen Wunsch einzugehen. Wir neh-
men ihn auf, lassen ihn auf einem anderen Stuhl sitzen, 
bleiben da. Seine Atmung und seine Gesichtsfarbe ändern 
sich sehr plötzlich. Ich teile seinen Angehörigen mit, dass 
ihr Vater in den nächsten Minuten sterben wird. Es er-
scheint mir die beste Lösung, Herrn F. auf diesem Sessel zu 
belassen, keine Hektik aufkommen zu lassen und bei ihm 
zu bleiben. Ich frage, ob sie diese letzten gemeinsamen 
Minuten lieber ganz alleine mit ihm verbringen möchten. 
Wir vereinbaren, dass ich das Zimmer verlasse und sie mich 
durch Läuten erreichen können. So macht Herr F. seine 
letzten Atemzüge, sitzend neben seinem Bett und neben 
seinen tapferen Angehörigen. 

Ich komme erst wieder zu ihnen, nachdem sie mir geklingelt 
haben. Sie schildern, wie seine letzten Atemzüge waren und 
dass genau zu diesem Zeitpunkt der andere Bruder, der zu 
Hause bei seiner Mutter ist, angerufen habe und nachfrag-
te, wie es dem Vater gehe. Frau F., die so feinfühlig ist, spür-
te das Weggehen ihres Gatten in eben diesem Moment, 
auch wenn sie nicht vor Ort war. So berichtet sie es mir spä-
ter sehr eindrücklich. Ich bin froh um weitere anwesende 
Teammitglieder. Sie sind jetzt da und begleiten die Ange-
hörigen in der Zeit, in der ich zusammen mit einer Kollegin 
Herrn F. umziehe und umbette. 

Es ist ein intensiver Nachmittag für die Angehörigen: Trau-
er und Abschied, Erschöpfung und eine gewisse Erleichte-
rung. Sie stehen einander bei in diesen schweren Stunden 
des Abschieds. Mit Frau F. spreche ich auch am anderen Tag 
nochmals und sie erzählt mir noch eine ganz besondere An-
ekdote: Ihr Ehemann «schickte» sie eines Tages früh abends 
nach Hause, als sie hier bei ihm zu Besuch war: «Geh jetzt», 
forderte er seine Frau auf, «und fahr zum ‹Bernina-Laden›. 
Kauf dir dort eine Nähmaschine. Es ist ein Geschenk von mir 
zu deinem Geburtstag. Etwas verfrüht, aber das ist egal. Ich 
weiss, dass sie dir grosse Freude bereiten wird!» Seine Frau 
kennt die Beharrlichkeit ihres Mannes sehr wohl und hütete 
sich, dem Wunsch nicht Folge zu leisten. Sie stieg ins Auto 
und fuhr zum Geschäft, wo sie ganz nach Geheiss eine neue 
Nähmaschine erwarb.

Einen Monat später kommt Frau F. nochmals in die Villa 
Sonnenberg, sie gestaltet in unserem Gedenkbuch eine 
Seite für ihren Mann und berichtet mir, dass sie ihrem En-
kelkind bereits ein Kleidchen genäht habe mit ebendieser 
neuen Nähmaschine. Es war seine Art und Weise, ihr mit 
diesem Geschenk Adieu zu sagen.

Franziska Oberli, dipl. Pflegefachfrau, HöFa1, Palliativstation  
Villa Sonnenberg, Spital Affoltern am Albis. 

franziska.oberli@spitalaffoltern.ch

Bild Flavia Trachsel, flatra@gmx.ch
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Une machine à coudre en signe d’adieu

Monsieur F. est âgé de 65 ans, il est marié, il a trois enfants 
et quatre petits-enfants. Il vit avec sa femme et son chien 
dans une maison avec un beau jardin. Il a dû renoncer à son 
entreprise parce qu’il est atteint d’une grave tumeur du 
pancréas depuis 14 mois. Le cancer a augmenté énormé-
ment en taille au cours des dernières semaines et il a envahi 
les vaisseaux abdominaux environnants. Monsieur F. était 
sportif, il se passionnait pour le tennis et pour beaucoup 
d’autres sports qu’il pratiquait aussi lui-même. Il s’enga-
geait également avec enthousiasme dans sa commune de 
résidence dans des associations. Il raconte qu’il est un bat-
tant qui ne perd pas l’espoir. Il est plutôt de nature introver-
tie et il se fait ses propres réflexions. Il a une relation étroite 
et cordiale avec son épouse et avec sa famille. Sa femme 
s’occupe de lui et le soigne depuis longtemps chez eux avec 
l’aide de l’Association suisse des services d’aide et de soins 
à domicile et de l’Association des services d’aide et de soins 
en oncologie. Lors de son admission, monsieur F. se plaint 
de très fortes douleurs ainsi que d’une fatigue prononcée et 
d’une perte d’appétit. Son vœu est de pouvoir «reprendre le 
contrôle» de ces symptômes. 

Dans les premiers jours dans notre station de soins palliatifs 
à la villa Sonnenberg, nous arrivons grâce à une adaptation 
des médicaments à atteindre effectivement pour la première 
fois un stade sans douleur. Malgré ses vertiges, monsieur F. 
pratique de nouveau des exercices de marche avec l’aide de 
son déambulateur et accompagné de son physiothérapeute.

L’échelle d’évaluation des symptômes d’Edmonton (ESSE) 
que nous utilisons plusieurs fois dans les premiers jours 
montre de façon impressionnante tous les symptômes pé-
nibles de monsieur F. Ils restreignent tellement sa vie quo-
tidienne que monsieur F. souhaite surtout le calme, la prise 
de distance et la solitude. Au moyen de l’évaluation lors de 
l’admission et de la feuille des habitudes, nous essayons de 
mieux connaître monsieur F. Ce n’est pas chose facile, car 
monsieur F. se sent souvent trop épuisé pour parler. Il désire 
continuer à être accompagné par son aumônier privé. Il a un 
premier contact avec une psychothérapeute de la maison. 
Cependant, il n’a pas besoin d’autres conversations. En re-
vanche, sa femme qui le soigne est reconnaissante de l’offre 
et rencontre régulièrement la thérapeute. 

Déjà après deux jours de séjour chez nous, monsieur F. se 
réjouit tellement au sujet du pain perdu commandé qu’il le 
laisse tel quel pendant des heures et qu’il en est heureux. 
Mais il n’y touche pas malgré tout. Cependant, il découvre 
bientôt qu’une «Ovomaltine secouée» est à son goût. Dé-
sormais, il souhaite à toute heure du jour une «Ovomaltine 
secouée». Les soins infirmiers consistent surtout dans le fait 

que nous répondons à ses souhaits et à ses besoins. Cela 
signifie que nous le laissons beaucoup se reposer et que 
nous trouvons avec lui les moments justes pour les médi-
caments en réserve contre la douleur, pour les entretiens et 
les thérapies. Au moyen de pastilles à sucer, de jus d’ananas 
et de glaçons, il essaie de calmer les sensations de séche-
resse des muqueuses de la bouche. Il tente aussi avec l’aide 
d’une nutritionniste de cerner plus étroitement ses préfé-
rences alimentaires. Il commande surtout des soupes, des 
glaces et des sorbets et de temps en temps des spaghettis. 
Il est reconnaissant de ce que nous ne le forçons pas conti-
nuellement pour les soins corporels, car entre-temps, nous 
connaissons toujours mieux ses besoins. 

Les jours sont malheureusement souvent marqués par la 
douleur malgré l’augmentation des doses de médicaments; 
nous nous décidons finalement pour la pompe intraveineuse 
PCA. En cas de douleurs, monsieur F. peut lui-même déclen-
cher immédiatement l’injection d’un bolus, une dose impor-
tante de médicament, et il reçoit aussi constamment des 
antalgiques. C’est finalement cette pompe PCA qui apporte 
vraiment une absence de douleurs et une détente. Monsieur 
F. est beaucoup plus mobile et peut être couché de nouveau 
sur les deux côtés. Son mental s’améliore également. Il nous 
raconte comment il s’est sorti de façon inattendue du trou 
noir de ces dernières semaines. Monsieur F. regarde de nou-
veau les tournois de tennis à la télévision jusque tard dans la 
soirée. Malgré l’apparition de nouveaux symptômes comme 
la diarrhée, les nausées et les vomissements, monsieur F. 
ressent son état comme entièrement satisfaisant. Avant sa 
sortie de l’établissement, l’échelle d’évaluation des symp-
tômes d’Edmonton ESSE montre une diminution significative 
des symptômes pénibles. Je me réjouis avec lui qu’il puisse 
maintenant profiter de plusieurs sorties sur le balcon. Dans la 
soirée, il me dit au revoir et il pense que nous pourrons nous 
promener de nouveau le lendemain. Lorsque j’arrive en voi-
ture à la villa le jour suivant, il me fait déjà signe du balcon et 
me raconte ensuite avec fierté à quel point cela va tout seul. 
J’en reste bouche bée. Après vingt jours de séjour dans notre 
villa Sonnenberg, il retourne chez lui de bonne humeur. Il sait 
qu’il continuera à être bien soigné chez lui et cela l’aide aussi 
de savoir qu’il peut à tout moment (pour autant qu’il y ait 
des places disponibles) revenir chez nous, si son état général 
devait s’aggraver.

Personne ne s’attendait à une aggravation de son état 
après seulement trois jours. Tout à coup, monsieur F. souffre 
de vomissements en jets et de nausées ininterrompues. Par 
conséquent, il souffre de nouveau de fortes douleurs et 
aussi de confusion gênante surtout la nuit. Il revient chez 
nous et se réjouit malgré tout que l’on ait aménagé «sa» 

CEL A M’A TOUCHÉ …
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chambre pour lui, car il trouve que c’est la plus belle. Du lit, 
il contemple fasciné le jeu des nuages dans le ciel. Le len-
demain, nous essayons de contrer l’obstruction intestinale 
avec tous les médicaments possibles. Malgré tout, les nau-
sées, les vomissements, les douleurs, un malaise général 
ainsi qu’une confusion l’assaillent. Au milieu de la nuit, il 
rêve, se réveille et téléphone à sa femme. Celle-ci m’appelle 
et me prie de passer le voir. Je trouve monsieur F. réveillé 
et désorienté. Il parle de l’arsenal et ne se souvient pas de 
l’endroit où il est ni de comment il y est arrivé. Sa confusion 
et sa désorientation poussent aussi ses proches aux limites 
de leur endurance. C’est difficile pour eux de le rencontrer 
dans un monde étranger pour eux. 

Je ressens son existence présente comme une sorte de 
monde intermédiaire. Parfois, il est entièrement avec nous 
(sur terre) et il réagit de façon adéquate, il se signale quand 
il doit uriner, il boit à petites gorgées, mais un peu plus 
tard, il semble s’éloigner de nous. Il somnole, il rêve proba-
blement et réagit à peine lorsqu’on lui parle, c’est comme 
s’il était dans un autre monde. Je partage également mes 
impressions avec les proches. L’épouse appelle maintenant 
régulièrement et s’informe sur son état, mais elle se sent 
au bout de ses forces. Elle s’exprime de façon très nuancée 
et honnête. Je ne peux qu’être d’accord avec elle, lorsqu’elle 
prend sa personne au sérieux et quand elle accepte les li-
mites de son endurance.
 
Après la conversation téléphonique très triste de ce jour que 
j’ai menée avec elle, je décide de faire appel à l’accompagna-
trice bénévole actuellement présente. D’abord, nous rafraî-
chissons monsieur F. et nous l’installons dans son lit, puis l’ac-
compagnatrice reste simplement assise auprès de lui. Sans 
un mot, en silence, car monsieur F. s’est rendormi. Son fils 
et sa fille remplacent la bénévole et restent tranquillement 
avec leur père. Je les laisse seuls avec lui. Ils m’appellent en 
actionnant la sonnette. Monsieur F. est agité et veut partir, il 
s’assoit presque sans aide au bord du lit et a une grande en-
vie de se lever. Nous n’avons pas d’autre choix que d’accepter 
son souhait. Nous l’aidons à se lever, nous le laissons s’asseoir 
sur une autre chaise, nous restons là. Sa respiration et la cou-
leur de son visage changent très soudainement. J’informe les 
proches que leur père va mourir dans les prochaines minutes. 
Il me semble que la meilleure solution est de garder mon-
sieur F. sur cette chaise, de ne pas céder à la précipitation et 
de rester avec lui. Je demande aux proches s’ils préfèrent pas-
ser les dernières minutes seuls avec lui. Nous convenons que 
je quitte la chambre et qu’ils peuvent me joindre au moyen 
de la sonnette. Monsieur F. rend ainsi son dernier souffle, 
assis à côté de son lit, à côté de ses proches courageux.

Je ne reviens dans la chambre que quand ils ont actionné la 
sonnette pour m’appeler. Ils me décrivent comment se sont 
passées les dernières respirations et ils ajoutent que c’est 
précisément à ce moment-là que l’autre frère qui est dans la 

maison avec sa mère a téléphoné pour demander comment 
allait le père. Madame F. est si sensible qu’elle avait senti 
le décès de son époux au moment du coup de fil, même  
si elle n’était pas présente. C’est ce qu’elle m’a rapporté 
d’une façon impressionnante par la suite. Je suis heureuse 
de la présence d’autres membres de l’équipe. Ils sont là et 
s’occupent des proches pendant que je change monsieur F. 
et le place sur le lit avec l’aide d’une collègue. 

C’est un après-midi intensif pour les proches: le deuil et les 
adieux, l’épuisement et un certain soulagement. Ils se récon-
fortent dans ces heures difficiles des adieux. Je parle aussi en-
core une fois avec madame F. le lendemain et elle me raconte 
une anecdote très particulière: son mari l’avait «renvoyée» un 
soir plus tôt à la maison lorsqu’elle était en visite ici auprès de 
lui: «Pars maintenant!», lui avait-t-il dit, «Et va dans le maga-
sin ‹Bernina›. Achète-toi là-bas une machine à coudre! C’est 
mon cadeau à l’occasion de ton anniversaire. Un peu préma-
turé, mais c’est égal. Je sais qu’elle te donnera beaucoup de 
plaisir!» Sa femme connaissant très bien la ténacité de son 
mari s’est bien gardée de ne pas respecter son souhait. Elle 
est montée dans sa voiture et s’est rendue au magasin où elle 
a acheté à la demande de son mari une nouvelle machine à 
coudre. 

Un mois plus tard, madame F. se rend une nouvelle fois à 
la villa Sonnenberg, elle écrit un texte à la mémoire de son 
mari dans notre livre commémoratif et me raconte qu’elle a 
déjà cousu une petite robe pour sa petite-fille précisément 
avec cette nouvelle machine. C’était sa façon de dire adieu 
à son mari en réalisant ce cadeau. 

Franziska Oberli
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Un addio con la macchina da cucire

Il signor F. ha 65 anni, è sposato, ha tre figli e quattro nipoti. 
Vive in una casa con un bel giardino insieme a sua moglie e 
al cane. Ha dovuto lasciare il lavoro perché, da quattordici 
mesi, soffre di un grave tumore al pancreas. Nelle ultime 
settimane il carcinoma è aumentato notevolmente esten-
dendosi nei vasi addominali adiacenti. Il signor F. era uno 
sportivo, amava il tennis e molte altre discipline che egli 
stesso praticava. Con lo stesso entusiasmo faceva parte di 
varie associazioni del suo comune di abitazione. Racconta 
di essere un guerriero che non perde la speranza. È piutto-
sto introverso e riflette tra sé e sé. Ha un rapporto stretto e 
sincero con sua moglie e con tutto il resto della famiglia. Da 
lungo tempo la sua consorte lo assiste e lo cura a casa con 
l’aiuto del servizio Spitex e Onko-Spitex. Al momento del ri-
covero, il signor F. lamenta dolori molto forti, una marcata 
stanchezza e mancanza di appetito. Spera di poter tenere 
nuovamente sotto controllo questi sintomi.

Effettivamente, durante i primi giorni nel nostro reparto 
dedicato alle cure palliative presso Villa Sonnenberg, mo-
dificando il trattamento farmacologico, riusciamo per la 
prima volta a far passare il dolore. Con l’aiuto del deambu-
latore e del fisioterapista, il signor F. riesce a fare di nuovo 
qualche passo nonostante i giramenti di testa. La scala di 
valutazione ESAS, che usiamo più volte nei primi giorni, 
con il signor F. mostra chiaramente la gravità dei suoi sin-
tomi. Limitano così fortemente la sua quotidianità da far-
gli desiderare solo silenzio, tranquillità e solitudine. Con la 
nostra valutazione per il ricovero e la scheda sulle sue abi-
tudini, proviamo a conoscere meglio il signor F. nonostante 
le difficoltà, perché spesso si sente troppo stanco per par-
lare. Chiede sempre l’assistenza della sua guida spirituale. 
Ha un primo contatto con una psicoterapista interna, ma 
non sente il bisogno di ulteriori colloqui. Invece, sua moglie 
che lo assiste è grata per l’offerta e incontra regolarmente 
la terapista.

Già dopo due soli giorni di permanenza presso la nostra 
struttura, il signor F. è così soddisfatto del pane fritto ordi-
nato che lo guarda incantato per ore. Ma, nonostante que-
sto, non mangia nulla. In compenso scopre presto quanto 
è buona l’Ovomaltina shakerata. Da quel momento la de-
sidera in qualsiasi momento della giornata. Nel suo caso, 
l’assistenza infermieristica consiste soprattutto nel soddi-
sfacimento dei suoi desideri e delle sue necessità. Questo si-
gnifica lasciarlo riposare molto e trovare insieme i momenti 
giusti per gli antidolorifici di riserva, il dialogo e le terapie. 
Con caramelle, succo d’ananas e cubetti di ghiaccio cerca di 
calmare la secchezza della bocca e di avvicinarsi ancora ai 
suoi cibi preferiti con l’aiuto della dietista. Ordina soprattut-
to zuppe, gelati e sorbetti e, ogni tanto, anche gli spaghet-

ti. Ci ringrazia di non forzarlo continuamente alla cura del 
corpo, dato che nel frattempo conosciamo sempre di più i 
suoi bisogni.

I giorni, purtroppo, sono ancora caratterizzati dal dolore. 
Nonostante il dosaggio più alto, alla fine optiamo per una 
pompa PCA per via endovenosa. Quando il dolore comincia 
a farsi sentire, il signor F. si somministra subito da solo un 
bolo, ma continua a prendere anche gli antidolorifici. Solo 
questa pompa allevia davvero i dolori, arrecando sollievo. 
Ora il signor F. si muove molto di più e, improvvisamente, 
riesce a stare su entrambi i fianchi. Anche il suo umore mi-
gliora. Ci racconta di come sia inaspettatamente uscito dal 
tunnel delle ultime settimane. Il signor F. segue di nuovo le 
partite di tennis in tv fino a tarda sera. Nonostante si pre-
sentino nuovi sintomi come diarrea, nausea e vomito, lui 
trova le sue condizioni assolutamente soddisfacenti. Anche 
l’ESAS di dimissioni mostra una chiara diminuzione dei sin-
tomi più gravi. Condivido la sua gioia quando riesce a goder-
si qualche giro sul balcone. Alla sera mi saluta e pensa che 
domani possiamo andare di nuovo a passeggiare insieme. Il 
giorno dopo, appena arrivo alla Villa, mi chiama già dal bal-
cone e poi mi racconta orgogliosamente di come riesca a 
farcela da solo. Rimango senza parole. Dopo venti giorni di 
permanenza presso Villa Sonnenberg, torna a casa conten-
to. Sa che a casa continuerà a essere assistito bene e lo con-
forta sapere che può tornare da noi in qualsiasi momento 
(compatibilmente con la disponibilità dei posti), nel caso in 
cui le sue condizioni generali dovessero peggiorare.

Nessuno si aspettava il peggioramento dopo solo tre giorni. 
Improvvisamente il signor F. ha continuamente la nausea e 
vomita a fiotti. Per questo motivo avverte di nuovo forti do-
lori e un tremendo senso di confusione, soprattutto di notte. 
Torna da noi ma è felice di vedere che gli abbiamo preparato 
la «sua» stanza, perché, secondo lui, è la più bella. Dal let-
to non smette di osservare affascinato i giochi delle nuvo-
le nel cielo. Nei giorni successivi, cerchiamo di contrastare 
l’occlusione intestinale con tutti i farmaci possibili. Tuttavia, 
nausea, vomito, dolore, malessere generale e senso di confu-
sione non gli danno tregua. Sogna e, in piena notte, si sveglia 
e telefona a sua moglie. Lei mi chiama e mi chiede di andare 
a dargli un’occhiata. Trovo il signor F. sveglio e disorientato. 
Parla dell’arsenale e non si ricorda dov’è e come è arrivato 
qui. La sua confusione e il suo disorientamento sono este-
nuanti anche per i suoi familiari. È difficile per loro vederlo 
cadere in una dimensione totalmente fuori dal mondo. 

Sento che la sua esistenza ora è sospesa tra una sorta di 
due mondi. Ogni tanto è tra di noi (sulla Terra) e reagisce in 
modo appropriato, chiama quando deve fare pipì e beve a 

MI HA COMMOSSO.. .
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piccoli sorsi, ma subito dopo sembra allontanarsi. I suoi oc-
chi sembrano velati, forse sogna e non reagisce a nessun ri-
chiamo, come se fosse in un altro mondo. Comunico le mie 
impressioni anche ai familiari. Ora sua moglie chiama spesso 
e chiede informazioni, ma questa situazione la sta portando 
al limite delle sue forze. Si esprime in modo molto chiaro e 
sincero. Non posso che essere d’accordo sul fatto che debba 
riguardarsi anche lei, accettando i limiti delle sue forze. 

Dopo averla sentita molto triste oggi per telefono, ho deciso 
di chiamare la nostra assistente volontaria attualmente in 
servizio. Ora che abbiamo rinfrescato e sistemato il signor F. 
resterà semplicemente seduta al suo fianco. Senza parlare, 
in silenzio, perché il signor F. continua a dormire. I suoi figli 
le danno il cambio e rimangono in silenzio vicino al padre. Li 
lascio soli insieme a lui. Subito dopo suonano il campanello. 
Il signor F. è agitato e vuole andare via, siede quasi senza al-
cun aiuto sul bordo del letto e ha molta fretta di alzarsi. Non 
ci resta altro che soddisfare il suo desiderio. Lo solleviamo 
e lo lasciamo seduto su un’altra sedia. Improvvisamente, il 
suo respiro e i colori del suo viso cambiano. Comunico ai fa-
miliari che sta per morire. Credo che la soluzione migliore 
sia lasciare il signor F. seduto tranquillo su quella poltrona e 
restare con lui. Chiedo ai parenti se preferiscono trascorrere 
quegli ultimi momenti da soli con lui. Esco dalla stanza, ma 
mi possono chiamare suonando il campanello. Ora il signor 
F. emette il suo ultimo respiro, seduto a fianco del letto e 
circondato dai suoi coraggiosi familiari. 

Torno da loro solo quando mi chiamano. Mi descrivono i 
suoi ultimi momenti di vita e mi dicono che proprio allora 

ha telefonato l’altro fratello, che era a casa con la madre, 
per chiedere come andavano le cose. Anche se non era pre-
sente, la signora F., così sensibile, aveva percepito che suo 
marito se ne stava andando proprio in quel momento. Que-
sto è quello che mi disse in seguito. Sono felice che siano 
presenti altri membri del team. Ora sono qui e assistono i 
familiari mentre io, insieme a una collega, cambiamo e spo-
stiamo il signor F. 

È un pomeriggio pesante per i familiari: lutto e addio, stan-
chezza e anche un certo sollievo. Si sostengono reciproca-
mente in queste ore di dolore. Il giorno seguente parlo di 
nuovo con la signora F. e mi racconta un aneddoto molto 
particolare. Una sera che era venuta a trovarlo, suo marito 
l’aveva mandata a casa presto: «Adesso va», le disse, «e pas-
sa al negozio ‹Bernina›. Comprati una macchina da cucire. È 
il mio regalo per il tuo compleanno. Un po’ in anticipo, ma 
fa lo stesso. So che ti renderà molto felice!» Sua moglie co-
nosceva molto bene la sua testardaggine e si guardò bene 
dal disobbedirgli. Salì in macchina e andò al negozio dove, 
secondo la volontà di suo marito, acquistò una nuova mac-
china da cucire.

Un mese dopo la signora F. torna a Villa Sonnenberg, dedi-
ca una pagina a suo marito nel nostro libro dei ricordi e mi 
dice di aver già cucito un vestitino per suo nipote, proprio 
con quella macchina. Questo regalo è stato il suo modo di 
dirle addio.

Franziska Oberli
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Monika Müller/David Pfi ster (Hg.), «Wie viel 
Tod verträgt das Team? Belastungs- und Schutz-
faktoren in Hospizarbeit und Palliativmedizin»

Wie können Menschen, die im Hospiz- und Palliativbereich 
tätig sind, täglich mit Sterben, Tod und Trauer konfrontiert 
werden, ohne dabei selbst Schaden zu nehmen? Wie viel 
Sterben und Tod hält man aus, wenn man sich berufl ich 
ständig mit diesen Themen beschäftigen muss? Welche Be-
lastungsfaktoren treten in der Arbeit mit sterbenden Men-
schen auf? Welche Schutzfaktoren entwickeln Haupt- und 
Ehrenamtliche in ihrer Arbeit in der Palliative Care, um den 
Umgang mit Leiden, Sterben und Tod körperlich und see-
lisch bewältigen zu können?

Solche Fragestellungen gaben den Ausschlag für die Studie 
«Wie viel Tod verträgt das Team?», die 2009 in Deutschland 
durchgeführt wurde. 60% der kontaktierten Palliativstati-
onen und 53% der angefragten Hospize nahmen daran teil. 
In ihrer Studie untersuchten die Autoren spezifi sche Belas-
tungsfaktoren des Palliativbereichs: z.B. den Anspruch der 
Palliativmedizin in Bezug auf medizinische, pfl egerische, 
psychosoziale und spirituelle Aspekte sowie die Beziehung 
zu Patienten und Angehörigen. Zudem wurde erforscht, wie 
ein Team auf den Tod reagierte (wie viele Patiententode kann 
ein Team pro Woche aushalten?) und welche Schutzfaktoren 
im Umgang mit Sterben und Tod entwickelt wurden. Wei-
ter wurden Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen 
Hospizen und Palliativstationen verglichen. Drei Hauptbelas-
tungsfaktoren konnten dabei identifi ziert werden: der Bezie-
hungsfaktor (besondere Nähe zu bzw. Identifi kation mit Pa-
tienten und Angehörigen), der Verantwortungsfaktor (hoher 
und nicht erfüllter Anspruch an die eigene Arbeit im Team) 
und der Stressfaktor (Häufung von Todesfällen). Beim Bezie-
hungsfaktor besteht die Diskrepanz, dass einerseits die Nähe 
zu Patientinnen und Patienten als wichtige Ressource für die 
tägliche Arbeit beschrieben wird, sie aber zugleich als sehr 
belastend erlebt wird, wenn sich die Pfl egenden besonders 
stark mit den Patienten oder deren Angehörigen identifi zie-
ren. Dadurch kann es bei den Betreuenden zu Schuld- und 
Ohnmachtsgefühlen kommen. Durch die hohen Erwartun-
gen, welche in der Palliative Care Tätige oft an ihre eigene 
Arbeit haben (exzellentes Symptommanagement, Erkennen 
und Behandeln von psychosozialen und spirituellen Proble-
men, Einbeziehen von An- und Zugehörigen), besteht das Ri-
siko, den eigenen Ansprüchen nicht zu genügen und dadurch 
ein Burnout zu entwickeln (Verantwortungsfaktor). Der 
dritte Hauptbelastungsfaktor (Häufung von Todesfällen) ge-
fährdet oder verunmöglicht, der Einzigartigkeit der betreu-
ten Personen in ihrem individuellen Sterben Rechnung tra-
gen zu können. Bei diesen Hauptbelastungsfaktoren wurden 

unterschiedliche Gewichtungen in Hospizen und Palliativsta-
tionen erkennbar: Der Beziehungs- und der Anspruchsfaktor 
wurden auf den Palliativstationen am stärksten gewichtet, 
hingegen war in Hospizen der Stressfaktor der Hauptbelas-
tungsfaktor. 

Neben den Belastungsfaktoren und -symptomen wurden 
auch die Schutzfaktoren untersucht. Dabei wurden drei 
Hauptschutzfaktoren benannt: der Verarbeitungsfaktor (sta-
biles Team mit guter Kommunikation, was das konstruktive 
Austragen von Konfl ikten ermöglicht), der emotionale Faktor 
(Humor als zweitwichtigste Ressource) und der Privatfaktor 
(Privatleben als Ausgleich). Die Voraussetzung, damit ein 
Team ein Schutzfaktor sein kann, ist die Fähigkeit zu seiner 
Offenheit und die Fähigkeit, an sich als Team zu arbeiten. 
Hilfreich in der Teamarbeit wird auch positiv erlebter Humor 
angesehen, weil Lachen und Humor ermöglichen, sich vom 
Leiden zu distanzieren. Humor und gemeinsames Lachen er-
leichtern den Aufbau und Erhalt von Beziehungen. Die drei 
Hauptschutzfaktoren wurden sowohl in Hospizen wie auch 
auf Palliativstationen in der gleichen Reihenfolge gewichtet. 

Das vorliegende Buch, das auf obengenannter Studie basiert, 
beinhaltet Texte von Fachexpertinnen und -experten im Be-
reich Palliative Care aus Deutschland und Österreich. Jeder 
Autor nimmt in seinem Kapitel Bezug auf einen Belastungs- 
bzw. einen Schutzfaktor, der in der Studie identifi ziert worden 
ist, und refl ektiert ihn. Die verschiedenen Texte des Buches 
ermöglichen eine Refl exion der eigenen Arbeit und eine Aus-
einandersetzung mit dem Schweren und dem Bereichernden 
in der Palliative Care. Zudem schärft es unsere Sinne, acht-
sam mit unseren Patienten, unseren Teamkollegen und mit 
uns selbst umzugehen, um in dieser herausfordernden Arbeit 
gesund bleiben zu können. Deshalb sei dieses Buch allen Per-
sonen, die als Haupt- oder Ehrenamtliche in der Palliative Care 
tätig sind und ihre Arbeit im Sinne einer Burnout-Prophylaxe 
vertieft refl ektieren möchten, sehr empfohlen.

Maya Monteverde

PALLIOSCOPE

Monika Müller/David Pfi ster (Hg.), «Wie viel Tod 
verträgt das Team? Belastungs- und Schutz-
faktoren in Hospizarbeit und Palliativmedizin», 
Verlag Vandenhoeck & Ruprecht, Göttingen 
2012, 318 Seiten, Taschenbuch, ISBN 978-3-525-
40341-9, 29,99 Euro.

Monika Müller/David Pfi ster (Hg.), «Wie viel Tod 
verträgt das Team? Belastungs- und Schutz-
faktoren in Hospizarbeit und Palliativmedizin», 
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Thurgau: Der Bestatter – Fiktion und Wirklichkeit

St. Gallen: Sterbehilfe wird in Heimen zum Thema

Den Anstoss gegeben hat die bisher vierteilige Schweizer 
Krimiserie «Der Bestatter» mit Mike Müller in der Hauptrol-
le. Da geht es ums Sterben, um den Tod und das Loslassen. 
Die Würde der Menschen steht im Zentrum. Diese gilt über 
den Tod hinaus. Es ist die gleiche Würde, die der Palliative 
Care zu Grunde liegt.

Für die Podiumsdiskussion konnten Dominik Bernet, einer 
der Autoren der SRF-Serie, Ursula Layritz vom Bestattungs-
amt Kreuzlingen, und Hans Wick, ein Bestatter aus Altnau, 
gewonnen werden. Diese drei Personen diskutierten unter 
der Leitung von Pfarrerin Karin Kaspers-Elekes über Fiktion 
und Wirklichkeit beim Sterben und Bestatten. Dazwischen 
wurden Ausschnitte aus der Serie «Der Bestatter» ge-
zeigt. Dort sollen Grenzerfahrungen mit einer Prise Humor  
erträglicher gemacht werden, wie Bernet die Motivation  
erklärte, den Tod im Genre des Krimis zu thematisieren.

Die einzelnen Berichte und Beispiele aus dem Alltag der Po-
diumsteilnehmer zeigten eindrücklich, wie sich alle in ihrer 
Funktion bemühen, die Menschen in den Mittelpunkt zu 
stellen und die Angehörigen bestmöglich zu unterstützen. 
Sie schilderten die Herausforderungen und Bereicherungen 
ihrer Arbeit, die sie mit viel Einsatz und Herzblut erfüllen.

Anschliessend wurde die Gelegenheit rege benutzt, um Fra-
gen aller Art zu stellen. So bekamen die über hundert An-
wesenden viele Anstösse zum Nachdenken und hilfreiche 
Informationen für ihr eigenes Leben und Sterben.

Esther Walch Schindler,  
Delegierte Plattform palliative ostschweiz

SEK TIONEN

Die Thurgauer Delegierten der Plattform palliative ostschweiz organisierten aus Anlass des Welt-Hospiz- und Palliativ-
tages diesen Anlass im Alterszentrum Kreuzlingen.

Die Institutionen der Alterspflege geraten mit der Frage 
nach Sterbehilfe in ein Dilemma, weil sie ihre Aufgabe in 
erster Linie als Lebenshilfe verstehen und Lebensqualität 
bis zuletzt ermöglichen wollen. Die Fachkommission für 
Altersfragen des Kantons St. Gallen hat Empfehlungen 
ausgearbeitet, die den Institutionen viel Raum für eigene 
Lösungen lassen. Die St. Galler Heime Notkerianum und Lin-
denhof machten dies zum Jahresthema. In einer Strategie-
tagung wurde nach möglichen Lösungen gesucht und das 
Thema in einem breit aufgestellten Podiumsgespräch mit 
Fachleuten in die Öffentlichkeit getragen.

Tabuisierung lösen

In unseren Breitengraden stehe eine besondere Hürde vor 
Diskussionen über den Tod, sagte der St. Galler Philosoph, 
Autor und Gymnasiallehrer Florian Vetsch: «Der Tod löst Er-
schütterungen aus, nicht zuletzt weil er bei uns tabuisiert 
wird.» Vetsch plädierte für mehr Gelassenheit und Zufrie-
denheit mit dem individuell Erreichten, um besser mit dem 
Lebensende zurechtzukommen. Die Juristin und Präsidentin 
der Sterbehilfeorganisation Exit, Saskia Frei, geht davon aus, 
«dass wir das ganze Leben lang lernen müssen, das Sterben 

Sterbehilfe wird in Betagtenheimen immer mehr zum Thema. Im Kanton St. Gallen ist die Zahl der Sterbehilfefälle  
in jüngster Zeit stark angestiegen. Pflegeinstitutionen für das Alter suchen nach Lösungen. Die Palette reicht vom  
strikten Nein zu Sterbehilfe bis zur Zulassung anerkannter Sterbehilfeorganisationen. Eine Auslegeordnung.
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zu akzeptieren». Ähnlich sieht es der Palliativmediziner Da-
niel Büche: «Wir müssen lernen, bewusst mit Verlusten 
umzugehen und Abschied zu nehmen.» Der katholische 
Spitalseelsorger Josef Schönauer weiss aus Erfahrung, dass 
«manche Sterbende spüren, wann es Zeit ist, abzutreten. 
Es kann aber sein, dass der Kopfentscheid in eine andere  
Richtung weist.»

Individuen ernst nehmen
 
Exit-Präsidentin Saskia Frei plädierte dafür, den Menschen 
individuell ernst zu nehmen und dessen Entscheidung 
zu akzeptieren, auch wenn man selber Mühe damit habe. 
Seelsorger Josef Schönauer würde die Sterbehilfe zwar am 
liebsten verbieten, akzeptiert aber, dass heute ein Verbot 
gesellschaftlich nicht durchsetzbar ist und plädiert deshalb 
für gute Rahmenbedingungen. Die St. Galler Gesundheits-
direktorin Heidi Hanselmann sprach sich für klare und klar 
kommunizierte Regelungen in den Heimen aus. In den kan-
tonalen Spitälern stehe ein ethisches Konzil bereit, das bei 
Dilemmata einberufen werden könne. Für das Lebensende 
böten die Spitäler Palliative Care an. Das schliesse zwar Ster-
behilfe nicht aus, diese sei aber ausschliesslich ausserhalb 
des Spitals möglich, sagte Hanselmann. Für Daniel Büche 
als Leiter des Palliativzentrums am Kantonsspital St. Gallen 
ist Sterbehilfe eine gesellschaftliche Frage, die auch dort  
gelöst werden müsse. 

Der richtige Zeitpunkt
 
Vor Demenz haben viele Menschen Angst. Sie dürfte auch 
ein wichtiger Aspekt sein, wenn Menschen sich für Ster-
behilfe entscheiden. Da Demenz sehr lange dauern kann, 
müsse diese beachtliche Lebensverkürzung in den Ent-
scheid einbezogen werden. Die erfahrene Pflegefachfrau 
Claudia Buess-Willi brachte eine wichtige Erfahrung in die 
Diskussion ein: «Oft wird ein früher Entscheid für Sterbe-
hilfe oder für Vorgaben in einer Patientenverfügung später 
relativiert, weil die persönliche Situation beim Eintreffen 
von Abhängigkeit plötzlich anders gewichtet wird.» Solche 
Erfahrungen macht Büche auch im Palliativzentrum. Josef 
Schönauer schlug eine zusätzliche Hilfestellung vor: «Die 
Seelsorge könnte in Heimen eine wichtige Anlaufstelle sein, 
wenn Bewohner Fragen haben.» 

Eine erste Bilanz nach der Auslegeordnung auf dem Podium 
zog Moderatorin Eva Nietlispach: «Es muss sehr sorgfältig 
evaluiert und strukturiert werden, was in einem Heim zuge-
lassen werden soll.» Für Klaus Schmuki, den Präsidenten des 
Trägervereis beider Heime, ist klar: «Wir werden unser Vor-
gehen in diesen Fragen in absehbarer Zeit kommunizieren.» 

Markus Löliger

Fachleute diskutieren das Thema Sterbehilfe im Heim. V.l.n.r.: Josef Schönauer, Florian Vetsch, Eva Nietlispach, Heidi Hansel-
mann, Saskia Frei und Daniel Büche (Bild Hanspeter Schiess).
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Öffentliche Anlässe in Graubünden

Mit einer Standaktion am 14. September an der Bahnhof-
strasse in Chur wollten die Organisatoren die Bevölkerung 
auf die Zusammenarbeit der verschiedenen Institutionen 
und Vereine zum Wohle von kranken und sterbenden Men-
schen aufmerksam machen. Der Verein Tecum (Freiwillige 
in der Begleitung von Schwerkranken und Sterbenden), 
die Spitex Chur, der Kantonale Palliative Brückendienst, die 
freiberuflich Pflegenden und der Verein palliative gr infor-
mierten die Passanten über ihre Angebote. Die Erfahrungen 
an diesem Tag bestätigten Bekanntes aus vorliegenden 
Studien: Viele Frauen im Alter über 40 Jahren kennen den 
Begriff Palliative Care und setzen sich mit dem Thema Ster-
ben auseinander. Männer hingegen tun sich damit schwe-
rer und lassen sich nicht gerne auf das Thema ein. Durch 
die Standaktion konnten auch Menschen erreicht werden, 
welche nicht bereit wären, eine öffentliche Veranstaltung 
über Palliative Care zu besuchen. 

Am 24. Oktober organisierten das Haus der Begegnung des 
Klosters Ilanz, der Verein Tecum und der Verein palliative gr 
die erste Bündner Tagung für Freiwillige in der Begleitung 
von Schwerkranken und Sterbenden in Ilanz. Die 60 frei-
willig tätigen Frauen und Männer wurden durch National
rat Martin Candinas begrüsst. Verschiedene Fachreferate 
vermittelten unter anderem Einblick in die Pflege von an  
Demenz erkrankten Menschen und in Kommunikations-
möglichkeiten mit bewusstseinseingeschränkten Patienten. 
Am Nachmittag konnten die Teilnehmer/innen in vier ver-
schiedenen Workshops Themen wie die Zusammenarbeit 

mit Fachpersonen, Spiritualität, Umgang mit Leid und die 
Pflege von an Demenz erkrankten Patienten erarbeiten. 

Der Weltpalliativtag wird im Kanton Graubünden jeweils 
am letzten Oktobermontag durchgeführt. An sechs ver-
schieden Orten wurden Anlässe organsiert, an welchen rund 
300 Personen begrüsst werden konnten. Das Thema «Pfle-
gende – Angehörige – zwischen Wunsch und Verpflichtung» 
wurde mittels des gleichnamigen Films und anschliessender 
Podiumsdiskussionen aufgenommen und rege besprochen. 
Die Diskussionen zeigten, wie wichtig es ist, dass pflegende 
Angehörige die notwendige Unterstützung erhalten: per-
sönliche Freiräume, Zeit zur Erholung, Entlastung bei der 
Pflege und die Möglichkeit zu Gesprächen. Die Politik wurde 
aufgefordert, die notwendigen finanziellen Mittel zur Ver-
fügung zu stellen, damit die Belastung durch die Pflege zu 
Hause nicht noch durch materielle Nöte verstärkt wird. 

Diese Veranstaltungen zeigten auch, dass ein wichtiges Ziel 
die vermehrte Zusammenarbeit unter den verschiedenen 
Institutionen, Vereinen und Hausärzten sein muss. So ha-
ben sich in Lenzerheide die Akteure zusammengeschlossen 
und eine gemeinsame Broschüre zu den Angeboten in die-
ser Region herausgegeben. In Thusis wurde eine ig pallia-
tive viamala gegründet, welche neben internen Weiterbil-
dungen auch die Öffentlichkeitsarbeit und die gemeinsame 
Zusammenarbeit fördern möchte. 
			   Monika Lorez-Meuli,  

Geschäftsstellenleiterin palliative gr

SEK TIONEN

Der Themenworkshop «Umgang mit Leid»
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Fribourg: un défi relevé

Le pari est gagné! Au départ ce n’était pourtant pas évident. 
Trouverons-nous un public pour chacune de nos cinq ren-
contres (conférences et tables-rondes) autour de la mort et 
des soins palliatifs et tout cela concentré sur une seule se-
maine? Outre le nombre réjouissant de participants de tout 
âge, c’est la qualité des échanges qui constitue la bonne 
surprise. Manifestement la mort n’est pas un tabou pour de 
nombreux Fribourgeois: les témoignages entendus durant 
cette 1ère Semaine palliative nous ont tous marqués.

«Quelle merveilleuse occasion conviviale pour réfléchir sur 
notre mort!» s’est exclamé un sénior. Il venait de sortir du 
«Café-mortel» animé par le sociologue Bernard Crettaz et 
au cours duquel une douzaine de participants avaient livré 
leur vécu de la fin de vie d’un proche ou l’expérience de leur 
propre mort imminente. Emotion d’un autre ordre mais 
toute aussi intense vécue lors de la soirée de contes, de mu-
sique et de danse-flamenco animée par Alix Noble.

Succès aussi pour l’exposition dont les panneaux interpel-
laient les visiteurs de façon subtile pour les faire réfléchir 
sur leur propre conception de la fin de vie. Particulièrement 
remarquable: les visites guidées ont rencontré un vif suc-
cès auprès des élèves de 13 à 15 ans qui ont ensuite échangé 
leurs impressions et leurs interrogations: «Pourquoi la mort 
existe-t-elle?», «Peut-on choisir l’endroit où l’on va mou-
rir?» ou «Les soignants en soins palliatifs ressentent-ils une 
culpabilité d’être eux-mêmes en bonne santé?»

Cette semaine a aussi permis aux nombreux professionnels 
et bénévoles œuvrant dans les soins palliatifs de se ren-
contrer et d’échanger. En outre, pendant quatre matinées, 
l’Equipe mobile de soins palliatifs Voltigo a animé une for-
mation qui a réuni chaque fois une vingtaine de personnes. 
Les médias ont d’ailleurs bien saisi l’importance de cette 
semaine organisée par palliative-Fribourg-Freiburg en y 
consacrant reportages et récits.

Klotzen statt kleckern!

Gewagt und – gewonnen! Die junge Freiburger Sektion 
hat mit der ersten Freiburger Woche für Palliativpflege an-
fangs Oktober 2013 ihre Erwartungen übertroffen. Über 
1000 Personen haben die Ausstellung «Wenn ich eines 
Tages sterbe  …» besucht, einen der drei Rundtische und der 
zwei Vorträge verfolgt oder am Kino- oder Flamencoabend 
teilgenommen. Erstaunlich dabei war, dass alle Altersgrup-
pen vertreten waren und, vor allem, dass sehr freimütig 
über die Fragen des Sterbens und die Pflege am Ende des 
Lebens gesprochen wurde: Der Tod ist in Freiburg offen
sichtlich kein Tabu!

Es hat sich also gelohnt, mehrere Veranstaltungen in nur 
einer Woche durchzuführen und sie alle im Ausstellungs-
saal an einer Geschäftsstrasse zu konzentrieren. Damit 
wurde auch ein beachtliches Medienecho in den beiden 
Tageszeitungen und im Lokalradio erzielt. Besonderes Lob 
gab es für die attraktive (zweisprachige) Ausstellung (von 
der Neuenburger Stiftung «La Chrysalide» konzipiert und 
durch Freiburger Beiträge ergänzt) sowie für die Qualität 
der Première eines kanadischen Dokumentarfilms und des 
Flamenco-Abends.

Jean-Paul Rüttimann, 
palliative Fribourg-Freiburg

SECTIONS ·  SEK TIONEN

Ouverte par la Présidente du Conseil d’Etat en présence de représentants du monde politique, la 1ère Semaine fribour-
geoise de soins palliatifs a permis au public fribourgeois de participer à trois tables-rondes, à deux conférences et à un 
café-mortel ainsi qu’à une séance de cinéma et à un spectacle de contes et flamenco. Toutes ces manifestations organi-
sées début octobre 2013 étaient centrées sur l’exposition «Si un jour je meurs …» qui se tenait dans un espace situé dans 
une rue commerçante de la ville. Conçue par la Fondation Chrysalide elle était complétée par des panneaux fribourgeois 
et un apport d’une Ecole professionnelle de technique et art.

Les visites guidées ont rencontré un vif succès auprès des 
élèves de 13 à 15 ans.
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Actualités vaudoises

L’axe formation a été à l’honneur cet automne dans le can-
ton de Vaud. En effet, pas moins de trois formations conti-
nues ont été organisées pour des publics très différents et 
complémentaires.
 
En premier lieu, l’Equipe pédiatrique cantonale de soins pal-
liatifs et de soutien a organisée une journée pour les pro-
fessionnels travaillant avec les enfants. En effet le 8ème 
Symposium de soins palliatifs pédiatriques a eu lieu le jeudi 
19 septembre 2013 à Pully. Au programme, «Soins palliatifs 
pédiatriques: l’influence des cultures». Nous y reviendrons 
plus amplement lors du prochain numéro.

Ensuite, le vendredi 4 octobre 2013, le Programme cantonal 
de soins palliatifs a offert aux bénévoles une 7ème journée 
annuelle de formation continue. Christine Burki, respon-
sable de la coordination de la formation, Programme canto-
nal de soins palliatifs nous en dit un peu plus. 158 bénévoles 
se sont réunis à Crêt-Bérard sur le thème «Accompagner la 
vie chez ceux qui vont la quitter», thème traité par Jacques 
Salomé, psychosociologue et écrivain. En préambule à cette 
journée Jacques Salomé nous a donné à lire le texte suivant:

«Notre vie est jalonnée ou bousculée par le surgissement 
d’un imprévisible étonnant qui nous surprend à chaque 
instant. Notre existence n’est faite que de rencontres et de 
séparations. Chacune de ces rencontres, chacune de ces sé-
parations sont autant de naissances. Ce qui fait que nous 
passons l’essentiel de notre vie à nous mettre au monde. 
Nous avons à vivre des séparations imposées par la perte, 
la trahison, la séparation brutale d’un être proche, d’un être 
cher, d’un être chair. Nous allons aussi être confrontés à des 
séparations choisies, liées au besoin de s’éloigner, de trou-
ver la bonne distance, ou de quitter une relation toxique ou 
malsaine. Nous aurons à nous confronter chaque fois aux 
risques, aux découvertes et aux étonnements de la solitude.
Et puis un jour vient où nous accepterons d’entendre que 
nous ne sommes jamais seul quand nous sommes relié au 
meilleur de nous. Quand nous sentons que le compagnon 
le plus fiable, le plus fidèle, celui qui nous accompagnera le 
plus loin, le plus longtemps durant notre passage sur terre 
ne peut être que nous même. Et qu’il convient donc d’ap-
prendre à vivre en bonne entente avec soi. En prenant ap-
puis sur les trois ancrages dont nous aurons le plus besoin 
au-delà de notre foi, au-delà de nos enthousiasmes, au-delà 
de toutes nos croyances. La liberté de nous aimer dans la 
bienveillance. L’engagement de nous respecter au quoti-
dien. La capacité de nous responsabiliser en toute occasion.

Le plus beau des cadeaux que nous pouvons offrir au germe 
de vie déposé en nous lors de notre conception sera d’agran-
dir la VIE en nous jusqu’à l’ultime limite de notre exis- 
tence. La VIE, seulement la VIE, honorée, magnifiée, vivifiée 
jusqu’au bout.»

Enfin, le comité de Palliative Vaud, avec le soutien du Service 
de la Santé Publique, a organisé une après midi de forma-
tion le 8 octobre 2013 à Lausanne. Destinée aux profession-
nels concernés par les soins palliatifs de base pratiquant les 
soins palliatifs en EMS (établissement médico-social), en 
CMS (aide et soins à domicile), en ESE (établissement so-
cio-éducatif) et en hôpitaux, le thème de la rencontre était 
«Vivre la nuit en soins palliatifs». Plus d’une centaine de pro-
fessionnels issus de plusieurs cantons romands se sont réu-
nis autour de cette thématique. La formation a commencé 
durant quelques minutes dans la nuit avec un fond sonore 
suivie d’une introduction du Professeur Gian Domenico 
Borasio, Professeur ordinaire de l’UNIL et Chef du Service 
de soins palliatifs du CHUV. La conférence de Hubert Wy-
kretowicz, philosophe, collaborateur de la cellule sciences 
humaines du service de psychiatrie de liaison du CHUV sur 
«L’expérience humaine de la nuit» a alors posé le décor. 

Quatre questions reprises par tous les intervenants ont été 
le fil rouge de l’après midi: comment c’est le travail la nuit 
en soins palliatifs? A quelle difficulté majeure êtes vous 
confronté? Quelles sont vos ressources? De quoi auriez vous 
eu besoin? Pour commencer, des témoignages filmés d’une 
personne malade, de trois proches aidants et de deux béné-
voles ont apporté le point de vue si précieux des personnes 
directement impliquées à vivre la nuit à domicile ou en ins-
titution de soins palliatifs. Plusieurs intervenants de profes-
sions différentes, médecin, infirmière, aide soignante, ambu-
lancier se sont ensuite succédés pour partager leurs réalités 
plurielles selon leur lieu d’exercice, en institution, à domicile 
et en hôpital. Pour clore la rencontre, une table ronde avec 
tous les intervenants a permis de répondre aux questions de 
l’assemblée et de poursuivre les échanges. Si des difficultés 
comme la solitude, le manque de temps, d’information ou 
de formation sont relevés par plusieurs personnes, le patient 
lui-même, le proche aidant, le soutien d’équipe sont des res-
sources également nommées. Plusieurs pistes d’améliora-
tion ont été identifiées et seront étudiées par le service de la 
santé publique ou relayées par Palliative Vaud.

Sophie Ducret et Daphné Horisberger Panchaud

SECTIONS
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Januar · janvier 

 
16. Januar 2014
Jahrestagung palliative so 2014
Demenz macht betroffen!
Ort: Fachhochschule Nordwestschweiz FHNW,  
Riggenbachstrasse 16, 4600 Olten
Beginn: 14.30 Uhr
Infos unter info@palliative-so.ch

23. und 30. Januar, 6. Februar, 6. und 20. März 2014
Neuro-Palliative-Care 
Autonomie und Lebensqualität –  
Best Practice in Palliative Care bei PatientInnen 
mit kognitiven, sprachlichen und neuropsychologischen 
Einschränkungen: 
Demenz, Parkinson, Schlaganfall, MS, ALS u. a.
Tagesseminare-Reihe 
Dozentinnen/Dozenten: Dr. med. Christoph Gerhard,  
Bea Goldman, Dr. med. Marina Kojer, Prof. Dr. Andreas 
Kruse, Dr. med. Roland Kunz
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

30. Januar 2014, Rheinfelden	
5. Tagung Psychoonkologie 
Klinik Schützen Rheinfelden
Programm und Anmeldung unter: 
www.klinikschuetzen.ch

Februar · février 

 
12. bis 19. Februar 2014
Wanderausstellung Palliative Care
Ort: Ref. Kirchgemeindehaus Appenzell 
Info: www.palliative-ostschweiz.ch

17. Februar bis 22. Mai 2014 (5 Tage)
A2 Basiskurs für Pflegende sek. Stufe 2
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 050 345 77 07

März · mars 

 
7. März bis 8. Mai 2014 (5 Tage)
A2 Basiskurs für dipl. Pflegefachpersonen
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

7. bis 23. März 2014
Wanderausstellung Palliative Care 
Ort: Fabriggli Buchs 
Info: www.palliative-ostschweiz.ch
 
11./18. März 2014
Interdisziplinäre Lehrgänge in Palliative und Spiritual Care 
mit ausgewiesenen Fachexperten
Basiskurs Niveau A2, Beginn 11. März, 
Vertiefungskurs Niveau B1, Beginn 18. März
Ort: Aarau 
Anmeldung: Koordinationsstelle Palliative Care und  
Begleitung, Stritengässli 10, 5001 Aarau
Tel. 062 838 06 55
www.palliative-begleitung.ch
info@palliative-begleitung.ch 

13. März 2014
Körperlich chronisch krank – psychisch gesund?! 
Aspekte der Komorbidität oder wie Menschen psychisch 
gesund bleiben – trotz Risikofaktor chronisch körperliche 
Erkrankung
Ort: RehaClinic Bad Zurzach
Info: www.chronischkrank.ch

20. März / 20 mars 2014
16. Schweizer Onkologiepflege Kongress
Ort: Bern
Info: www.onkologiepflege.ch
16ème Congrès Suisse des Soins en oncologie
Lieu: Berne 
Info: www.soinsoncologiesuisse.ch

17. bis 19. März 2014
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Palliative-Care-Basis und Praxis der Sterbebegleitung
Basiskurs
Leitung: Matthias Mettner und Dr. med. Andreas Weber
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

K ALENDER ·  C ALENDRIER 
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20. März 2014
Erster Ostschweizer Palliativ- und Ethik-Tag für Kinder 
und Jugendliche 
Ostschweizer Kinderspital, St. Gallen 
Info: www.kispisg.ch

27./28. März 2014ff. – Durchführung Zürich 
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

31. März/1. April 2014ff. – Durchführung Landquart 
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 und 
palliative gr.
Ort: LBBZ Plantahof, Tagungszentrum, 7302 Landquart
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

April · avril 

9. bis 11. April 2014
Was im Leben und Sterben trägt
Trauerprozesse verstehen und begleiten – Spiritual Care  
in Palliative Care
Kursleitung/Dozenten: Matthias Mettner und  
Jacqueline Sonego Mettner
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

10. April 2014
Generalversammlung palliative ostschweiz
Ort: Gesellschaftssaal Kompetenzzentrum Gesundheit  
und Alter, St. Gallen 
Info: www.palliative-ostschweiz.ch

10. April 2014, Olten.	
Schweizer Fachtagung Psychoonkologie der SGPO
Information: Claudia Neri, Sekretariat SGPO
Tel. 031 389 93 27 
kontakt@psycho-onkologie.ch
www.psycho-onkologie.ch  

24. April bis 3. September 2014 (6 Tage)
A2 Basiskurs für Pflegefachpersonen Pädiatrie
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

24. bis 26. April 2014
18. Internationales Seminar:  
«Palliativbetreuung von Tumorkranken»
Aktuelle, interprofessionelle Aspekte einer umfassenden 
palliativen Betreuung für Pflegefachpersonen, Ärztinnen, 
Ärzte und Vertreter anderer Gesundheitsberufe
Leitungsteam: Dr. A. Glaus, PhD, Prof. Dr. med. H.-J. Senn, 
Dr. med. G. Hofmann-Wackersreuther, Dr. med. D. Büche, 
U. Oechsle, N. Grauer
Ort: Kartause Ittingen, Warth b. Frauenfeld
Infos und Anmeldung: Deutschsprachig-Europäische  
Schule für Onkologie (deso), Frau Gabi Laesser,  
c/o Tumor- und Brustzentrum ZeTuP, Rorschacherstr. 150, 
CH-9006 St. Gallen
deso@oncoconferences.ch
www.oncoconferences.ch (Rubrik deso)
Tel. +41 (0)71 243 00 32

28. April 2014
Fachtagung Palliative Care im Thurgau
1000 Tage Umsetzung Palliative Care
Ort: Gemeinschaftszentrum psychiatrische  
Klinik Münsterlingen
Info: www.bfgs-tg.ch

Mai · mai 

3. Mai 2014
Interdisziplinärer  Lehrgang in Palliative und  
Spiritual Care mit ausgewiesenen Fachexperten
Basiskurs Niveau A2 
Ort: Aarau 
Anmeldung: Koordinationsstelle Palliative Care und  
Begleitung, Stritengässli 10, 5001 Aarau
Tel. 062 838 06 55
www.palliative-begleitung.ch
info@palliative-begleitung.ch
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7. Mai 2014
B1 Patientenedukation
Eigenständige gut informierte Patienten dank  
kompetenter Pflegefachperson
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

12./13. Mai 2014
Das letzte Lebensjahr 
Zur körperlichen, psychischen und sozialen Situation 
des alten Menschen am Ende seines Lebens 
Dozent: Prof. Dr. Andreas Kruse, Heidelberg
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch
Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch

13. Mai 2014
Kinder als Betroffene
Psychologische und spirituelle Aspekte
Im A2 Basiskurs Pädiatrie integriert
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

15. Mai 2014
B1 Palliative Wundpflege 
Wunden heilen – heilen nicht mehr –  
ein medizinisch/pflegerischer Spagat
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

20. Mai 2014
B1 Umgang mit Ressourcen/Resilienz
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

Juni · juin 

 
2./3. Juni 2014
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

25. Juni 2014
B1 Multikulturelle Aspekte in der Palliative Care
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

26./27. Juni 2014
B1 Ethik und Beratung
Ort: Weinfelden
Info: www.bfgs-tg.ch 
Tel. 058 345 77 07

November · novembre 

26./27. November/novembre 2014
Nationaler Palliative care Kongress
Congrès National des Soins Palliatifs 
Ort/Lieu: Biel/Bienne
Info: www.palliative.ch
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Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«Interprofessionelle  
Weiterbildung in  
Psychoonkologie»

In folgenden Einzel-Workshops hat es freie Plätze:

19.12.2013, Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Burn-out

16.01.2014: Universität Bern, Bern
Vormittags: Komplementär-medizinische Behandlung – Nutzen und Grenzen
Nachmittag: Palliative Care/Sterbebegleitung

28.02.2014: Universität Bern, Bern
Ganzer Tag: Differenzierung psychische Störung vs. Normale Belastungsreaktion 
(Angst, Depression, Trauer, Suizidalität)

20.03.2014: Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Betreuung/Umgang mit terminalen Patienten

24.04.2014: Universität Bern, Bern
Ganzer Tag: Achtsamkeit in der Psychoonkologie

15.05.2014: Universität Bern, Bern
Ganzer Tag: Berücksichtigung soziokultureller Faktoren und religiöser Aspekte  
im Umgang mit Krankheit und Tod

05.06.2013: Haus der Krebsliga, Bern
Nachmittag: Fragestunde «Arbeitsrecht/Sozialversicherung bei Arbeitsunfähigkeit  
und Invalidität»

Information und Anmeldung: 
Claudia Neri, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031 389 93 27, 
psychoonkologie@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/wb_psychoonkologie

«Kommunikationstraining» Seminar für Ärztinnen, Ärzte und Pflegefachleute von Krebskranken

Teilnehmende sind onkologisch erfahrene Fachkräfte, die ihre Kommunikations
techniken verbessern möchten. 

– Nr. 144: 06. – 07.03.2014	 Hotel Bildungszentrum 21, Basel
– Nr. 145: 12. – 13.06.2014 	 Hotel Olten, Olten
– Nr. 146: 30. – 31.10.2014 	 Sorell Hotel Aarauerhof, Aarau

Das Seminar wird von der SGMO für den FMH-Titel Onkologie gemäss  
Weiterbildungsstatut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften  
vergeben Fortbildungspunkte/Credits.

Information und Anmeldung: 
Claudia Neri, Krebsliga Schweiz, Kursadministration, Tel. 031 389 93 27,  
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst_d

«Mieux communiquer» Séminaire pour médecins et personnel infirmier en oncologie
Ce cours est destiné à des personnes expérimentées travaillant en oncologie, et  
souhaitant perfectionner leurs connaissances en techniques de communication. 

– No 228: 20. – 21.03.2014, Hôtel Préalpina, Chexbres
– No 229: 06. – 07.11.2014, Hôtel Préalpina, Chexbres

Ce séminaire est reconnu par la SSOM pour le titre FMH en oncologie, en accord  
avec les statuts régissant la formation continue. Différentes sociétés médicales  
reconnaissent ce séminaire et lui octroient des crédits de formation continue.

Information et inscription: 
Claudia Neri, Ligue suisse contre le cancer, secrétariat des cours, tél. 031 389 93 27, 
cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/cst_f
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Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur
des Abschieds

Durchführung März 2014 bis März 2015
Termine Unterrichtstage:  27. / 28. März 2014, 
14. / 15. April 2014, 26. / 27. Mai 2014, 
24. / 25. Juni  2014, 25. / 26. August 2014, 
29. / 30. September 2014, 22. / 23. Oktober 2014, 
17. / 18. November 2014, 15. / 16. Dezember 2014, 
26. / 27. Januar 2015, 12. / 13. März 2015, 
weitere drei Tage nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

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 
und weitere DozentInnen nach Nennung

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

Verlangen Sie bitte die 24-seitige Informationsbroschüre.

In Zusammenarbeit mit:

In Zusammenarbeit mit:

PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKU

N
D

Interdisziplinäre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Palliative Care
weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinärer Lehrgang

Autonomie und Lebensqualität – best practice in Palliative Care
bei Patientinnen und Patienten mit kognitiven, sprachlichen und
neuropsychologischen Einschränkungen: Demenz, 
Morbus Parkinson, Schlaganfall, Multiple Sklerose, ALS

23. Januar 2014, 09.00 – 17.00 Uhr
Menschen mit Parkinson-Krankheit – Neuropsychologie, 
Lebensqualität und Krankheitsverarbeitung 
Dozent: Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg

30. Januar 2014, 09.00 – 17.00 Uhr
Palliative Care und Neurologie – Krankheitsbilder, Krankheits-
verläufe und typische Symptome, Symptommanagement
und ethische Fragen bei PatientInnen mit Schlaganfall, MS, 
Hirntumoren
Dozent: Dr. med. Christoph Gerhard, Oberhausen D

06. Februar 2014, 09.00 – 17.00 Uhr
Lebensqualität und Würde demenzkranker Menschen 
Dozent: Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Heidelberg

06. März 2014, 09.00 – 17.00 Uhr 
«There is always hope»  ALS – Care: Lebensqualität von 
PatientInnen mit ALS und ihren Angehörigen
Dozentin: Bea Goldman, St. Gallen

20. März 2014, 09.00 – 17.00 Uhr 
Autonomie und Lebensqualität – best practice in Palliative Care
bei kognitiv eingeschränkten, insbesondere demenzkranken
Menschen
DozentIn: Dr. med. Marina Kojer, Wien

Dr. med. Roland Kunz, Affoltern am Albis

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

Teilnahmegebühr
Alle fünf Tagesseminare: CHF 900.–
Pro Tagesseminar: CHF 220.–

PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKU

N
D

Interdisziplinäre Weiterbildung CH
Begleitung kranker, sterbender und
trauernder Menschen

Palliative Care
Neuro-

Information / Anmeldung
Verlangen Sie bitte Detailinformationen und -programme.

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


