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Wir unterstützen Betroffene.

Der Verein ALS Schweiz ist eine schweizweit agierende gemeinnützige Organisation für Menschen mit Amyotropher 
Lateralsklerose (ALS). Diese Erkrankung des zentralen und peripheren Nervensystems lähmt den Körper kontinuier-
lich und führt zumeist innert drei bis fünf Jahren zum Tod. Wir unterstützen seit über 10 Jahren Betroffene und ihre 
Angehörigen mit spezifischen Dienstleistungen und Angeboten. Ziele des Vereins sind es einerseits, die Lebens-
qualität von Betroffenen zu verbessern, andererseits, die Krankheit ALS (Amyotrophe Lateralsklerose) in der 
Öffentlichkeit und in Fachkreisen bekannter zu machen. 

Im Rahmen der strategischen Weiterentwicklung, infolge des Ablaufes der Amtszeit eines Vorstandsmitgliedes  
und dem Wunsch nach Vergrösserung des Vorstandes suchen wir per sofort zwei bis drei interessierte Personen  
zur Mitarbeit als 

Vorstandsmitglied im Ehrenamt (m/w).
Ihre Aufgaben:

• Mitwirkung an der strategischen Führung 
• Mitgestaltung bei der strategischen Weiterentwicklung und des Leistungsspektrums 
• Wahrnehmung der Interessen der Betroffenen und deren Angehörigen 
• Punktuelle Interessenvertretung bei relevanten Anspruchsgruppen 
• Teilnahme an den Vorstandssitzungen, der Mitgliederversammlung und an Schlüsselveranstaltungen

Ihr Profil:
Persönliche Voraussetzungen:
• Erfahrung in Mitwirkung auf der strategischen Ebene 
• Unternehmerisches Denken und Entscheidungsstärke, gute analytische und konzeptionelle Fähigkeiten
• Teamplayer, Konsensfähigkeit, ausgeprägte Sozialkompetenz, Kommunikationsstärke
• Französischkenntnisse (mindestens passiv, aktiv wünschenswert)
• Bereitschaft, die eigenen Ressourcen und Erfahrungen in den Verein einzubringen
• Identifikation mit den Zielsetzungen des Vereins ALS Schweiz 
• Evtl. direkt von ALS betroffene oder betroffene angehörige Person

Fach- und Spezialkenntnisse:
• Führungserfahrung 
• Gute Kenntnisse in einem oder mehreren Bereichen wie Finanzen, Recht, Organisation, Gesundheits- und 

Sozialwesen, Marketing, Fundraising, Informatik o.ä. oder in der Leitung einer Non-Profit-Organisation

Wir bieten:
• die Gelegenheit, sich verantwortungsvoll und gestaltend auf der Ebene der strategischen Führung und  

der anspruchsvollen Weiterentwicklung einer national wirkenden Betroffenenorganisation einzubringen
• die Möglichkeit, sich aktiv in die Willensbildung und Entscheidungsfindung einbringen zu können
• die Möglichkeit, die weitere Professionalisierung des Vereins aktiv zu unterstützen
• eine Aufgabe, bei der Sie sich sinnstiftend in der Thematik von ALS engagieren können
• die Abgeltung von Spesen und einen Leistungsausweis für den Einsatz

Weitere Informationen über den Verein finden Sie unter www.als-schweiz.ch

Bei Interesse senden Sie Ihre Bewerbungsunterlagen bitte bis zum 31. August 2018 an: 
Corinne Zosso (Geschäftsführerin a.i.), Verein ALS Schweiz, Geschäftsstelle, Margarethenstrasse 58, 4053 Basel 
oder per E-Mail an corinne.zosso@als-schweiz.ch. 

Bei Fragen steht Ihnen Walter Brunner (Vizepräsident) gerne unter walter.brunner@als-schweiz.ch zur Verfügung. 
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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

«die Amylotrophe Lateralsklerose (ALS) 
ist eine rasch voranschreitende, de-
generative Erkrankung des zentralen 
und peripheren Nervensystems». Hin-
ter dieser medizinischen Definition 
steckt eine Krankheit, die mit gros-
sem persönlichem Leid verbunden 
ist, sowohl für die Betroffenen selbst 
wie auch für deren Umfeld. ALS-Pati-
entinnen und -Patienten können kör-
perliche Funktionen immer weniger 
ausführen – ein Abschied auf Raten. 
Mit diesen Verlusten geht häufig auch 
Isolation einher. Sandra Schadek, eine 
junge von ALS betroffene Frau be-
schreibt in ihrem Buch «Ich bin eine In-
sel: Gefangen im eigenen Körper» ein-
drücklich, was das bedeutet. Für das 
professionelle Betreuungsteam ist ne-
ben der medizinischen, pflegerischen 
Betreuung diese Isolation eine grosse 
Herausforderung. Das Bestreben, den 
Betroffenen immer wieder kleine 
Brücken in den Alltag zu bauen und 
Lebensqualität, Freude und Genuss 
zu ermöglichen, stösst an Grenzen 
durch den zunehmend eingeschränk-
ten Körper. Es besteht die Gefahr, dass 
stattdessen Frust, Verzweiflung und 
das Gefühl des Versagens zunehmen. 
Wie schwierig diese Gratwanderung 
ist, kommt in unserem zweiten Artikel 
sehr deutlich zum Ausdruck.

Herzlich grüsst Sie

Verena Gantenbein,
Mitglied der Redaktionskommission

Éditorial

Chères lectrices et chers lecteurs,

«la sclérose latérale amyotrophique 
(SLA) est une maladie dégénérative 
du système nerveux central et péri-
phérique progressant rapidement». 
Derrière cette définition médicale, il y 
a une maladie liée à une grande souf-
france personnelle, tant pour les per-
sonnes concernées que pour leurs en-
tourages. Les patientes et les patients 
SLA peuvent de moins en moins exécu-
ter les fonctions physiques – de lents 
adieux. L'isolement se conjugue sou-
vent avec ces pertes. Sandra Schadek, 
une jeune femme atteinte par la SLA, 
décrit de façon impressionnante ce que 
cela signifie dans son livre «Ich bin eine 
Insel: Gefangen im eigenen Körper (Je 
suis une île: captive dans mon propre 
corps / en version allemande unique-
ment)». Pour l'équipe professionnelle 
de soins, cet isolement constitue un 
défi majeur s'ajoutant aux soins mé-
dicaux et infirmiers. Le souci de conti-
nuer sans cesse à construire de petits 
ponts pour les personnes concernées 
afin de les relier avec la vie quotidienne, 
de sorte de leur permettre une qualité 
de vie, de la joie et du plaisir, atteint ses 
limites à cause du corps de plus en plus 
restreint dans ses possibilités. En lieu 
et place, il existe le danger que la frus-
tration, le désespoir et le sentiment 
d'échec s'accroissent. Notre second 
article exprime très clairement à quel 
point cet équilibre est délicat.

Un salut cordial vous est adressé par

Verena Gantenbein,
membre du comité de rédaction

Editoriale
Care lettrici e cari lettori,

«la sclerosi laterale amiotrofica (SLA) è 
una malattia degenerativa del sistema 
nervoso centrale e periferico a rapida 
evoluzione». Dietro a questa defini-
zione medica si cela una malattia che 
porta con sé una grande sofferenza 
personale, sia per i diretti interessa-
ti che per i loro famigliari. I pazienti 
colpiti da SLA sono gradualmente 
sempre meno in grado di svolgere fun-
zioni fisiche – un addio a rate. Queste 
perdite spesso comportano anche un 
graduale isolamento. Sandra Schadek, 
una giovane donna colpita da SLA, nel 
proprio libro descrive in modo toccan-
te cosa questo significa: «Sono un'iso-
la: prigioniera nel mio stesso corpo». 
Per il team di cura questo isolamento 
rappresenta una grande difficoltà da 
affrontare, oltre a quelle rappresen-
tate dall’assistenza medica e di cura. I 
tentativi di creare per le persone colpi-
te dalla malattia dei piccoli ponti verso 
la quotidianità e di realizzare una buo-
na qualità di vita, gioia e piacere vanno 
a scontrarsi con le restrizioni dettate 
da un corpo vieppiù limitato. Si incap-
pa nel pericolo di creare al contrario 
maggiore frustrazione, disperazione 
e la sensazione di aver fallito. Quanto 
sia difficile e labile questo equilibrio 
emerge in modo chiaro nel nostro se-
condo articolo.

Cordiali saluti, 

Verena Gantenbein,
membro del comitato di redazione
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A L S

Amyotrophe Laterasklerose – eine Krankheit 
mit besonderen Herausforderungen
Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine unheilbare 
degenerative Erkrankung überwiegend des motorischen 
Nervensystems der Erwachsenen. Bis zu 50 % der Erkrank-
ten entwickeln zudem im Verlauf der Erkrankung kognitive 
Einschränkungen und Verhaltensauffälligkeiten (1, 2). Die 
Krankheit wurde erstmals 1869 vom französischen Patho-
logen und Neurologen Jean-Martin Charcot beschrieben 
(3) und wird deshalb auch Maladie de Charcot / Charcot-
Erkrankung genannt. In den USA ist die Krankheit auch 
unter dem Namen des im Alter von 37  Jahren an der 
Krankheit verstorbenen Baseball-Spielers Lou Gherig (Lou-
Gherig Disease) bekannt (4). 

Häufigkeit, Vorkommen und Ursache der ALS

Die ALS gehört mit einer Inzidenz von 2:100 000 Einwoh-
nern zu den sogenannten seltenen Erkrankungen (orphan 
disease) (5). Die Anzahl von ALS-Betroffenen in der Schweiz 
wird auf etwa 500 – 700 Personen geschätzt. Diese Inzidenz 
gilt weltweit. Die Krankheit beginnt in ca. 80 % der Fälle 
zwischen dem 50. und 70. Lebensjahr. Selten betrifft die 
ALS jüngere Erwachsene. Männer erkranken etwas öfter als 
Frauen (3:2). 

Die Ursache der ALS bleibt auch nach fast 150 Jahren ihrer 
Erstbeschreibung durch Charcot noch immer unklar. Ca. 
5 – 10 % der ALS sind familiär (6). Die restlichen 90 % der ALS 
treten sporadisch auf (keine positive Familienanamnese). 
Man geht davon aus, dass in Patienten mit ALS eine gene-
tische Prädisposition besteht, die durch die Interaktion mit 
Umwelteinflüssen zum Krankheitsausbruch führt (7). 

Familiär gehäuftes Auftreten von ALS führten zur Identi-
fizierung von Genveränderungen, die gelegentlich auch 
bei den sporadischen Fällen auftreten. Zu den am häu-
figsten auftretenden Veränderungen gehören C9orf72, 
TARDBP-43 (TAR DNA Binding Protein 43), SOD1 (Super-
oxid Dismutase) und FUS (RNA Binding Protein FUS) (8). 
Die am häufigsten auftretende Mutation C9orf72 kommt 
in ca. 30 % der familiären ALS-Fälle und in 5 % der spora
dischen ALS-Fälle vor, aber auch in 25 % der familiären 
frontotemporalen Demenz (FTD).

Die Beobachtung von Gebieten (Insel Guam, West Pazi-
fik oder Halbinsel Kii, Japan) und Gruppen mit gehäuftem 
Auftreten von ALS liessen Umwelteinflüsse als einer der 
Faktoren für die Ursache der ALS vermuten. Dazu gehören 
Cyanotoxine (9), Schwermetalle (z. B. Quecksilber, Blei, Ei-
sen), niederfrequente elektromagnetische Felder, Pestizide 

und Zigarettenrauch (10). Auch sportliche Aktivität wurde 
als Risikofaktor vorgeschlagen. Die Relevanz dieser Einflüsse 
in der Pathogenese von ALS bleibt jedoch unklar (11).

ALS-Formen, Symptome und Verlauf

Bei der ALS kommt es zur Degeneration der motorischen 
Neuronen in der Hirnrinde (oberes oder 1. motorisches 
Neuron) sowie im Hirnstamm und Rückenmark (unteres 
oder 2. motorisches Neuron) (Abb. 1). An ALS Erkrankte 
können sich zu Beginn der Erkrankung mit überwiegend 
Symptomen einer Schädigung des oberen motorischen 
Neurons präsentieren. Dazu gehören Spastik oder Schwä-
che. Erst im Verlauf der weiteren Erkrankung manifestie-
ren sich Zeichen einer Schädigung des unteren motori-
schen Neurons wie Faszikulationen, Muskelkrämpfe und 
Muskelschwund. Oder die Erkrankung manifestiert sich 
zuerst mit Zeichen des unteren Motoneurons ohne Hin-
weise für eine Schädigung des oberen Motoneurons (12). 
Durch diese vielfältige Präsentation stellt die Diagnose der 
ALS zu Beginn eine Herausforderung dar. Es gibt keinen 
Test für die Diagnose einer ALS. Die Diagnose wird durch 
Ausschluss anderer möglicher Ursachen und aufgrund der 
Krankheitsprogression gestellt. 

Abhängig vom Beginn der Erkrankung werden drei For-
men unterschieden: die bulbäre, die spinale und die res-
piratorische Verlaufsform. Bei der bulbären Verlaufsform 
sind die im Hirnstamm liegenden Motoneuronen zuerst 
betroffen, wodurch die Sprech-, Kau- und Schluckmusku-
latur atroph und geschwächt wird (Abb. 2). Sprechprob-
leme und Schluckstörungen charakterisieren den Beginn 
dieser ALS-Form, die bei ca. 25 % der ALS Patienten vor-
kommt. Oft besteht auch eine emotionale Labilität, die 
sich durch ungewolltes / unkontrolliertes Lachen oder 
Weinen äussert. 
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Sind zuerst die im Rückenmark liegenden Vorderhornzellen 
erkrankt, entwickeln sich Muskelatrophie und Schwäche an 
Armen und / oder Beinen. Hier spricht man von der spinalen 
Form. Sie betrifft ungefähr 70 % der Erkrankungen. Atrophe 
Paresen fallen in der Grosszahl der Fälle zu Beginn distal auf, 
im Bereich der Handmuskulatur («Split-hand»-Phänomen, 
Abb. 3) oder der Fussmuskulatur, typischerweise als eine 
Fussheberparese. Die distal beginnenden Atrophien und 
Paresen breiten sich meist kontinuierlich nach proximal 
aus. Typische Beschwerden zu Krankheitsbeginn sind auch 
Muskelkrämpfe in der Bein- und vor allem in der Waden-
muskulatur. Sehr selten äussern sich die ersten Symptome 
in Form von spastischen Lähmungen. Dies führt zu einer zu-
nehmenden Steifigkeit.

Bei der respiratorischen Form ist als erstes die Atemmus-
kulatur betroffen und Betroffene klagen über vermehrte 
Atemprobleme beim Treppensteigen, Wandern, Bergstei-
gen oder anderen sportlichen Betätigungen. Diese Form ist 
eher selten. Bei höchstens 5 – 10 % der Betroffenen beginnt 
die ALS auf diese Art (13). 

Das Fortschreiten der Erkrankung verläuft unterschiedlich 
schnell und individuell, wie der Krankheitsverlauf des kürz-
lich verstorbenen US-Physikers Stephen Hawking eindrück-
lich illustriert. Er ist im Alter von 21 an ALS erkrankt und 
hat damit noch mehr als 50 Jahre gelebt. In der Regel ist die 
durchschnittliche Lebenserwartung mit 3 – 5 Jahren nach 
Symptombeginn jedoch deutlich verkürzt. Die Ausbreitung 
der Erkrankung ist unvorhersehbar. 

Bei einer relevanten Anzahl von Betroffenen fallen auch 
Störungen der Kognition und des Verhaltens auf. Je nach 
Autor werden bei bis zu 50 % der Betroffenen Veränderun-
gen des Verhaltens, der Motivation oder kognitiver Funkti-
onen beschrieben. 5 % aller ALS-Patienten entwickeln eine 
FTD (14). Zur Abklärung von neuropsychologischen Sympto-
men steht ein auf Deutsch und Schweizerdeutsch validier-
ter Edinburgh Cognitive and Behavioral ALS Screen (ECAS) 
zur Verfügung (15) .Die Feststellung von kognitiven Beein-
trächtigungen und Verhaltensauffälligkeiten ist wichtig für 
Erkrankte und deren Betreuer, da die Beeinträchtigung von 
exekutiven Funktionen mit einem schnelleren Verlauf und 
Verhaltensänderungen mit einer höheren Belastung der Be-
treuer vergesellschaftet ist (16). 

Betreuung

Angesichts des kontinuierlichen Fortschreitens der Erkran-
kung ist eine regelmässige Betreuung (ca. alle drei Monate) 
in einem auf ALS spezialisierten und multiprofessionellen 
Zentrum (mit Neurologen, Pneumologen, Physiotherapeu-
ten, Ergotherapeuten, und speziell ausgebildet Pflegenden) 
ratsam. Dabei werden, u. a. mittels klinischer Untersuchung, 
ALS-FRS-R Skala, Gewichtsmessung und Überprüfung der 
Lungenfunktion, Probleme frühzeitig identifiziert und an-
gegangen. Die multidisziplinäre Betreuung verbessert die 
Lebensqualität, verringert die Anzahl der Spitalaufenthal-
te, verkürzt die Zeit der Hospitalisation und verlängert die 
Überlebensdauer (17, 18). Dies ist sicherlich auf eine Opti-
mierung der medikamentösen und nicht-medikamentösen 
Therapien und bessere Adhärenz zurückzuführen. 

Therapie und Hilfsmittel

Da die Ursache der ALS noch nicht bekannt ist, gibt es bis-
lang auch keine ursächliche Behandlung, die die Krankheit 
zum Stillstand bringen oder heilen kann. Prinzipiell gibt es 
zwei Therapieansätze: einerseits die krankheitsverzögern-
den Therapien und andererseits symptomatische Therapien. 

Das einzig in der Schweiz zugelassene ALS-spezifische 
Präparat Riluzol (Rilutek) bewirkt eine Verzögerung des 
Krankheitsverlaufes (19). Fälschlicherweise wird davon 
ausgegangen, dass die Lebensverlängerung nur drei Mo-
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Abb. 3. «Split-hand»-Phänomen
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nate beträgt. Die Wirksamkeit beim einzelnen Patienten 
ist jedoch nicht bestimmbar. Auch darf man nicht ausser 
Acht lassen, dass die Zulassungsstudien für Rilutek Pati-
enten eingeschlossen haben, die zu einem grossen Teil 
in einem weit fortgeschrittenen Stadium waren und so 
– da Rilutek dann nicht mehr wirksam ist – das statisti-
sche Ergebnis verschlechtert haben. Datenbanken aus 
verschiedenen Ländern zeigen, dass der «Rilutek-Effekt» 
viele Monate betragen kann. Verlängert werden die frü-
hen Krankheitsstadien, nicht das Endstadium. Dieses Me-
dikament hat mehrere Wirkmechanismen («dirty drug»), 
u. a. vermindert es eine zellschädigende Wirkung des Ner-
venbotenstoffes Glutamat. Riluzol wird gut vertragen. Die 
häufigsten Nebenwirkungen sind ein Anstieg der Leber-
enzyme und eine Asthenie (Mangel an Energie).

Seit Mai 2017 ist zudem das Präparat Edaravone (Radicava®) 
in den USA zugelassen (20), das bereits seit 2015 als Radicut® 
in Japan zur Behandlung der ALS zugelassen ist. Das Medi-
kament verzögert ebenfalls die Krankheitsprogression (in 
Kombination mit Riluzol) einer selektionierten Patienten-
gruppe (frühe Krankheitsphase, schneller Krankheitsverlauf). 
Überlebensdaten wurden aufgrund der kurzen Studienzeit 
von sechs Monaten keine erhoben. Edaravone ist ein Radikal-
fänger, der in der Behandlung bei Hirninfarkt in Asien bereits 
seit längerem eingesetzt und intravenös gegeben wird. Die 
Patienten mit ALS erhalten das Medikament jeden Tag für 
zwei Wochen, gefolgt von einem zweiwöchigen Unterbruch, 
mit Wiederaufnahme der Therapie für zehn Tage pro Monat. 

Mit jedem Patienten soll die Möglichkeit einer Therapie mit 
Rilutek und Edaravone diskutiert werden. Im Falle von Edara-
vone sollten die Vor- und Nachteile auf einer individuellen Ba-
sis evaluiert werden. Nebst den anfallenden Kosten (das Medi-
kament ist in der Schweiz nicht zugelassen und ein Gesuch für 
die Kostengutsprache erfolgt nach KVV Art. 71) sollten Zeit-
aufwand (mindestens eine Stunde pro Tag an zehn Tagen pro 
Monat), Applikationsart (intravenös) und Nutzen in Abhängig-
keit des Krankheitsstadiums diskutiert werden. 

Aufgrund der limitierten ALS-spezifischen Behandlungs-
möglichkeiten kommt der optimalen Symptomkontrolle 
eine grosse Bedeutung zu. Im Vordergrund steht der Erhalt 
der Lebensqualität und der Selbstständigkeit des Patienten 
und somit indirekt auch der Angehörigen. Für viele der läs-
tigen Symptome (z. B. Speichelfluss) sind wirksame Medika-
mente vorhanden (Tab. 1):

Spastik
Spastik manifestiert sich bei den meisten ALS-Patienten, aber 
nur ein kleiner Teil braucht eine Therapie. Die am häufigsten 
angewendeten Therapien sind die Myorelaxantien Tizanidine 
und Baclofen. Bei ausgeprägter Spastik kann das Myorelaxans 
kontinuierlich via Baclofen-Pumpe gegeben werde. Cannabi-
noide sind für die Behandlung der Spastik bei Multiple-Sklero-

se-Patienten zugelassen. Sie sind aber auch bei der Spastik bei 
ALS wirksam und werden off-label gebraucht (21).

Schmerzen 
15 – 85 % der Patienten mit ALS berichten über Schmerzen, 
die häufiger nozizeptiv als neuropathisch sind (22). Gaba-
pentin, Pregabalin und trizyklische Antidepressive werden 
bei neuropathischen Schmerzen, und nicht steroidale Anti-
rheumatika (NSAR), Opiate und Cannabis bei nozizeptiven 
Schmerzen angewendet.

Muskelkrämpfe 
Muskelkrämpfe stellen die Ursache von Schmerzen bei ca. 
25 % der Betroffenen, hauptsächlich mit spinaler Form, 
dar (23). Sie werden mit Chininsulfat, Levetiracetam oder 
Mexiletin behandelt. Bei Anwendung von Chininsulfat ist 
auf kardiale Arrhythmien, Bradykardie und verlängertem 
QT-Intervall zu achten. Eine weitere wirkungsvolle Option 
ist Cannabis-Öl (24). 

Sialorrhoe
Sialorrhoe (Hypersalivation), einhergehend mit «drooling» 
und Ansammlung des Speichels in der Mundhöhle, ist eines 
der unangenehmsten Symptome, das oft mit der bulbären 
Form oder in einem fortgeschrittenen ALS-Stadium auftritt. 
Die Sialorrhoe kann mit Anticholinergika wie Atropin, Scopola-
min, und Amitriptylin behandelt werden. Eine häufige Neben-
wirkung ist Müdigkeit. Eine andere Möglichkeit besteht in der 
Anwendung der Kombinationstherapie Dextromethorphan 
und Chinidinlösung 0.9 %, was dem in den USA nicht aber in 
der Schweiz oder Europa zugelassene Nuedexta entspricht 
(25). Bei ungenügendem Ansprechen können Botulinumto-
xininjektionen in die Speicheldrüse angewendet werden (26). 

Depressionen
Depressionen wurden bei bis zu 50 % der Patienten be-
richtet. Mögliche Therapieoptionen sind ein selektiver 
Serotonin-Wiederaufnahmehemmer (z. B. Escitalopram) 
oder trizyklische Antidepressiva (z. B. Amitriptylin). 

Pathologisches Lachen und Weinen
Sie können sehr einschränkend sein und kommen bei bis 
50 % der Patienten vor (27). Sie werden ebenfalls mit einem 
selektiven Serotonin-Wiederaufnahmehemmer oder trizyk-
lischen Antidepressiva behandelt. Eine alternative effektive 
Behandlung stellt Dextromethorphan und niedrig dosiertes 
Chinidin (Nuedexta) dar. Darunter kann die Symptomatik 
bis zu 50 % reduziert werden (28).

Ein wesentlicher Teil der Behandlung von ALS-Betroffenen 
bilden therapeutische Interventionen der Physiotherapie, 
der Ergotherapie, Logopädie und Ernährungsberatung. Bei 
allen therapeutischen Interventionen ist es wichtig, einen 
Therapeuten mit Kenntnis und Erfahrung mit dieser Krank-
heit zu wählen. 
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Ziele der physiotherapeutischen Behandlung sind der Er-
halt der Motorik, der Beweglichkeit und der Atemfunk-
tion, u. a. auch mit angepassten Hilfsmitteln. Ziele der 
ergotherapeutischen Behandlung sind die Evaluation 
von Hilfsmitteln zur Erleichterung oder Ermöglichung 
von alltäglichen Aktivitäten sowie der Unterstützung bei 
Anpassungen der Wohnung bei fortschreitendem Krank-
heitsverlauf. Ziele der logopädischen Behandlung sind 
Erhalt der Sprech- und Schluckmuskulatur, Erleichterung 
des Schluckens und Erhöhung der Schlucksicherheit sowie 
Erhalt der Kommunikationsfähigkeit, allenfalls auch mit 
Hilfsmitteln. Besonders bei der bulbären Verlaufsform, 
bei der als erstes auch Kau- und Schluckschwierigkeiten 
auftreten können, ist es wichtig, eine ausreichende und 
ausgewogene Ernährung sicherstellen zu können. Dies 
kann mit Anpassung der Ernährung (z. B. Nahrungsmit-
telauswahl und -konsistenz, proteinreichen und hochka-
lorischen Ernährungszusätze und -drinks) und Übungen 
(Schlucktechniken, Kopfhaltung) geschehen. Eine ausrei-
chende Ernährung mit Unterstützung der Ernährungs-
beratung ist wichtig, da die ALS mit einem erhöhten 
Katabolismus einhergeht und ein Gewichtsverlust und 
Mangelernährung mit einem schnelleren Krankheitsver-
lauf vergesellschaftet ist (29). Bei ausgeprägter Schluck-
störung besteht die Möglichkeit, eine perkutane endosko-
pische Gastrostomie-Sonde (PEG) einzulegen. Es gibt keine 
etablierten Kriterien des Zeitpunkts einer solchen Einlage, 
aber ein Gewichtsverlust von mehr als 5 % und / oder ver-
mehrte Schluckprobleme sind Indikationen dazu (30). Die 
rechtzeitige Einlage einer perkutanen endoskopischen 
Gastrostomie (PEG) gewährt eine ausreichende Flüssig-
keits- und Nahrungszufuhr, Stabilisierung des Körperge-

wichtes und wahrscheinlich eine bessere Lebensqualität 
und längeres Überleben (31). 

Eine Dysarthrie bis zu einer Anarthrie tritt bei mehr als 80 % 
der ALS-Patienten im Verlauf der Erkrankung auf. Logopädie 
kann das Fortschreiten der Sprechstörung verzögern. Bei zu-
nehmenden Sprechschwierigkeiten ist der Einsatz von alter-
nativen Kommunikationstechniken einzusetzen (32). 

Mit zunehmender Schwächung der Atemmuskulatur kann 
eine nicht invasive Beatmung (NIV) zum Erhalt der Lebens-
qualität und Verlängerung des Überlebens beitragen (33). 
Symptome oder Zeichen einer zunehmenden Schwächung 
der Atemmuskulatur sind Dyspnoe, Orthopnoe, morgend-
liche Kopfschmerzen oder erhöhte Tagesmüdigkeit, eine 
Vitalkapazität < 80 % des normalen, altersadaptierten Wer-
tes, pCO2 >  45 mmHg, oder sPO2 <  90 % für mehr als 5 % 
der Schlafenszeit. Die Auswahl und Anpassung von entspre-
chenden Atemhilfsgeräten und der notwendigen Atem-
masken werden von Pneumologen übernommen. Dazu 
gehört auch die Versorgung und Einschulung von Patienten 
und pflegender Angehörigen in den «cough assist», sollte 
ein verminderter Hustenstoss die Sekretmobilisation in den 
Bronchien oder Rachenraum erschweren. Daneben kann 
der «cough assist» auch zur regelmässigen Lungendehnung 
verwendet werden sowie zur Vorbeugung von Atelektasen. 

Lebensende und palliative Versorgung

Das Lebensende kann herausfordernd sein und ist cha-
rakterisiert durch eingeschränkte Mobilität, zunehmende 

Spastik Physiotherapie
Baclofen (evtl. Baclofen-Pumpe), Tizanidin
Cannabis-Öl

Schmerzen Nichtsteroidale Antirheumatika und Opiate nach WHO-Stufenschema, 
Cannabis-Öl

Muskelkrämpfe Chininsulfat (200 – 400 mg / Tag), Mexiletin, Levetiracetam, Cannabis-Öl

Sialorrhoe (Speichelfluss) Scopolaminpflaster, Amitriptylin, Pirenzepin, Atropintropfen, Kombinations-
therapie mit Chinidinlösung 0.9 % und Dextromethorphan (Nuedexta®)
Botulinumtoxininjektionen

Zäher Schleim Physiotherapie
Hustenassistent (cough assist)
Vermehrte Flüssigkeitszufuhr
Acetylcystein (300 – 600 mg / Tag), Guaifenesin

Angst, Atemnot Benzodiazepin (z. B. Temesta), Morphin Tropfen 2 %

Depressionen Serotonin-Wiederaufnahmehemmer (z. B. Escitalopram)
Trizyklika (z. B. Amitriptylin)

Pathologisches Lachen und Weinen Serotonin-Wiederaufnahmehemmer (z. B. Escitalopram), Kombinations
therapie mit Chinidinlösung 0.9 % und Dextromethorphan (Nuedexta®)

Tab. 1. Möglichkeiten der symptomatischen Therapie bei ALS (unvollständig)
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respiratorische Insuffizienz, Schwierigkeiten der Kommu-
nikation, und, in einigen Fällen, durch kognitive Einschrän-
kungen. In den meisten Fällen führt die zunehmende 
respiratorische Insuffizienz aufgrund eines Hyperkapnie-
induzierten Komas (CO2-Narkose) friedlich zum Tod (34). 
Atemnot kann durch Morphin gemindert werden (Tab. 1). 

Eine frühzeitige Diskussion und das Verfassen einer Patien-
tenverfügung, in welcher der Patient seine Wünsche und 
Vorstellungen bezüglich lebensverlängernden und palliati-
ven Massnahmen festhält, garantiert dem Patienten genug 
Zeit zum Überlegen zu einem Zeitpunkt, wo die Kommu-
nikation und die kognitiven Fähigkeiten noch vorhanden 
sind. Zudem können diese Diskussionen auch des Patienten 
Ängste vor dem Lebensende und dem Tod nehmen. Dank 
der Palliativmedizin können viele der im Endstadium auf-
tretenden Symptome effektiv behandelt werden. Auch hier 
ist der multidisziplinäre Zugang (ALS-Zentrum / Palliativme
dizin / ambulante Dienste / Hausärztin / Hausarzt) zentral, 
um ein friedliches Sterben zu ermöglichen und Patienten so-
wie Angehörigen die notwendige Unterstützung zu geben. 

Lebensqualität 

Das Ziel von Ärzten und anderen in die Pflege Involvierten 
ist die Lebensqualität der Betroffenen zu erhalten. Dies ist 
eine Herausforderung, da sich aufgrund der fortschreiten-
den Erkrankungen für den Patienten und das Umfeld immer 
wieder neue Situationen ergeben, die es zu meistern gilt.

Die Mehrheit der ALS-Patienten berichtet über eine hohe 
Lebensqualität und stabile psychische Verfassung, die un-
abhängig vom Krankheitszustand und Zeitpunkt der Dia-
gnose sind (35, 36). Psychosoziale Faktoren wie Persönlich-
keitsmerkmale, spirituelle Überzeugung und Verschiebung 
von Werten und Prioritäten beeinflussen die Lebensqualität 
massgeblich. So treten beispielsweise körperliche Aktivitä-
ten in den Hintergrund und soziale Interaktionen oder Spiri-
tualität in den Vordergrund. Die Lebensqualität verschlech-
tert sich, wenn Betroffene das Gefühl haben, nur noch eine 
Belastung für andere zu sein. Oft ist genau dieses Gefühl das 
zentrale Argument für den Wunsch nach einer vorzeitigen 
Lebensbeendigung. Daneben liegt es häufig aber auch an ei-
nem Gefühl der (sozialen) Isolation und der fehlenden Sinn-
findung. Hier sind die Unterstützung durch die Familie und 
das soziale Netzwerk insgesamt sehr bedeutend. 

Viele Faktoren können die Lebensqualität des Betroffenen je-
doch negativ beeinflussen. Insbesondere die psychische Ver-
fassung (Depressionen, Hoffnungslosigkeit) hat einen mass-
geblichen Einfluss auf die Lebensqualität (37). Depressive 
Episoden können sich in jedem Stadium der ALS-Erkrankung 
entwickeln. Andere negative Faktoren sind Kommunikations-
schwierigkeiten, Müdigkeit, Schmerzen, Dysphagie und emo-

tionale Labilität. Die Erkennung und die effektive Behandlung 
dieser Faktoren sind zentral für den Erhalt der Lebensqualität.

Finanzielle und versicherungsrechtliche Probleme

Nebst der emotionalen Belastung stehen nach der Diagno-
se einer ALS und im Verlauf der Erkrankung finanzielle und 
versicherungsrechtliche Fragen im Raum. Für erwerbstätige 
ALS-Patienten ist die Invalidenversicherung (IV), für pensio-
nierte ALS-Patienten die Alters- und Hinterbliebenenversi-
cherung (AHV) zuständig. In einer ersten Phase kommt die 
freiwillige Krankentaggeldversicherung (KTG) zum Tragen, 
welche die Lohnfortzahlung der Angestellten bei Krankheit 
sichert. In der Regel läuft diese Versicherung 720  Tage zu 
80 % des versicherten Lohnes. Nach Ablauf dieser Zeit tritt 
die IV (1. Säule) und die berufliche Vorsorge (BVG, 2. Säu-
le) in Kraft. Ohne Krankentaggeldversicherung besteht 
eine Lohnfortzahlung nach Obligationenrecht (OR). Die IV 
kommt für Hilfsmittel, die IV-Rente, Hilflosenentschädi-
gung und Assistenzbeiträge auf.

Versicherte der IV haben im Rahmen einer vom Bundesrat 
aufgestellten Liste Anspruch auf Hilfsmittel, die sie benö-
tigen, um weiter erwerbstätig oder in ihrem bisherigen 
Aufgabenbereich (z. B. als Hausfrau oder Hausmann) tätig 
bleiben zu können. Die IV kommt aber auch auf für Hilfsmit-
tel, die für die Schulung, Ausbildung und funktionelle Ange-
wöhnung benötigt werden. Anderseits haben Versicherte 
der IV auch Anspruch auf Hilfsmittel, die sie brauchen, um 
ihren privaten Alltag möglichst selbständig und unabhängig 
zu bewältigen. Dazu gehören Hilfsmittel für die Fortbewe-
gung, für die Herstellung von Kontakten mit der Umwelt 
und für die Selbstsorge. Zur Beantragung von Hilfsmitteln 
muss zuerst eine IV-Anmeldung (Früherfassung) erfolgen. 
Der Entscheid einer IV-Rente liegt spätestens nach zwei 
Jahren (Ablauf der KTG) vor. Ein Anspruch auf eine IV-Rente 
besteht, wenn der Betroffene während eines Jahres ohne 
wesentlichen Unterbruch durchschnittlich mindestens zu 
40 % arbeitsunfähig gewesen ist und wenn nach Ablauf des 
Jahres eine Erwerbsunfähigkeit von 40 % oder mehr besteht. 

Die Hilflosenentschädigung soll Menschen mit einer Behin-
derung eine unabhängige Lebensführung ermöglichen. Sie 
unterstützt versicherte Personen, die wegen einer gesund-
heitlichen Beeinträchtigung für alltägliche Lebensverrich-
tungen bzw. um soziale Kontakte zu pflegen, die (kosten-
pflichtige) Hilfe Dritter benötigen oder auf lebenspraktische 
Begleitung angewiesen sind. Die Höhe der Leistung hängt 
vom Grad der Hilflosigkeit und davon ab, ob die versicherte 
Person in einer Pflegeinstitution oder zu Hause wohnt. Die 
Hilflosenentschädigung ist vom Einkommen und Vermögen 
unabhängig. Der Anspruch auf eine Hilflosenentschädigung 
entsteht frühestens nach Ablauf der einjährigen Wartezeit 
nach Anmeldung. 
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Der Assistenzbeitrag ermöglicht es Bezügerinnen und Be-
zügern einer Hilflosenentschädigung, die auf regelmässige 
Hilfe angewiesen sind, aber dennoch zu Hause leben möch-
ten, eine Person einzustellen, welche die erforderlichen 
Hilfeleistungen erbringt. Mit dem Assistenzbeitrag sollen 
in erster Linie die Selbstbestimmung und Eigenverantwor-
tung gefördert werden, damit die betroffenen Personen zu 
Hause leben können. Die volljährige versicherte Person hat 
Anspruch auf einen Assistenzbeitrag, wenn sie eine Hilf-
losenentschädigung der IV bezieht und zu Hause lebt. Mit 
dem Assistenzbeitrag werden ausschliesslich Hilfeleistun-
gen finanziert, die von einer mittels Arbeitsvertrag ange-
stellten natürlichen Person (Assistenzperson) erbracht wer-
den. Die versicherte Person fungiert dabei als Arbeitgeberin 
oder Arbeitgeber und die Assistenzperson als Arbeitneh-
merin oder Arbeitnehmer. Die Vertragsparteien regeln die 
arbeitsrechtlichen Aspekte (Lohnfortzahlung bei Krankheit, 
Ferienabwesenheit oder längerem Spitalaufenthalt der ver-
sicherten Person, Kündigungsfrist) untereinander.

Die pensionierten ALS-Patienten sind versicherungstechnisch 
weniger gut gestellt. Hilfsmittel werden weniger häufig über-
nommen und Kosten nur zu 75 % rückvergütet. Schliesslich 
können bei einer Rente (AHV, IV), welche die minimalen Le-
benskosten nicht deckt, Ergänzungsleistungen beantragt wer-
den. Diese Leistungen werden durch die Kantone ausgerich-
tet. Mögliche Ansprechpartner betreffend finanziellen und 
versicherungstechnischen Fragen sind der Verein ALS Schweiz, 
Pro Infirmis, und das Sozialamt der Gemeinden und Kantone.

Nathalie Braun, Christoph Neuwirth und Markus Weber
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S L A

La sclérose latérale amyotrophique – une maladie 
avec des défis particuliers (Résumé)

La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est la forme la plus 
courante des maladies du motoneurone chez les adultes, 
avec une incidence de 2:100 000, mais une maladie rare (or-
phan disease). En raison de la perte continue des capacités 
et de l'incurabilité, la maladie représente un grand défi à 
la personne atteinte et à son entourage. La liaison avec un 
centre SLA spécialisé qui offre des soins interdisciplinaires 
(entre autres physiothérapie, pneumologie, conseil nutri-
tionnel) est essentielle pour une qualité de vie élevée et une 
durée de vie plus longue.

Étant donné que les médicaments spécifiques à la SLA 
peuvent certes retarder la maladie, mais pas la stopper ou la 
guérir, le traitement symptomatique et les moyens d'aide sont 
d'une importance capitale. Ils servent à maintenir la qualité de 
la vie et l'autonomie. En raison de la progression continue de la 
maladie, la personne concernée et ses proches sont constam-
ment aux prises avec de nouvelles situations qui ont des impli-
cations psychiques, sociales et également financières.

Nathalie Braun, Christoph Neuwirth et Markus Weber 

S L A

La sclerosi laterale amiotrofica – una grande 
difficoltà (Riassunto)

La sclerosi laterale amiotrofica (SLA) è la forma più frequen-
te della malattia del motoneurone negli adulti, anche se, con 
un'incidenza di 2:100 000, rimane una malattia rara (orphan 
disease). A causa della graduale perdita delle capacità e della 
sua incurabilità, questa malattia rappresenta per le persone 
colpite e i loro famigliari un grande problema da affrontare. 
Per permettere una buona qualità di vita e poter vivere più 
a lungo è essenziale collegarsi ad un centro specializzato 
per SLA in grado di offrire un'assistenza interdisciplinare (ad 
esempio fisioterapia, pneumologia e consulenza alimentare).

I farmaci specifici per la SLA sono in grado di rallentare la 
malattia, ma non di fermarla del tutto o di guarirla. Per que-
sto una terapia ed aiuti sintomatici svolgono un ruolo cen-
trale, contribuendo a mantenere il livello di qualità di vita 
e di autosufficienza. Con il progredire della malattia sia la 
persona colpita che i suoi famigliari vengono continuamen-
te confrontati con nuove situazioni, avendo implicazioni 
psichiche, sociali e anche finanziarie.

Nathalie Braun, Christoph Neuwirth e Markus Weber 
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A L S

Palliative Care in der speziellen Pflegesituation 
einer ALS-Patientin
Der folgende Artikel beleuchtet in drei Teilen die besonderen Herausforderungen, die mit der Amyotrophen Late-
ralskrelose (ALS) für die Patientinnen und Patienten, das Pflegteam und die Angehörigen verbunden sind. Es geht 
um Frau B., die nicht mehr zu Hause betreut werden kann. Sie kommt auf die Palliativstation im Kantonsspital 
Graubünden in Chur, wo sich ihr Zustand so weit stabilisiert, dass sie in ein Pflegeheim verlegt werden kann. Die 
Suche nach der passenden Institution beginnt. Es wird ein Platz gefunden, die Patientin wird verlegt. Wie gehen 
die Beteiligten mit dieser Situation um? Was braucht es seitens der Medizin, der Pflege und Angehörigen, um das 
möglich zu machen?

Teil 1: Vom Zuhause auf die Palliativstation – ein Gespräch 
mit Cristian Camartin, leitender Arzt der Palliativstation 
im Kantonsspital Graubünden

Mit 14 Betten gehört die Palliativstation des Kantonsspi-
tals Graubünden zu den grössten der Schweiz. Seit der Er-
öffnung der Palliativstation werden durchschnittlich ein 
bis zwei ALS-Patienten pro Jahr betreut und entsprechend 
gross ist die Erfahrung. Die Geschwindigkeit des Krank-
heitsverlaufes einer ALS ist bei jedem Patienten anders, 
sie kann unerwartet schnell oder auch äusserst langsam 
sein. Wann welches Symptom eintritt, lässt sich kaum zu-
verlässig voraussagen. Einzig gemeinsam ist der lineare 
Verlauf – das heisst, es findet eine konstante Verschlech-
terung statt.

Wie kam es dazu, dass Frau B. von ihrem Zuhause auf die 
Palliativstation verlegt wurde?
Cristian Camartin: Frau B. wurde von ihrem Ehemann und 
ihrer Tochter daheim betreut. Die Abmachung und der 
Wunsch der Familie waren, sie bis zu ihrem Tod zu Hause 
zu begleiten. Mit der Zeit nahm der Betreuungsaufwand 
so sehr zu, dass sich der Mann und die Tochter eingeste-
hen mussten, dass sie es nicht mehr schaffen. Es ist anzu-
merken, dass ALS-Patienten auf unterschiedlichen Ebenen 
enorm betreuungsintensiv sein können. Frau B. war auf 
medizinischer Ebene gut eingestellt, aber ihre Ernährung 
brauchte äusserst viel Zeit.

Wie verlief die Aufnahme von Frau B.? 
Frau B. wollte nicht ins Spital. Das ist natürlich verständ-
lich, aber auch eine erschwerende Ausgangslage. Die Zu-
weisung kam in Absprache mit dem Hausarzt und den 
Angehörigen, es war also ein Direkteintritt auf die Pallia-
tivstation. Wenn immer möglich streben wir einen solchen 
an, um so die Notfallstation zu entlasten. Es folgte das 
Aufnahmegespräch im Team – Ärzte und Pflege –, wo wir 
in der Situationsanalyse festgestellt haben, dass die Nah-
rungsaufnahme und verbale Kommunikation von Frau B. 

ein sehr zentrales Thema ist. Daher haben wir von Anfang 
an die Logopädin und Ernährungsberaterin beigezogen. 

Die Logopädin?
Die Logopädin unterstützte die Patientin nicht nur bezüg-
lich Essen einnehmen, sondern auch in der Sprache und 
Kommunikation. Der Einsatz der Logopädie zeigte sich hier 
als sehr wertvoll, da die Nahrungsaufnahme für Frau B. das 
zentrale Thema war. Frau B. wollte selber essen und Son-
dennahrung lehnte sie von Anfang ab. 

Cristian Camartin
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Wie wurde die Patientin begleitet?
Bei ALS-Patienten kommen zahlreiche Disziplinen zum 
Einsatz: Ergotherapie, Physiotherapie und bei Frau B. auch 
Musiktherapie. So gesehen nehmen ALS-Patienten grossen 
Raum ein, um diese Therapien zu ermöglichen. Frau B. war 
kognitiv sehr präsent und sagte stets klar ihre Meinung. 
Mit zunehmendem Sprachverlust nutzte sie für ihre Kom-
munikation eine Sprachtafel.

«Die Nahrungsaufnahme war das zentrale Thema» – was 
ist damit gemeint?
Frau B. war für unser Team eine anspruchsvolle Patientin. 
Sie hatte eine sehr klare Vorstellung, wie ihr Essen und des-
sen Konsistenz zu sein hatte. Aus medizinischer, pflegeri-
scher und auch aus schmerztherapeutischer Sicht konnten 
wir sie gut stabilisieren. Auch ihre Angehörigen waren sehr 
präsent. Doch die Nahrungszubereitung und in zunehmen-
dem Masse auch die Nahrungseingabe beanspruchten im 
Verlauf ihres Aufenthaltes immer mehr Zeit, so dass wir 
eine Lösung für alle Beteiligten finden mussten. 

Wie sind Sie diese Herausforderung angegangen?
Wir haben ein Rundtischgespräch einberufen. Nebst der 
Thematik der Nahrungsaufnahme benannte Frau B. un-
missverständlich, dass sie unbedingt nach Hause und kei-
nen Tag länger als nötig bei uns auf der Station bleiben 
wollte. Natürlich gibt es die Patientenautonomie – aber es 
gibt im gleichen Masse auch die Autonomie der Angehöri-
gen. So war es für uns klar, dass eine Rückkehr nach Hause 
für Frau B. nicht möglich war, da allen voran ihr Ehemann 
am Ende seiner Kräfte war. Diese Sicht zu berücksichtigen 
gehört auch zur Palliative Care. 

Bei einem solchen Rundtischgespräch entscheidet die Pa-
tientin mit, wer daran teilnimmt. Bei diesem Gespräch war 
schliesslich nebst den Pflegefachpersonen, den Ärzten, 
dem Ehemann und der Tochter auch unsere Sozialdienstlei-
terin dabei. Das Resultat war eindeutig: Wir hatten auf der 
Palliativstation soweit alles erreicht, dass eine Anschluss-
lösung für die Patientin ins Auge gefasst werden musste. 
Gemeint ist, wenngleich wir eine Palliativstation sind, so 
sind wir doch eine Akutabteilung und keine Langzeitein-
richtung. Bei der Patientin Frau B. stand klar die Pflege 
im Vordergrund und entsprechend suchten wir eine An-
schlussmöglichkeit.

ALS-Patienten zu betreuen und zu pflegen ist anspruchs-
voll. War es schwer, für die Patientin eine geeignete 
Institution zu finden?
Wir haben bereits mehrfach und immer gut mit dem Seni-
orenzentrum Cadonau in Chur zusammengearbeitet. Mit 
unserer Anfrage sind wir auf offene Ohren gestossen. 

Gab es keine Bedenken?
Natürlich sind bei solchen Transfers immer Bedenken da. 
Ist aber die Bereitschaft seitens eines Pflegeheims da, sich 
mit uns auf eine intensive Vorbesprechung einzulassen, so 
können allfällige Bedenken bereinigt werden. In diesem Fall 
lagen keine wirklich schwierigen Symptome seitens der Pa-
tientin vor – Atemnot war kein Thema –, so dass wir hier 
sehr entspannt handeln konnten. 

Was haben Sie dem Cadonau-Team mitgegeben?
Es fand eine sehr intensive Übergabe von unserem Pflege-
team an das Cadonau statt. Die Stationsleiterin des Cado-
nau kam vor dem Übertritt der Patientin sogar bei uns auf 
der Station vorbei, um die Patientin und das Pflegeteam 
kennenzulernen und sich auszutauschen. Wir sind uns 
bewusst und haben entsprechende Erfahrung, dass ins-
besondere Schnittstellen genau besprochen und geplant 
werden müssen. Zudem verweisen wir auf den Palliativen 
Brückendienst und auf die Möglichkeit, bei Fragen oder 
Unsicherheiten 24 Stunden am Tag mit uns Kontakt auf-
zunehmen. Und nicht zuletzt benennen wir auch, dass ein 
Patient, wenn es wirklich nicht geht, auch jederzeit wieder 
zurück auf die Palliativstation verlegt werden kann.

Ein geglückter Transfer von der Palliativstation 
ins Pflegeheim?
Ja, das kann man durchaus so sagen. Auch wenn es für die 
Patientin selber sicher eine als sehr schwierig erlebte Situa-
tion war, so haben aus unserer Sicht alle Beteiligten ihr Best-
mögliches gegeben, um der Patientin ein gutes Umfeld für 
die letzte Phase ihres Lebens zu bieten: Die Angehörigen, die 
Teams des Cadonau und der Palliativstation.

Teil 2: Von der Palliativstation ins Pflegeheim – die Sicht 
von Astrid Allemann und Bernadette Stieger, Seniorenzen-
trum Cadonau 

Das Cadonau ist sowohl ein Seniorenzentrum als auch 
ein Pflegeheim. Es ist das erste Mal, dass hier eine ALS-
Patientin stationär aufgenommen wird. «Wir haben je-
doch bereits Erfahrung mit ALS-Patienten, die wir als 
Feriengäste betreut haben», erklärt Astrid Allemann, 
Pflegedienstleiterin im Cadonau. «Uns war daher sehr be-
wusst, wie schwierig es ist, für eine ALS-Patientin einen 
Platz zu bieten – die Betreuung ist ja nahezu eins zu eins.» 
Für sie war daher zuerst die Frage zu klären, ob die be-
nötigte Pflegeintensität durch das Cadonau-Pflegeteam 
überhaupt erbracht werden kann. Das zentrale Thema 
der Nahrungszubereitung und der Nahrungseingabe für 
die Patientin galt es ebenfalls klar zu erläutern. Mit diesen 
Fragen gelangte Astrid Allemann an Bernadette Stieger, 
Stationsleiterin im Cadonau.
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Ernährung und Vorbereitung
«Auch in unserem Alltag im Seniorenzentrum Cadonau ist 
Ernährung ein grosses Thema. Daher konnte ich ungefähr 
abschätzen, was bei einer allfälligen Zusage für den Platz 
für die ALS-Patientin auf uns zukommen würde», berich-
tet Bernadette Stieger. Um sich aber ein noch konkreteres 
Bild machen zu können, besuchte Bernadette Stieger die 
Palliativstation. «Mir war sehr wichtig, die Patientin ken-
nenzulernen und mich mit dem dortigen Pflegepersonal 
auszutauschen.» Dort erhielt die Stationsleiterin wertvolle 
Informationen wie beispielsweise einen strukturierten Ta-
gesablauf für die Patientin Frau B., welchen sie vollumfäng-
lich übernehmen konnte.

Von der Anfrage über die Zusage bis zum Eintritt von Frau 
B. verstrich nur kurze Zeit. Diese Zeit nutzte Bernadette 
Stieger zur intensiven Vorbereitung, da sie wusste, welche 
Herausforderung auf sie und ihr Team zukommen würde: 
Wer vom Pflegepersonal eignet sich am besten? Wie gilt es 
den Pflegeplan anzupassen? Da bei ALS-Patienten unter an-
derem auch die Sprache beeinträchtigt ist, galt es sich auch 
diesbezüglich vorzubereiten. «Als ich Frau B. auf der Pallia-
tivstation besuchte, konnte sie noch mittels der Sprachtafel 
kommunizieren – doch wie würden wir mit ihr kommuni-
zieren können, wenn das nicht mehr möglich sein sollte?» 
Das Cadonau-Team hatte via Palliativstation auch Kenntnis 
vom Palliativen Brückendienst und wusste, dass es sich bei 
Fragen jederzeit an die Palliativstation wenden kann.

Eintritt und Herausforderungen
Ende Oktober trat Frau B. ins Cadonau ein. Bernadette Stie-
ger verspürte keinen Widerstand seitens der Patientin ge-
genüber dem Seniorenzentrum. «Soweit ich das beurteilen 
kann, hat Frau B. ihr Zimmer gefallen.» Während des Auf-
enthalts von Frau B. war auch deren Tochter sehr engagiert 
und präsent. Sowohl Bernadette Stieger als auch Astrid Al-
lemann betonen die transparente Kommunikation mit der 
Tochter und mit dem Ehemann von Frau B.: «Wir konnten 
mit den beiden Angehörigen stets alles offen und ehrlich 
besprechen.»

Wie schon auf der Palliativstation war auch im Cadonau die 
Ernährung für die Patientin ein Thema von grosser Wichtig-
keit. Aufgrund ihrer Erkrankung konnte sie aber nur noch 
pürierte Kost zu sich nehmen. Frau B. wählte täglich die 
Hauptmahlzeiten aus und bestimmte ihre Essenwünsche 
selber. Die bereits pürierte Kost mussten wir auf der Station 
nochmals mit dem Turmix verfeinern und während das Es-
sen eingegeben wurde, musste die Konsistenz der Nahrung 
erneut angepasst werden. Astrid Allemann: «Die Patien-
tin hatte äusserst klare Vorstellungen, wie ihr Tagesablauf 
strukturiert zu sein hatte. Genauso verhielt es sich mit der 
Konsistenz ihres Essens. Das ging eine Zeit lang gut, nahm 
aber schliesslich ein Ausmass an, wo wir einschreiten muss-

ten.» Die Pflegedienstleiterin berief zusammen mit der Sta-
tionsleiterin ein Befindlichkeitsgespräch ein. Dazu eingela-
den waren die Patientin, der Hausarzt und die Angehörigen. 

Klärung und Abmachungen
Frau B. war ein äusserst strukturierter Mensch. So hatte sie 
sich innerlich eine Checkliste zurechtgelegt, wer was wann 
zu tun hatte. Diese Struktur mag ihr auch während ihrer 
Erkrankung durchaus Halt gegeben haben, aber ihre Mit-
welt – und in diesem Fall das Pflegepersonal – kam damit 
in ihren Tätigkeiten an ihre Grenzen. Im Befindlichkeitsge-
spräch klärten alle Beteiligten gemeinsam die Situation und 
beschlossen neue, verbindliche Abmachungen. So wusste 
die Patientin nun, was die Pflegenden zu leisten vermoch-
ten und wann sie sie beanspruchen konnte. «Für uns Pfle-
gefachleute wurde dadurch die Arbeit erleichtert und wir 
konnten entspannter mit der Situation und der Patientin 
umgehen.» 

Abschliessen und weitergehen
In einer Nacht Anfang Januar ist Frau B. verstorben. Dienst 
hatte die Dauernachtwache, zu welcher die Patientin einen 
guten Draht hatte. Wenngleich mit ihrem Tod gerechnet 
wurde, so trat er dennoch überraschend schnell ein. Wenige 
Tage nach dem Tod von Frau B. kam Bea Goldman zur Team-
sitzung ins Cadonau. Bea Goldman ist MSc Pflegefachfrau 
IKP / ALS und arbeitet an der ALS-Clinic im Kantonsspital 
St. Gallen. Sie verfügt über ein grosses und sehr fundiertes 
Wissen über ALS. Die Stationsleiterin hatte Bea Goldman 
bereits Wochen zuvor eingeladen, um sich und ihrem Team 
den Austausch über die Krankheit ALS zu ermöglichen. «Die 
Reflexionen, welche wir als Team zusammen mit Bea Gold-
man machen konnten, waren äusserst wertvoll für uns. In 
diesem Sinne war diese Teamsitzung ein guter Abschluss 
unserer Arbeit rund um die Patientin Frau B.», hält Berna-
dette Stieger fest. Und: «Ja, ich würde ohne zu zögern wie-
der einen ALS-Patienten aufnehmen.» Pflegedienstleiterin 
Astrid Allemann ergänzt: «Es freut mich ungemein, dass 
wir diese grosse Herausforderung gemeinsam gemeistert 
haben und ich pflichte bei, auch ich würde jederzeit wieder 
so handeln. Wir haben einen gesellschaftlichen Auftrag und 
den wollen wir bestmöglich erfüllen.» 	

Teil 3: Die Sicht und das Erleben der Tochter Karin M. 

Die Tochter wollte ihre an ALS erkrankte Mutter bis zu deren 
Tod pflegen. Dafür überliess sie vorübergehend das eigene 
Geschäft ihrem Ehemann und übersiedelte zu den Eltern. 
Der Vater half ebenfalls bei der Pflege der Patientin mit. 
Doch nach knapp drei Monaten kam die Ernüchterung: Bei 
allem guten Willen, die häusliche Pflege war nicht mehr zu 
schaffen. Es war zu viel und zu streng geworden. Nach dem 
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Befindlichkeitsgespräch von Tochter und Vater mit dem 
Hausarzt war klar, dass die Patientin auf die Palliativstation 
verlegt werden sollte. Die Mutter fühlte sich verraten.

«Der Moment, als der Krankenwagen auf den Hausplatz 
fuhr, war für mich der schlimmste.» Karin M. sitzt in der 
Cafeteria des Cadonau. Wenige Tage zuvor war ihre Mutter 
hier gestorben. Sie spricht ruhig und differenziert. «Doch 
dann kamen wir auf der Palliativstation an, wo wir vom ers-
ten Augenblick an professionelle Unterstützung auf allen 
Ebenen erfahren haben.» Auch der Transfer nach wenigen 
Wochen von der Palliativstation ins Cadonau und der Auf-
enthalt der Mutter im Pflegeheim empfindet Karin M. in 
der Rückschau als gelungen. 

Diagnose und Transparenz
Karin M. berichtet, dass ihre Mutter bis zum 83. Lebensjahr 
eine gesunde, dynamische, quirlige und sehr körperbewuss-
te Frau war, die keine Medikamente eingenommen und sich 
stets gesund ernährt hatte. «Im Dezember 2015 ist mir bei 
meiner Mutter eine sprachliche Unsicherheit beim Arti-
kulieren – eine Art anstossen mit der Zunge, aufgefallen.» 
Das beunruhigte die Tochter, da die Mutter auf Nachfrage 
ausflüchtend antwortete. Im Februar 2016 flogen die Eltern 
dennoch nach Spanien. Dort wohnten sie seit 21 Jahren 
über die Wintermonate wegen des milden Klimas. Als Ka-
rin M.s Tochter ihre Grosseltern dort besucht, erkennt sie, 
dass Handlungsbedarf besteht. Die Sprache ihrer Gross-
mutter und die Schluckfähigkeit hatten sich sichtbar ver-
schlechtert. Es sollte aber Juni werden, bis Karin M.s Eltern 
geschwächt in die Schweiz zurückkehrten. Die Mutter auf-
grund ihrer Erkrankung, der Vater wegen fortgeschrittener 
Dekompensation. «Sie kontaktierten zuerst die Hausärz-
tin», erklärt die Tochter, «doch es war offensichtlich, dass 
meine Mutter hospitalisiert werden musste.» Nach nur sie-
ben Tagen in der Klinik Hirslanden Zürich kam die Diagnose: 
ALS. «Wir wollten von Anfang an Transparenz und ich wollte 
auch, dass der Arzt meine Mutter über die Diagnose infor-
miert.» Dieser tat das auch und liess die Patientin wissen, 
dass ALS eine tödlich verlaufende Krankheit ist.

Wissen und nicht reden 
«Als ich zu meiner Mutter kam, fragte ich sie, ob sie über 
ALS reden und mehr erfahren wolle. Sie wollte aber nicht.» 
Für Karin M. und ihren Vater war das alles andere als eine 
einfache Situation. Zumal die Patientin unbedingt wieder 
nach Spanien wollte – was ein Ding der Unmöglichkeit war. 
Nach diesem ersten Klinikaufenthalt folgte eine dreiwö-
chige Reha. Doch die Mutter fühlte sich in dieser Kur-Um-
gebung äusserst unglücklich und unwohl. «Wir holten sie 
umgehend ab und ich entschied mich, die Mutter zu Hause 
zu pflegen.» Karin M. ist diplomierte Pflegefachfrau und 
wusste, worauf sie sich einlässt. Sie und ihr Vater hatten 

sich zwischenzeitlich umfassend über ALS informiert und 
waren auch auf dieser Ebene gut vorbereitet. Der Start zu 
Hause gelang gut, wenngleich in kleinen Schritten. Doch 
dann stürzte die Patientin, was zur erneuten Hospitalisati-
on führte. Wieder daheim wurde der Einsatz eines Rollators 
thematisiert, was die Patientin vorerst ablehnte, mit der 
Zeit aber dann doch einen Nutzen darin sah. Die Krankheit 
nahm ihren Lauf und schliesslich kam es zur Vollpflege. Eine 
Pflege, die der Ehemann und die Tochter bis zur Erschöp-
fung wahrgenommen haben.

Krankheitsverlauf und Finanzierung
«Das Befindlichkeitsgespräch mit dem Hausarzt war für 
uns Angehörige sehr wertvoll», sagt Karin M., «auch wenn 
der Schritt, meine Mutter auf die Palliativstation zu verle-
gen für uns enorm schwierig war.» Der Hausarzt hatte mit 
Cristian Camartin von der Palliativstation Kontakt aufge-
nommen und als hier ein Platz frei wurde, war damit der 
schwierigste Moment für die Tochter und den Ehemann der 
Patientin eingeleitet: Das Loslassen, das sich Eingestehen 
der eigenen Grenzen und etwas gegen den Willen der Pati-
entin zu unternehmen. «Meine Mutter fühlte sich verraten. 
Sie war erbost und voller Vorwürfe.» Auf der Palliativstati-
on aber konnte die Patientin soweit körperlich stabilisiert 
werden, dass es zur Entspannung kam. «Besonders gut tat 
ihr die Klangtherapie», erinnert sich Karin M. «Am 21. Au-
gust hat meine Mutter noch alles selber aufgeschrieben, 
wie es sein soll, wenn sie stirbt.» Aber die Krankheit verlief 
körperlich derart rapide, «ihre Seele kam einfach nicht mit. 
Es tat uns ungemein weh, sie so traurig zu sehen, wie sie in 
ihrem Körper eingeschlossen war und immer weniger mit 
uns kommunizieren konnte.» Nach Wochen auf der Pallia-
tivstation wurde eine Verlegung in ein Pflegeheim ins Auge 
gefasst. An einem Round-Table-Gespräch auf der Palliativ-

Das Seniorenzentrum und Pflegheim Cadonau in Chur 
nahm mit Frau B. erstmals eine ALS-Patientin stationär auf.
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station wurde auch die Finanzierung eines Aufenthalts im 
Pflegeheim angesprochen. «Denn Hand aufs Herz: Das ist 
doch ein ungemein zentrales Thema!», bekräftigt Karin M.. 
Ihr Vater fand im Gespräch mit der Leiterin des Sozialdiens-
tes des Kantonsspitals Antworten, so dass er sich hinsicht-
lich Finanzierung etwas entlastet fühlte.

Einschliessen und einwilligen
Zwei Wochen nach Eintritt ins Cadonau konnte Frau B. ihr 
definitives Zimmer beziehen. Eines mit Aussicht auf den Ca-
landa. Höhepunkte der folgenden Wochen im Pflegeheim 
Cadonau waren die Stunden mit der Physiotherapeutin und 
der Logopädin. In diesen Zeitfenstern konnte sie ihren Kör-
per nochmals spüren, fordern und ab und zu sogar kleine 
Erfolge verbuchen.

Ihr grösster Wunsch, zum Sterben nach Spanien zu gehen, 
war in ihrem Zustand nicht mehr umsetzbar. «Natürlich 
haben wir uns intensiv Gedanken diesbezüglich gemacht 
– wie gerne hätten wir ihr das ermöglicht!» Die Tochter ist 
bei dieser Aussage auch heute noch aufgewühlt. «Doch 

das war einfach nicht möglich, wir hätten die umfassen-
de Pflege, welche sie im Cadonau bekam, in Spanien nicht 
gewährleisten können.» Nach dem Nichterfüllen des Spa-
nien-Wunsches sagte die Patientin: «Ich schliesse mich 
jetzt ein.» Dies war eine der letzten Aussagen, bevor sie 
wenige Tage später verstorben ist. «Die Klangtherapeu-
tin hat mir berichtet, dass sie in ihren letzten Besuchen 
bei meiner Mutter aber nicht nur das Einschliessen erlebt 
habe, sondern vielmehr auch das Einwilligen in das Un-
ausweichliche.» 

Karin M. verlässt die Cafeteria und setzt sich an den Ort, 
an welchem ihre Mutter im Cadonau am liebsten geses-
sen hatte, den Blick in die Ferne gerichtet: «Wir haben so 
viel für's Leben gelernt.» Frau B. ist anfangs Januar 2017 
gestorben. Im Februar fand eine Gedenkfeier für sie statt 
und im Frühling wurde ihre Urne in Spanien beigesetzt – ihr 
Wunsch hat sich also doch fast erfüllt.

Christina Buchser (Artikel und Interview)

Aus FOKUS palliative gr, Ausgabe 2018

Gefällt mir! palliative ch ist jetzt auch auf facebook. 
 

https://www.facebook.com/palliativech/ 
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S L A

Les soins palliatifs dans la situation spéciale de 
soins d'une patiente SLA
L'article suivant met en lumière en trois parties les défis particuliers associés à la sclérose latérale amyotrophique 
(SLA) pour les patientes et les patients, pour l'équipe soignante et pour les proches. Il s'agit de madame B. qui ne peut 
plus être soignée à son domicile. Elle arrive à l'unité de soins palliatifs de l'Hôpital cantonal des Grisons à Coire où son 
état se stabilise au point où elle peut être transférée dans une maison de soins. La recherche de l'institution appro-
priée commence. Une place est trouvée, la patiente est transférée. Comment les personnes concernées font-elles face 
à cette situation? Que faut-il de la part de la médecine, des soins et des proches pour rendre cela possible?

Partie 1: Du domicile à l'unité de soins palliatifs – un entre-
tien avec Cristian Camartin, médecin chef de l'unité de 
soins palliatifs à l'Hôpital cantonal des Grisons 

Avec ses 14 lits, l'unité de soins palliatifs de l'Hôpital 
cantonal des Grisons compte parmi les unités les plus 
grandes de Suisse. Depuis l'ouverture de l'unité de soins 
palliatifs, un à deux patients SLA en moyenne sont pris 
en charge chaque année et l'expérience est par consé-
quent importante. La vitesse de l'évolution d'une sclérose 
latérale amyotrophique SLA est différente pour chaque 
patient, elle peut être étonnement rapide ou extrême-
ment lente. À quel moment apparaît quel symptôme peut 
difficilement être prévu de manière fiable. Le seul point 
commun est l'évolution linéaire – c'est-à-dire qu'il y a une 
détérioration constante.

Comment est-il arrivé que madame B. ait été transférée de 
son domicile à l'unité de soins palliatifs?
Cristian Camartin: Madame B. était soignée par son mari 
et par sa fille à son domicile. L'arrangement et le désir de 
la famille étaient de la prendre en charge à son domicile 
jusqu'à sa mort. Au fil du temps, la quantité de temps con-
sacrée aux soins a tellement augmenté que le mari et la 
fille ont dû admettre qu'ils ne pouvaient plus y faire face. 
Il convient de noter que les patients SLA peuvent deman-
der des soins extrêmement intensifs à différents niveaux. 
Madame B. était bien encadrée sur le plan médical, mais 
son alimentation prenait énormément de temps.

Comment s'est passée l'admission de madame B. ?
Madame B. ne voulait pas entrer à l'hôpital. C'est naturelle-
ment compréhensible, mais c'est également une situation 
de départ rendant les choses difficiles. Le transfert a eu lieu 
en consultation avec le médecin de famille et les proches, 
c'était donc une admission directe à l'unité de soins pallia-
tifs. Dans la mesure du possible, nous nous efforçons d'y 
parvenir pour décharger le service des urgences. L'admis-
sion directe a été suivie par un entretien avec l'équipe – 
médecins et soins infirmiers –, au cours duquel nous avons 

constaté dans l'analyse de la situation que la prise de nour-
riture et la communication de madame B. sont des thèmes 
très centraux. C'est pourquoi nous avons consulté dès le dé-
but une logopède et une nutritionniste.

La logopède?
La logopède a soutenu la patiente non seulement en ce 
qui concerne l'alimentation, mais aussi dans la langue et 
la communication. L'intervention de la logopède s'est avé-
rée très utile, car la prise de nourriture était pour madame 
B. un thème central. Madame B. voulait s'alimenter elle-
même et elle a refusé dès le début une alimentation par 
sonde.

Comment la patiente a-t-elle été prise en charge? 
Dans le cas de patient SLA, de nombreuses disciplines sont 
utilisées: l'ergothérapie, la physiothérapie et pour madame 
B., également la musicothérapie. En ce sens, les patients SLA 
ont besoin de beaucoup de place pour rendre ces thérapies 
possibles. 

Madame B. était cognitivement très présente et a toujours 
clairement exprimé son opinion. À cause de l'augmentation 
de la perte de la parole, elle a utilisé par la suite un panneau 
avec le vocabulaire de base pour sa communication. 

«La prise de nourriture était le thème central» – qu'est-ce 
que cela signifie?
Madame B. était une patiente exigeante pour notre 
équipe. Elle avait une idée très claire sur la question de 
savoir comment devaient être sa nourriture et sa consis-
tance. Du point de vue de la médecine, des soins infirmiers 
et de la gestion de la douleur, nous avons réussi à bien la 
stabiliser. Ses proches étaient également très présents. 
Cependant, la préparation de la nourriture et, de plus en 
plus, la prise de nourriture également nécessitaient tou-
jours plus de temps au cours de son séjour, de sorte que 
nous avons dû trouver une solution pour toutes les per-
sonnes impliquées.
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Comment avez-vous relevé ce défi?
Nous avons convoqué une table ronde. En plus du thème 
de la prise de nourriture, madame B. a clairement indiqué 
qu'elle voulait absolument rentrer chez elle et qu'elle ne 
voulait pas rester un jour de plus que nécessaire dans 
notre unité. Bien sûr, il y a l'autonomie des patients – 
mais il y a également de la même manière l'autonomie 
des proches. Il était donc clair pour nous qu'un retour au 
domicile n'était pas possible pour madame B., car surtout 
son mari était arrivé au bout de ses forces. La prise en 
compte de ce point de vue fait également partie des soins 
palliatifs.

Lors d'une telle table ronde, la patiente a son mot à dire 
concernant les personnes qui y participent. Pendant cet 
entretien, en plus du personnel soignant, il y avait égale-
ment les médecins, le mari et la fille ainsi que la personne 
responsable des services sociaux. Le résultat était clair: 
dans l'unité de soins palliatifs, nous avions atteint tout ce 
qui était possible de telle sorte qu'une solution de rempla-
cement pour la patiente devait être envisagée. Bien que 
nous soyons une unité de soins palliatifs, nous sommes 
quand même un service de soins aigu et pas un établisse-
ment de soins à long terme. Pour la patiente madame B., 
il était clair que les soins étaient placés à l'avant-plan et 
nous avons cherché une possibilité d'admission adéquate 
dans une autre institution.

Prendre en charge et soigner des patients SLA est exigeant. 
Était-il difficile de trouver une institution appropriée pour 
la patiente?
Nous avons travaillé plusieurs fois et toujours bien avec 
le centre pour séniors Cadonau à Coire. Notre demande a 
trouvé une oreille attentive.

N'y avait-il aucune préoccupation?
Bien sûr, il y a toujours des préoccupations concernant de 
tels transferts. Mais si la disponibilité d'une maison de soins 
de s'engager avec nous dans une discussion préliminaire 
intensive est présente, les préoccupations peuvent être ré-
solues. Dans ce cas, il n'y avait pas vraiment de symptômes 
difficiles de la part de la patiente – l'insuffisance respira-
toire n'était pas un problème –, nous avons pu ainsi agir de 
façon très détendue. 

Qu'est-ce que vous avez communiqué à l'équipe Cadonau? 
Il y a eu une transmission très intensive de la part de notre 
équipe de soins à l'équipe Cadonau. La cheffe de service du 
Cadonau est même passée chez nous à l'unité de soins pallia-
tifs avant le transfert pour faire la connaissance de la patiente 
et de l'équipe de soins et pour échanger des informations. 
Nous sommes conscients et avons l'expérience correspon-

dante que les interfaces doivent être discutées et planifiées 
en détail. En outre, nous faisons référence aux équipes mo-
biles extrahospitalières en soins palliatifs et à la possibilité de 
nous contacter 24 heures sur 24 s'il y a des questions ou des 
incertitudes. Enfin, nous mentionnons également qu'un pa-
tient peut être transféré de nouveau à tout moment à l'unité 
de soins palliatifs si cela ne va pas vraiment. 

Un transfert réussi de l'unité de soins palliatifs à la maison 
de soins?
Oui, c'est ce que l'on peut dire. Même si c'était une situa-
tion vécue certainement très difficile pour la patiente elle-
même, tous les intervenants ont fait selon nous de leur 
mieux pour offrir à la patiente un bon environnement pour 
la dernière phase de sa vie: les proches, les équipes du Cado-
nau et l'unité de soins palliatifs. 

Partie 2: De l'unité de soins palliatifs à la maison de soins – 
la perspective d'Astrid Allemann et de Bernadette Stieger, 
centre des seniors Cadonau 

Le Cadonau est à la fois un centre pour personnes âgées 
et une maison de soins. C'est la première fois qu'une pa-
tiente SLA est admise ici. «Cependant, nous avons déjà de 
l'expérience avec des patients SLA que nous avons pris 
en charge en tant qu'hôte de vacances», explique Astrid 
Allemann, responsable du service de soins au Cadonau. 
«Nous étions donc très conscients de la difficulté d'of-
frir une place à une patiente SLA – les soins à fournir at-
teignent presque l'équivalent d'un pour un.» Pour elle, il 
fallait d'abord clarifier la question de savoir si l'intensité 
des soins nécessaires pouvait être fournie par l'équipe de 
soins Cadonau. Le thème central de la préparation des ali-
ments et de la prise de nourriture par la patiente étaient 
aussi à définir clairement. Avec ces questions, Astrid Alle-
mann a contacté Bernadette Stieger, cheffe de l'unité au 
Cadonau.

Alimentation et préparation 
«L'alimentation est également un grand thème dans notre 
quotidien au centre des personnes âgées Cadonau. Par 
conséquent, j'ai pu estimer approximativement ce que nous 
devrions prendre en charge dans le cas d'une éventuelle ac-
ceptation d'une patiente SLA», rapporte Bernadette Stieger. 
Pour pouvoir se faire une image encore plus concrète, Ber-
nadette Stieger a visité l'unité de soins palliatifs. «Il était très 
important pour moi de faire la connaissance de la patiente 
et d'échanger des informations avec le personnel soignant 
sur place.» Là-bas, la responsable de l'unité a reçu des infor-
mations précieuses comme le déroulement structuré d'une 
journée pour la patiente madame B. qu'elle a pu prendre en 
charge complètement.
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Entre la demande concernant une possible admission et 
l'entrée de madame B dans l'institution, il ne s'est passé que 
peu de temps. Bernadette Stieger a profité de ce court laps 
de temps pour une préparation intensive, car elle savait quel 
défi elle et son équipe devraient relever: qui parmi le person-
nel soignant convenait le mieux? Comment adapter le plan 
de soins? Comme le langage est également altéré chez les pa-
tients SLA, il était aussi nécessaire de s'y préparer. «Lorsque 
j'ai rendu visite à madame B dans l'unité de soins palliatifs, elle 
était encore capable de communiquer à l'aide d'un tableau 
linguistique – mais comment allions-nous communiquer avec 
elle, lorsque cela ne serait plus possible?» Grâce à l'unité de 
soins palliatifs, l'équipe Cadonau était également au courant 
de l'existence d'équipes mobiles extrahospitalières en soins 
palliatifs et elle savait que s'il y avait des questions, elle pou-
vait contacter à tout moment l'unité de soins palliatifs.

Admission et défis 
Fin octobre, madame B. a été admise au Cadonau. Berna-
dette Stieger n'a perçu aucune résistance de la patiente 
contre le centre de séniors. «Pour autant que je puisse en 
juger, la chambre a plu à madame B.» Pendant le séjour de 
madame B., sa fille était aussi très impliquée et présente. 
Tant Bernadette Stieger qu'Astrid Allemann insistent sur le 
fait que la communication était transparente avec la fille et 
le mari de madame B. «Nous avons toujours pu discuter de 
tout de façon ouverte et honnête avec les deux membres 
de la famille.»

Comme c'était déjà le cas dans l'unité de soins palliatifs, 
l'alimentation était également pour la patiente un thème 
d'une grande importance au Cadonau. À cause de sa ma-
ladie, elle ne pouvait encore manger que des aliments en 
purée. Madame B. choisissait tous les jours les repas prin-
cipaux et déterminait elle-même ses désirs alimentaires. 
Les aliments déjà en purée devaient être encore une fois 
traités dans l'unité de soins avec un appareil TURMIX pour 
les rendre plus fins et pendant qu'on donnait le repas à 
la patiente, la consistance de la nourriture devait encore 
être adaptée. Astrid Allemann: «La patiente avait des 
idées très claires sur la façon dont le déroulement de sa 
journée devait être structuré. C'était la même chose avec 
la consistance de sa nourriture. Cela a bien fonctionné 
pendant un certain temps, mais nous avons finalement 
atteint un point où nous avons dû intervenir.» La direc-
trice des soins infirmiers et la directrice de l'unité de soins 
ont convié à un entretien concernant l'état d'esprit des 
personnes concernées. La patiente, le médecin de famille 
et les proches y étaient invités.

Clarification et accords
Madame B. était une personne très structurée. Ainsi, 
elle avait préparé intérieurement une liste de contrôle 

qui mentionnait quelle personne devait exécuter quelle 
tâche et à quel moment. Si cette structure a pu lui don-
ner un soutien durant sa maladie, elle a cependant pous-
sé son entourage – et dans ce cas, le personnel infirmier 
– dans ses limites durant ses activités. Lors de l'entretien 
concernant l'état d'esprit des personnes concernées, tous 
les participants ont clarifié ensemble la situation et ont 
conclu de nouveaux accords. Ainsi, la patiente savait 
ce que les infirmières étaient en mesure d'accomplir et 
quand elle pouvait réclamer leurs services. «Cela a facilité 
notre tâche, nous du personnel soignant et cela lui a per-
mis de gérer la situation et de traiter la patiente de façon 
plus détendue.» 

Conclure et continuer 
Une nuit au début du mois de janvier, madame B. est dé-
cédée. La personne de garde la nuit était en service. La 
patiente s'entendait bien avec elle. Même si on s'attendait 
à la mort de madame B., son décès est survenu étonnam-
ment rapidement. Quelques jours après la mort de ma-
dame B., Bea Goldman est venue à la réunion d'équipe au 
Cadonau. Bea Goldman est infirmière (MScSI) en soins 
intégrés / SLA et travaille à la clinique SLA à l'Hôpital can-
tonal de Saint-Gall. Elle possède de très vastes et solides 
connaissances de la SLA. La cheffe de l'unité avait déjà invi-
té Bea Goldmann plusieurs semaines auparavant pour per-
mettre à elle-même et à son équipe un échange d'infor-
mations sur la maladie SLA. «Les réflexions que nous avons 
pu faire en équipe avec Bea Goldman nous ont été extrê-
mement précieuses. Dans ce sens, cette réunion d'équipe a 
été une bonne conclusion de notre travail pour la patiente 
madame B.», déclare Bernadette Stieger. Et: «Oui, je n'hési-
terais pas à prendre à nouveau en charge un patient SLA.» 
Astrid Allemann, directrice du service de soins, ajoute: «Je 
suis très contente que nous ayons maîtrisé ce grand défi 
ensemble et je souscris aux propos de Bernadette Stieger, 
moi aussi, je réagirais à tout instant de la même façon. 
Nous avons une mission sociale et nous voulons l'accom-
plir de la meilleure façon possible.»

Partie 3: Le point de vue et l'expérience de la fille Karin M. 

La fille voulait soigner sa mère atteinte de la maladie SLA 
jusqu'à sa mort. Pour cela, elle a laissé temporairement la 
gestion de sa propre affaire à son mari et a déménagé chez 
ses parents. Le père a également apporté son aide lors des 
soins de la patiente. Mais après presque trois mois, la dé-
sillusion s'est imposée: malgré toute la bonne volonté, les 
soins à domicile ne pouvaient plus être assurés. C'était de-
venu trop lourd et trop dur. Après l'entretien concernant 
l'état d'esprit de la fille et du père avec le médecin de fa-
mille, il était clair que la patiente devait être transférée à 
l'unité de soins palliatifs. La mère s'est sentie trahie. 
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«Le moment où l'ambulance est arrivée devant la maison 
a été pour moi le pire des moments.» Karin M. est assise à 
la cafétéria du Cadonau. Quelques jours plus tôt, sa mère 
est morte ici. Elle parle calmement et de façon nuancée. 
«Mais nous sommes ensuite arrivés dans l'unité de soins 
palliatifs où nous avons bénéficié d'un soutien profes-
sionnel dès le premier instant à tous les niveaux.» Aussi le 
transfert après quelques semaines de l'unité de soins pal-
liatifs au Cadonau et le séjour de la mère dans la maison 
de soins sont perçus rétrospectivement comme réussis 
par Karin M. 

Diagnostic et transparence 
Karin M. rapporte que sa mère était jusqu'à l'âge de 83 ans 
une femme en bonne santé, dynamique, vivante et très 
consciente de son corps. Jusque-là, elle n'avait pris aucun 
médicament et s'était toujours nourrie de façon saine. «En 
décembre 2015, j'ai remarqué chez ma mère une insécuri-
té linguistique lors de l'articulation – une sorte de zézaie-
ment avec la langue.» Cela a inquiété la fille, car la mère 
répondait aux questions en trouvant des échappatoires. En 
février 2016, les parents se sont envolés pour l'Espagne. Ils 
vivaient là-bas depuis 21 ans pendant les mois d'hiver en 
raison du climat doux. Lorsque la fille de Karin M. a rendu 
visite à sa grand-mère là-bas, elle s'est rendu compte qu'il 
existait un besoin d'intervention. Le langage de sa grand-
mère et sa capacité d'avaler s'étaient visiblement détério-
rés. Mais il a fallu attendre le mois de juin avant que les pa-
rents de Karin M. ne reviennent affaiblis en Suisse. La mère 
en raison de sa maladie, le père en raison d'une décompen-
sation avancée. «Ils ont d'abord contacté le médecin de fa-
mille», explique la fille, «mais il était évident que sa mère 
devait être hospitalisée.» Après seulement sept jours pas-
sés dans la clinique Hirslande à Zurich, le diagnostic a été 
établi: ALS. «Dès le début, nous voulions la transparence et 
je voulais aussi que le médecin informe ma mère du dia-
gnostic.» Celui-ci l'a fait et il a informé la patiente que la 
SLA est une maladie mortelle.

Savoir et se taire
«Quand je suis arrivée chez ma mère, je lui ai demandé si elle 
voulait parler de la SLA et si elle voulait en savoir plus. Mais 
elle ne voulait pas.» Pour Karin M. et son père, c'était tout 
sauf une situation simple. Surtout que la patiente voulait 
absolument retourner en Espagne – ce qui était une chose 
impossible. Ce premier séjour à l'hôpital a été suivi d'une réa-
daptation de trois semaines. Mais la mère s'est sentie extrê-
mement malheureuse et mal à l'aise dans cette ambiance de 
cure. «Nous l'avons immédiatement retirée de l'institution 
et j'ai décidé de soigner ma mère à la maison.» Karin M. est 
infirmière diplômée et savait dans quoi elle se lançait.Entre-
temps, elle et son père s'étaient informés pleinement sur la 
SLA et ils étaient bien préparés à ce niveau. Le début du sé-

jour au domicile s'est bien passé, quoiqu'à petits pas. Cepen-
dant, la patiente a fait ensuite une chute, ce qui a conduit à 
une nouvelle hospitalisation. De retour à la maison, l'utilisa-
tion d'un rollateur a été discutée, ce que la patiente a d'abord 
refusé, mais elle a vu ensuite l'avantage qu'elle pouvait en 
retirer. La maladie a suivi son cours et le moment est finale-
ment arrivé de la prise en charge complète. Le mari et la fille 
ont assuré les soins jusqu'à l'épuisement.

Évolution de la maladie et financement
«L'entretien concernant l'état d'esprit avec le médecin de fa-
mille était très précieux pour nous les proches», déclare Karin 
M., «même si la décision de transférer ma mère dans l'unité 
de soins palliatifs a été extrêmement difficile pour nous.» Le 
médecin de famille avait contacté Cristian Camartin de l'uni-
té de soins palliatifs et lorsqu'une place s'y est libérée, le mo-
ment le plus difficile pour la fille et le mari de la patiente était 
arrivé: le lâcher-prise, le moment de reconnaître ses propres 
limites et d'entreprendre quelque chose contre la volonté de 
la patiente. «Ma mère s'est sentie trahie. Elle était furieuse 
et pleine de reproches.» Dans l'unité de soins palliatifs, ce-
pendant, la patiente a pu être stabilisée physiquement à un 
point tel que la situation s'est détendue. «Ce qui lui a parti-
culièrement fait du bien, c'est la thérapie des sons», se sou-
vient Karin M. «Le 21 août, ma mère a encore écrit elle-même 
toutes les mesures qui devaient être prises en cas de mort.» 
Mais l'évolution de la maladie a été physiquement très rapide, 
«son âme n'a tout simplement pas pu suivre. Cela nous a fait 
beaucoup de peine de la voir aussi triste, emprisonnée dans 
son corps et étant de moins en moins capable de communi-
quer avec nous.» Après des semaines passées dans l'unité de 
soins palliatifs, un transfert vers une maison de soins a été 
envisagé. Lors d'une table ronde dans l'unité de soins pallia-
tifs, le financement d'un séjour dans une maison de soins a 
également été abordé. «Car en toute franchise, c'est quand 
même une question très centrale!», affirme Karin M. Son père 
a trouvé des réponses lors d'un entretien avec la responsable 
du service social de l'Hôpital cantonal, de sorte qu'il s'est senti 
un peu soulagé en ce qui concerne le financement.

Se retirer et accepter 
Deux semaines après son entrée au Cadonau, madame B. 
a pu emménager dans sa chambre définitive. Une chambre 
ayant une vue sur la montagne Calanda. Les points forts 
des semaines suivantes dans la maison de soins Cadonau 
étaient les heures passées avec la physiothérapeute et la lo-
gopède. Durant cette période, elle pouvait à nouveau sentir 
son corps, le mettre à l'épreuve et même enregistrer de pe-
tits succès de temps en temp

Son plus grand désir d'aller mourir en Espagne n'était plus 
réalisable dans son état. «Bien sûr, nous avons réfléchi in-
tensivement à ce sujet – nous aurions tellement voulu lui 



23

permettre de réaliser ce souhait!» La fille est encore boule-
versée aujourd'hui lorsqu'elle fait cette déclaration. «Mais 
ce n'était tout simplement pas possible, nous n'aurions 
pas pu assurer en Espagne les soins complets dont elle bé-
néficiait au Cadonau.» Après le non-accomplissement du 
souhait espagnol, la patiente a dit: «Je me retire mainte-
nant.» C'était une des dernières déclarations avant sa mort 
quelques jours plus tard. «La thérapeute des sons m'a rap-
porté qu'elle avait fait non seulement l'expérience du re-
trait lors de ses dernières visites chez ma mère, mais qu'elle 
avait aussi vécu l'acception de l'inévitable.» 

Karin M. quitte la cafétéria et s'assoit à l'endroit où sa mère 
préférait s'asseoir au Cadonau, le regard dirigé vers le loin-
tain: «Nous avons tellement appris pour la vie.» Madame B. 
est morte au début du mois de janvier 2017. En février, une 
cérémonie de commémoration a eu lieu pour elle et au prin-
temps, son urne a été enterrée en Espagne – son souhait 
s'est donc presque accompli.

Christina Buchser (article et interview)

Tiré de FOKUS palliative gr, édition 2018

« Les parfums sont les sentiments des fleurs. »
� Heinrich Heine
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S L A

Cure palliative nel caso specifico di una paziente 
di SLA
Il seguente articolo illustra in tre parti le particolari difficoltà collegate alla sclerosi laterale amiotrofica (SLA) 
a cui devono far fronte i pazienti e le pazienti, il team di cura e i famigliari. È il caso della Signora B. che non può 
più essere assistita al proprio domicilio. Viene trasportata al reparto di cure palliative dell'ospedale cantonale 
grigionese a Coira, qui il suo stato si stabilizza a tal punto da poter essere trasferita in una casa di cure. Comincia 
la ricerca di un istituto adatto. Trovato un posto, la paziente viene trasferita. Come affrontano la situazione le 
persone coinvolte? Cosa è necessario da parte della medicina, della cura e dei famigliari per rendere possibile 
tutto ciò?

Parte 1: Dal proprio domicilio al reparto di cure palliative 
– un colloquio con Cristian Camartin, primario del reparto 
di cure palliative nell'ospedale cantonale dei Grigioni

Con 14 posti letto, il reparto di cure palliative dell'ospedale 
cantonale dei Grigioni è tra i più grandi della Svizzera. Dall'a-
pertura del reparto di cure palliative, in media vengono as-
sistiti da uno a due pazienti di SLA all'anno e l'esperienza è 
quindi altrettanto ampia. La velocità del decorso della SLA è 
diversa da paziente a paziente, può essere inaspettatamen-
te rapido o estremamente lento. Risulta difficile prevedere in 
modo affidabile quando subentri quale sintomo. L'unica cosa 
in comune è il decorso lineare – cioè il verificarsi di un costan-
te peggioramento.

Come si è arrivati al trasferimento della Signora B. nelre-
parto di cure palliative?
Cristian Camartin: La Signora B. era assistita al proprio 
domicilio dal marito e dalla figlia. L'accordo e il desiderio 
della famiglia era di accompagnarla fino alla morte nella 
propria casa. Col tempo gli sforzi necessari per assisterla 
aumentarono a tal punto che il marito e la figlia dovettero 
ammettere di non farcela più. Bisogna sottolineare che i 
pazienti affetti da SLA possono necessitare un'assistenza 
molto intensa su diversi livelli. La Signora B. sul livello me-
dico era ben regolata, ma la sua nutrizione necessitava di 
moltissimo tempo.

Come si è svolta l'ammissione della Signora B.?
La Signora B. non voleva andare in ospedale. Questo è 
chiaramente comprensibile, ma anche una situazione di 
partenza difficoltosa. Il ricovero avvenne in accordo con il 
medico curante e i famigliari, quindi la Signora B. fu am-
messa direttamente nel reparto di cure palliative. Quando 
è possibile preferiamo sempre questo tipo di ammissione 
per poter così sgravare il pronto soccorso. Seguì poi un col-
loquio di entrata con il team – medici e infermieri – in cui 
dall'analisi della situazione potemmo constatare che l'as-
sunzione di cibo e la comunicazione verbale della Signora 

B. era un tema ci centrale importanza. Fin dall'inizio abbia-
mo quindi coinvolto anche la logopedista e la nutrizionista.

La logopedista?
La logopedista assistette la paziente non solo per quel 
che riguarda l'assunzione di cibo, ma anche nel linguaggio 
e nella comunicazione. Il ricorso alla logopedia in questo 
caso si dimostrò molto prezioso, dato che l'assunzione di 
cibo era il tema centrale per la Signora B. La Signora B. vo-
leva mangiare da sola e rifiutò fin dall'inizio un'alimenta-
zione tramite sonda gastrica.

Come avvenne l'accompagnamento della paziente?
Nel caso di pazienti affetti da SLA vengono impiegate di-
verse discipline: ergoterapia, fisioterapia e con la Signora B. 
anche la musicoterapia. Da questo punto di vista i pazienti 
di SLA abbisognano di molto spazio per poter permettere 
tutte queste terapie. La Signora B. sul piano cognitivo era 
molto presente e diceva sempre chiaramente la sua opinio-
ne. Con la graduale perdita della parola passò all'utilizzo di 
una tavoletta per la comunicazione.

«L'assunzione di cibo era un tema di centrale importanza» – 
cosa si intende?
La Signora B. per il nostro team era un paziente impegna-
tiva. Aveva un'idea molto chiara di come il suo cibo do-
vesse essere, persino nella sua consistenza. Dal punto di 
vista medico, infermieristico e di terapia del dolore riusci-
vamo a stabilizzarla bene. Anche i famigliari erano molto 
presenti. Però la preparazione del cibo e poi anche la sua 
assunzione richiese nel corso della sua degenza sempre 
più tempo, per cui fu necessario trovare una soluzione per 
tutti gli interessati.

Come avete affrontato queste difficoltà?
Abbiamo indetto una tavola rotonda. Oltre alla tematica 
dell'assunzione del cibo la Signora B. ci fece chiaramen-
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te capire che voleva assolutamente tornare a casa e che 
non voleva restare nemmeno un giorno oltre il necessa-
rio nel nostro reparto. Naturalmente il paziente ha diritto 
all'autonomia – ma al contempo e altrettanto importan-
te è anche l'autonomia dei famigliari. Quindi per noi era 
chiaro che non era possibile che la Signora B. tornasse a 
casa, visto che specialmente il marito era completamente 
esausto. Considerare anche questo punto di vista fa anche 
parte delle cure palliative.

In una tavola rotonda di questo tipo la paziente può parte-
cipare alla decisione di chi vi partecipi. In questo colloquio 
alla fine oltre al personale infermieristico, i medici, il marito 
e la figlia era presente anche la nostra direttrice del servizio 
sociale. Il risultato fu chiaro: nel reparto di cure palliative 
avevamo fatto tutto il possibile ed ora bisognava pensare 
alla soluzione successiva per la paziente. Nel senso che seb-
bene siamo un reparto di cure palliative, siamo pur sempre 
un reparto acuto e non una struttura per degenza a lungo 
termine. Nel caso della Signora B., l'aspetto più importante 
era chiaramente la cura e quindi cercammo una soluzione 
adeguata a lei.

Assistere e curare pazienti di SLA è impegnativo. È stato 
difficile trovare un istituto adatto per la paziente?
Abbiamo già lavorato diverse volte con il Seniorenzen-
trum Cadonau a Coira. La nostra richiesta è stata quindi 
subito accolta.

Non ci fu nessun dubbio?
Naturalmente nel caso di trasferimenti di questo tipo ci 
sono sempre dei dubbi. Quando però una casa di cura è di-
sponibile ad impegnarsi in un intenso colloquio preliminare 
con noi, è possibile dissipare ogni dubbio. In questo caso 
specifico la paziente non aveva sintomi veramente gravi – 
la dispnea non era un problema – per cui abbiamo potuto 
agire in tutta tranquillità.

Cosa avete passato al team di Cadonau?
Il passaggio della paziente dal nostro team di cura a quello 
di Cadonau è stato molto intenso. La direttrice del reparto di 
Cadonau è addirittura passata nel nostro reparto prima del 
trasferimento per poter conoscere la paziente e il team di 
cura e poter dialogare. Abbiamo fatto l'esperienza e siamo 
coscienti del fatto che specialmente questi punti di contat-
to devono venir discussi e pianificati con precisione. Inoltre 
facciamo capo al servizio ponte palliativo e alla possibilità, 
in caso di domande o dubbi, di prendere contatto con noi 
24 ore su 24. Ed infine diciamo anche chiaramente che se 
proprio le cose non dovessero funzionare, sussiste ancora 
la possibilità che il paziente venga ritrasferito nel reparto di 
cure palliative.

Il trasferimento dal reparto di cure palliative nella casa 
di cura si è concluso positivamente?
Si, possiamo affermare che il trasferimento è ben riuscito. 
Anche se per la paziente stessa la situazione è stata vissuta 
sicuramente come difficile, dal nostro punto di vista tutti 
gli interessati hanno fatto del loro meglio per offrire alla pa-
ziente un buon ambiente per l'ultima fase della propria vita: 
i famigliari, il team di Cadonau e il reparto di cure palliative.

Parte2: dal reparto di cure palliative alla casa di cura – 
il punto di vista di Astrid Allemann e Bernadette Stieger, 
Seniorenzentrum Cadonau

Il Cadonau è sia casa per anziani che casa di cura. Questa 
era la prima volta che veniva accolta presso di noi una pa-
ziente affetta da SLA in modo stazionario. «Abbiamo però 
già esperienza con pazienti affetti da SLA, che avevamo ac-
colto come ospiti per le vacanze», spiega Astrid Allemann, 
direttrice del servizio di cure nel Cadonau. «Eravamo quin-
di perfettamente coscienti di quanto sia difficile offrire 
un posto ad una paziente affetta da SLA – l'assistenza è 
praticamente di uno a uno». Bisognava quindi dapprima 
chiarire se il team di cura di Cadonau era in grado di fornire 
l'intensità di cure necessaria. Il tema centrale dell'assun-
zione di cibo e la sua preparazione per la paziente doveva 
anche essere discusso a fondo. Queste le domande che 
Astrid Allemann ha portato a Bernadette Stieger, direttrice 
del reparto nel Cadonau.

Alimentazione e preparazione
«Anche nella nostra routine quotidiana nel Seniorenzen-
trum Cadonau, l'alimentazione è un tema importante. Per 
cui ero in grado di stimare a cosa andavamo incontro, nel 
caso avessimo accettato di ospitare la paziente affetta 
da SLA», ha dichiarato Bernadette Stieger. Per potersi fare 
un'idea ancora più concreta, Bernadette Stieger andò in 
visita nel reparto di cure palliative. «Per me era molto im-
portante poter conoscere la paziente e poter dialogare con 
il personale del reparto che l'aveva in cura». Lì la direttrice 
del centro ottenne preziose informazioni, come ad esem-
pio i ritmi nella giornata della Signora B. che poté poi man-
tenere immutati.

Dalla domanda di accettazione, all'impegno di accoglierla 
passò poco tempo fino all'entrata della Signora B. Questo 
tempo Bernadette Stieger l'ha sfruttato per un'intensa 
preparazione, sapendo dell'impegno a cui lei e il suo team 
stavano andando incontro: chi nel personale di cura era 
il più adatto? Come adattare la pianificazione delle cure? 
Sapendo che nei pazienti affetti da SLA spesso anche il 
linguaggio è compromesso, volevamo essere pronti an-
che per questo. «Quando andai a visitare la Signora B. 
nel reparto di cure palliative, poteva ancora comunica-
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re tramite una tavoletta per la comunicazione – come 
avremmo però comunicato con lei quando questo non 
sarebbe più stato possibile?». Il team di Cadonau, tramite 
il reparto di cure palliative, era a conoscenza del servizio 
ponte palliativo e sapeva che nel caso fossero insorte del-
le domande avrebbe sempre potuto rivolgersi al reparto 
di cure palliative.

Ingresso e problemi
Alla fine di ottobre la Signora B. arrivò nel Cadonau. Ber-
nadette Stieger non ebbe l'impressione che la paziente 
facesse opposizione alla casa anziani. «Per quanto potessi 
giudicare, alla Signora B. piacque la sua camera.» Durante 
la degenza della Signora B. anche la figlia si impegnò mol-
to ed era presente. Sia Bernadette Stieger che Astrid Alle-
mann sottolineano quanto la comunicazione con la figlia 
e il marito della Signora B. fosse trasparente: «Abbiamo 
sempre potuto discutere con i famigliari ogni questione in 
modo aperto e sincero».

Analogamente al reparto di cure palliative, anche nel 
Cadonau l'alimentazione della paziente era un tema di 
grande importanza. A causa della malattia era solo pos-
sibile somministrarle alimenti frullati. La Signora B. sce-
glieva quotidianamente i pasti principali e decideva in 
modo autonomo cosa mangiare. Gli alimenti che arriva-
vano già frullati, dovevano poi venir affinati nel reparto 
con un Turmix e durante il pasto la consistenza dei cibi 
doveva venir ulteriormente adeguata. Astrid Allemann: 
«La paziente aveva un'idea molto precisa di come la sua 
giornata dovesse essere strutturata. E si comportava 
analogamente con la consistenza dei propri cibi. Per un 
periodo le cose andarono bene, poi però la situazione 
raggiunse un'entità tale che fummo obbligati ad inter-
venire.» La direttrice del servizio di cura indette un col-
loquio con la direttrice del reparto sullo stato emotivo. A 
questo colloquio furono invitati la paziente, il medico di 
famiglia e i famigliari.

Chiarimenti ed accordi
La Signora B. era una persona estremamente organizzata. 
Si era quindi creata interiormente una lista di controllo di 
cosa ognuno dovesse fare. Questa struttura probabilmen-
te le serviva da appiglio nella malattia, ma coloro che le 
stavano attorno – e in questo caso il personale di cura – 
arrivava al limite nello svolgere le proprie mansioni. Nel 
colloquio sullo stato emotivo tutte le persone coinvolte 
chiarirono insieme la situazione e vennero stabiliti dei nuo-
vi accordi vincolanti. Ora la paziente sapeva chiaramente 
quello che gli infermieri dovessero fare e quando poteva 
richiedere il loro aiuto. «Per noi del personale di cura il lavo-
ro venne così facilitato e potemmo gestire molto più tran-
quillamente la situazione della paziente.»

Concludere ed andare avanti
In una notte di inizio gennaio la Signora B. morì. Era in ser-
vizio la sorveglianza permanente notturna con cui la pa-
ziente era in ottimi rapporti. Nonostante ci si aspettasse 
la sua morte, avvenne in modo sorprendentemente rapido. 
Pochi giorni dopo la morte della Signora B., Bea Goldman si 
unì alla riunione di team nel Cadonau. Bea Goldman ha un 
master come infermiera IKP / ALS e lavora nella clinica per 
SLA dell'ospedale cantonale di San Gallo. Dispone di solide 
conoscenze riguardo alla SLA. La direttrice del reparto ave-
va invitato Bea Goldman già alcune settimane prima, per 
permettere a lei e al suo team uno scambio di esperienze 
riguardo alla SLA. «Le riflessioni che potemmo fare come 
team insieme a Bea Goldman furono molto preziose per 
noi. In tal senso questa seduta di team ha rappresentato 
una buona conclusione del nostro lavoro con la paziente Si-
gnora B.» ha affermato Bernadette Stieger. E ribadisce: «Si, 
accoglierei di nuovo senza esitazioni un paziente affetto 
da SLA.» La direttrice del servizio di cure Astrid Allemann 
aggiunge: «Mi fa molto piacere che insieme siamo riusciti 
ad affrontare questa situazione impegnativa e confermo 
che agirei ancora esattamente allo stesso modo. Abbiamo 
un compito sociale e vogliamo compierlo nel miglior modo 
possibile.»

Parte 3: Il punto di vista e l'esperienza della figlia Karin M.

La figlia desiderava curare fino alla morte la madre malata 
di SLA. A questo scopo aveva temporaneamente affidato 
la propria attività professionale al marito e si era trasferita 
dai genitori. Anche il padre collaborava nella cura della pa-
ziente. Però dopo tre mesi arrivò la delusione: con tutta la 
buona volontà, non era più possibile garantire le cure. La 
mole di lavoro era diventa troppo grande e faticosa. Dopo 
un colloquio sullo stato d'animo della figlia e del padre con 
il medico di famiglia fu chiaro che la paziente doveva venir 
trasferita nel reparto di cure palliative. La madre si sentì 
tradita.

«Il momento in cui l'ambulanza entrò nel cortile fu per me 
il peggiore». Karin M. siede nella caffetteria del Cadonau. 
Pochi giorni prima sua madre era deceduta lì. Parla in modo 
tranquillo e differenziato. «Poi però arrivammo nel reparto 
di cure palliative, dove dal primo momento abbiamo ricevu-
to un sostegno professionale». Anche il trasferimento poche 
settimane dopo dal reparto di cure palliative al Cadonau e 
il soggiorno della madre nella casa di cure, in retrospettiva 
viene percepito da Karin M. come ben riuscito.

Diagnosi e trasparenza
Karin M. riferisce che la madre fino al suo 83o anno di vita 
era una donna sana, dinamica, vivace e molto attenta al 
proprio corpo, non prendeva medicamenti e si era sem-
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pre alimentata in modo sano. «Nel dicembre del 2015 
ho notato che mia madre aveva un insicurezza linguisti-
ca nell'articolare – una specie di colpetto con la lingua». 
Questo preoccupò la figlia, anche perché la madre rispose 
in modo evasivo alle domande a riguardo. Ciononostante 
nel febbraio 2016 i genitori volarono in Spagna, dove già 
da 21 anni passavano i mesi invernali per godersi il clima 
più mite. Quando la figlia di Karin M. si reca in visita dei 
nonni, si accorge che è necessario intervenire. Il linguag-
gio della nonna e la capacità di deglutire sono visibilmente 
peggiorati. Solo a giugno però i genitori di Karin M. torna-
no in Svizzera indeboliti. La madre a causa della malattia, 
il padre per un avanzato stadio di scompensi. «Dapprima 
contattarono il medico di famiglia», spiega la figlia, «fu 
subito chiaro però che mia madre doveva venir ricovera-
ta in ospedale». Dopo soli 7 giorni di degenza nella clinica 
Hirslanden di Zurigo arrivò la diagnosi: SLA. «Fin dall'inizio 
abbiamo voluto trasparenza e io ho voluto che il medico 
informasse anche mia madre della diagnosi.» E il medico 
così fece, informando anche la paziente che la SLA era una 
malattia con un decorso mortale.

Sapere e non parlare
«Quando arrivai da mia madre le chiesi se volesse parlare 
della SLA e sapere di più su questa malattia, ma lei non 
volle.» Per Karin M. e suo padre la situazione era tutt'altro 
che facile. Inoltre la paziente voleva a tutti costi tornare 
in Spagna – cosa che era impossibile. Dopo questa prima 
degenza in clinica seguì un periodo di riabilitazione di tre 
settimane. Però la madre si sentiva estremamente infelice 
e a disagio in questo ambiente di cura. «Andammo subito a 
prenderla e io decisi di curarla a casa». Karin M. è infermiera 
diplomata e sapeva a cosa andava incontro. Nel frattempo 
sia lei che il padre si erano ampiamente informati ed erano 
ben preparati anche su questo piano. L'inizio a casa andò 
bene, anche se a piccoli passi. Poi però la paziente subì una 
caduta che richiese di nuovo un'ospedalizzazione. Tornata 
a casa venne discusso se usare un deambulatore, cosa che 
la paziente da principio rifiutò, ma poi col tempo capì che 
era utile. La malattia fece il suo corso ed infine si arrivò 
alla cura totale del paziente. Cura che il marito e la figlia 
svolsero fino all'esaurimento.

Decorso della malattia e finanziamento
«Il colloquio col medico di famiglia sullo stato d'animo è 
stato molto prezioso per noi famigliari», dice Karin M. «an-
che se il passo di trasferire mia madre nel reparto di cure 
palliative è stato enormemente difficile per noi». Il medi-
co di famiglia aveva preso contatto con Cristian Camartin 
del reparto di cure palliative e quando si liberò un posto, 
cominciò il momento più difficile per la figlia e il marito 
della paziente: il riuscire a lasciare andare, l'ammettere di 
aver raggiunto i propri limiti ed agire contro il volere della 

paziente. «Mia madre si sentì tradita. Era arrabbiata e ci 
biasimava.» Una volta nel reparto di cure palliative però 
fu possibile stabilizzarla fisicamente e la situazione si di-
stese. «Specialmente la terapia dei suoni le faceva bene», 
ricorda Karin M. «Al 21 agosto mia madre è ancora riusci-
ta a mettere per iscritto da sola le proprio volontà dopo 
la morte». Ma poi la malattia ha avuto un decorso fisico 
talmente rapido che «la sua anima non riuscì a seguire il 
corpo. Ci faceva malissimo vederla così triste, rinchiusa nel 
suo corpo e sempre meno in grado di comunicare con noi.» 
Dopo alcune settimane nel reparto di cure palliative si co-
minciò a pensare ad un trasferimento in una casa di cura. 
In una tavola rotonda del reparto di cure palliative venne 
discusso anche il tema del finanziamento per un soggior-
no in una casa di cura. «Perché, siamo sinceri, è un tema 
molto importante!» sottolinea Karin M.. Nel colloquio con 
la direttrice del servizio sociale dell'ospedale cantonale il 
padre riuscì ad ottenere delle risposte, sentendosi così un 
po' sollevato per quel che riguardava il finanziamento.

Rinchiudere e acconsentire
Due settimane dopo il trasferimento nel Cadonau, la Signo-
ra B. poté entrare nella sua camera definitiva. Una con vista 
sul Calanda. I momenti culminanti delle settimane seguenti 
nella casa di cura Cadonau furono le ore con la fisioterapi-
sta e la logopedista. Durante questi momenti era in grado 
di sentire ancora il proprio corpo, sollecitarlo ed ogni tanto 
anche raggiungere dei piccoli successi.

Il suo desiderio più grande di poter andare in Spagna a 
morire, non era più possibile nel suo stato. «Chiaramente 
abbiamo riflettuto intensamente su questo desiderio – e 
quanto avremmo voluto esaudirlo!» La figlia è visibilmen-
te ancora scossa quando ne parla. «Però purtroppo questo 
era semplicemente impossibile, in Spagna non avremmo 
potuto garantirle le ampie cure che riceveva nel Cadonau.» 
Dopo che non potemmo esaudire il desiderio della paziente 
di morire in Spagna, ci disse: «Ora mi rinchiudo in me stes-
sa». Questa è stata una delle sue ultime asserzioni, prima 
che morisse pochi giorni dopo. «La terapista dei suoni mi ha 
poi riferito che nelle ultime visite da mia madre non aveva 
solo percepito il rinchiudersi, ma più che altro l'acconsenti-
re che avvenisse l'inevitabile.»

Karin M. lascia la caffetteria e si siede nel luogo dove sua ma-
dre amava sedersi nel Cadonau, con lo sguardo in lontanan-
za. «Abbiamo imparato così tanto per la vita.» La Signora B. 
è morta ad inizio gennaio 2017. In febbraio si è tenuto il suo 
funerale e in primavera l'urna con le sue ceneri è stata portata 
in Spagna – il suo desiderio è stato quindi quasi esaudito.

Christina Buchser (articolo e intervista)

Tratto da FOKUS palliative gr, Edizione 2018
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A L S

ALS-Betroffene und Angehörige unterstützen

Ein Mann und eine Frau gründen 2007 eine Patientenorganisation für Menschen mit ALS. Aus nächster Nähe hatten 
sie erlebt, welche Lücken es in der Unterstützung von ALS-Betroffenen und Angehörigen gab. Noch heute verfolgt der 
«Verein ALS Schweiz» dasselbe Ziel wie damals: Betroffene und Angehörige möglichst umfassend zu unterstützen.

Im Jahr 2007 gründeten Thomas Unteregger und Esther Jen-
ny den Verein ALS Schweiz. Sie hatten persönlich erlebt, was 
eine ALS-Diagnose bedeutet: Ihm war im Alter von 48 Jahren 
ALS diagnostiziert worden – acht Jahre später verstarb er. Sie 
hatte ihren Ehemann an die Krankheit verloren. Die unheil-
bare Erkrankung des zentralen und peripheren Nervensys-
tems verläuft tödlich; in den meisten Fällen innerhalb von 
drei bis fünf Jahren nach den ersten Symptomen.

So umfassend wie möglich unterstützen

Der Verein ALS Schweiz wurde gegründet, um ALS-Betroffe-
ne und Angehörige möglichst umfassend zu unterstützen. 
Die Patientenorganisation 

–– berät zu Fragen eines Lebens mit ALS
–– leistet Direktunterstützung an Betroffene
–– engagiert sich in allen Phasen der Krankheit für Zuwen-

dung und Hilfe

Die Organisation ist Ansprechpartnerin für Fachpersonen 
im Zusammenhang mit ALS und ausserdem Mitglied der 
International Alliance of ALS / MND Associations. Dadurch 
ist der Verein ALS Schweiz weltweit vernetzt mit anderen 
ALS-Organisationen.

ALS Care

Zu den Angeboten des Vereins ALS Schweiz gehört das 
Beratungsangebot «ALS Care». Dabei handelt es sich um 
professionelle Unterstützung Direktbetroffener und ihres 
Umfeldes. Auf ALS spezialisierte und geschulte Pflegefach-
personen begleiten betroffene Familien persönlich. Der 
Verein ALS Schweiz finanziert die Dienstleistung, so dass 
sie für Direktbetroffene und Angehörige kostenlos ist. Die 
«ALS-Care-Nurses» arbeiten im Auftrag des Vereins und in 
Kooperation mit einem Schweizer Muskelzentrum.

ALS-Care-Training

Das ALS-Care-Training besteht aus einzelnen Modulen zu The-
men rund um ALS: Bewegung, Atmung, Ernährung, Pflege zu 
Hause, Zeit zuletzt, Kommunikation und Coping – Leben mit 
ALS. Das Training richtet sich an ALS-Direktbetroffene und 

Angehörige sowie an Betreuungspersonen. Die Besonderheit 
der Veranstaltungsreihe ist die Kombination von Informati-
onsvermittlung, praktischem Üben und direktem Austausch 
zwischen den Teilnehmenden. Mehr dazu erfahren Sie unter 
http://www.als-schweiz.ch/de/vernetzung/als_care_training/

ALS-Fachpersonen miteinander vernetzen

Mit dem Aufbau eines Netzwerks für ALS-Fachpersonen 
(G.E.R.A.L.D.S.) arbeitet der Verein ALS Schweiz daran, den Wis-
sensstand über ALS im Gesundheitswesen und die Betreuung 
betroffener Menschen schweizweit auf ein vergleichbares 
Niveau zu bringen. ALS gehört zu den sogenannten «seltenen 
Krankheiten», weshalb die Erfahrung mit ihr unterschiedlich 
gross ist. Das ALS-Netzwerk bietet Fachpersonen aus Medi-
zin, Pflege und Therapie regelmässig Trainingsmodule. Eines 
der Ziele der Trainings ist es, die neusten Informationen von-
einander zu erhalten und sich gegenseitig auszutauschen. 
Auch dazu erfahren Sie mehr im Internet, unter http://www.
als-schweiz.ch/de/fachpersonen-portal/g.e.r.a.l.d.s./

Für einige Tage aus dem ALS-Alltag ausbrechen

Die Krankheit ALS verändert das Leben Direktbetroffener 
und ihrer Nächsten fundamental und meistens sehr schnell. 
Betroffene berichten immer wieder, wie sie sich ohne Pause 
von Verschlechterung zu Verschlechterung durchkämpfen. 
Ohne Unterlass verliert der Körper seine Kraft und sind neue 
Hilfsmittel notwendig. Die Krankheit bestimmt auch das 
Leben der Angehörigen fast vollständig. Entfliehen können 
sowohl Direktbetroffene als auch Angehörige nicht. Würden 
vielleicht einige Tage Aufenthalt an einem anderen Ort dazu 
beitragen, miteinander neue Kraft zu tanken? Dank dieser 
Frage entstand die «ALS-Ferienwoche». Diese findet einmal 
pro Jahr, jeweils im Tessin, statt. Deren Gäste logieren in der 
Clinica Santa Chiara oder in Hotelzimmern, die auf die Be-
dürfnisse von Menschen mit einer Behinderung ausgerich-
tet sind. Das Angebot ist sehr beliebt und wird rege genutzt.

ALS-Direkthilfe

Bei Bedarf richtet der Verein ALS Schweiz direkte finanzielle 
Unterstützung aus: für bauliche Anpassungen, für von So-
zialversicherern nicht gedeckte Kosten oder unvorhergese-
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hene Auslagen. Das kann zum Beispiel ein Beitrag an einen 
Treppenlift sein oder an ein Kommunikationsgerät. Anträge 
um finanzielle Unterstützung werden von der Geschäfts-
stelle individuell geprüft.

ALS-Hilfsmitteldepots

Der Verein ALS Schweiz bietet eine Auswahl professionell ge-
warteter Hilfsmittel. Wie etwa Patientenheber, Rollatoren, 
Rollstühle, Pflegebetten usw. Diese Hilfsmittel tragen dazu 
bei, die Selbstständigkeit ALS-Betroffener möglichst lange 
aufrecht zu erhalten. Das Angebot richtet sich vorwiegend an 
ALS-Betroffene im AHV-Alter. Aber auch an ALS-Betroffene 
mit einer IV-Rente, zum Beispiel dann, wenn ein bestimmtes 
Hilfsmittel nicht durch die Leistungen der IV abgedeckt ist.

Walter Brunner, Vizepräsident des Vereins ALS Schweiz

Verein ALS Schweiz
Geschäftsstelle

Margarethenstrasse 58
4053 Basel
T +41 44 887 17 20

info@als-schweiz.ch
http://www.als-schweiz.ch
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Soutenir les personnes atteintes de SLA

En 2007, une femme et un homme ont fondé une organisation de patients pour les personnes atteintes de sclé-
rose latérale amyotrophique (SLA). De près, ils avaient fait l'expérience de l'existence de lacunes dans le soutien 
des personnes atteintes de SLA et des proches. Aujourd'hui encore, l'«Association SLA Suisse» poursuit le même 
objectif que précédemment: soutenir les personnes concernées et les proches de manière aussi complète que 
possible. 

En 2007, Thomas Unteregger et Esther Jenny ont fondé 
l'Association SLA Suisse. Ils avaient personnellement fait 
l'expérience de ce que signifiait un diagnostic de SLA: lui, 
il s'était vu poser le diagnostic de SLA à l'âge de 48 ans 
– il est mort huit ans plus tard. Elle avait perdu son mari 
dans la maladie. La maladie incurable du système nerveux 
central et périphérique a une issue fatale; dans la plupart 
des cas, dans les trois à cinq ans après l'apparition des pre-
miers symptômes. 

Soutenir autant que possible

L'Association SLA Suisse a été fondée pour soutenir les per-
sonnes atteintes de SLA et leurs proches aussi complète-
ment que possible. L'organisation des patients 

–– conseille sur les questions concernant la vie avec la SLA 
–– fournit un soutien direct aux personnes touchées 
–– s'engage dans toutes les phases de la maladie pour l'aide 

et le réconfort.

L'organisation est l'interlocutrice des professionnels en 
rapport avec la SLA et elle est également membre de 
l'Alliance internationale de la SLA/MND (sclérose latérale 
amyotrophique et maladie des neurones moteurs). Ce fai-
sant, l'Association SLA Suisse est mondialement en réseau 
avec d'autres organisations SLA.

SLA Care

Les offres des l'Association SLA Suisse comprennent le 
service de conseil «SLA Care». Il s'agit d'un soutien profes-
sionnel pour les personnes directement touchées et leurs 
entourages. Le personnel infirmier spécialisé et formé 
dans le domaine de la SLA accompagne personnellement 
les familles concernées. L'Association SLA Suisse finance 
le service de sorte qu'il est gratuit pour les personnes 
directement concernées et leurs proches. Les «ALS-Care-
Nurses» travaillent pour le compte de l'Association et en 
coopération avec un centre musculaire suisse (Muskel-
zentrum).

Entraînement SLA Care

L'entraînement SLA Care comprend différents modules sur 
les thèmes consacrés à la SLA: motricité, respiration, nutri-
tion, soins à domicile, le temps de la fin, communication et 
adaptation – vivre avec la SLA. L'entraînement s'adresse aux 
personnes directement touchées et à leurs proches ainsi 
qu'aux personnes s'occupant des patients. La particularité 
de la série de manifestations est la combinaison du trans-
fert d'information, des exercices pratiques et de l'échange 
direct entre les participants. Vous pouvez en savoir plus en 
cliquant sur cette adresse http://www.als-schweiz.ch/de/
vernetzung/als_care_training/

Mise en réseau des spécialistes de la SLA

Avec la mise en place d'un réseau de spécialistes de la SLA 
(G.E.R.A.L.D.S.), l'Association SLA Suisse travaille afin d'ame-
ner le niveau de connaissances sur la SLA dans le domaine 
de la santé et la prise en charge des personnes concernées 
à un niveau comparable dans toute la Suisse. La SLA appar-
tient aux «maladies rares», c'est pourquoi l'expérience faite 
avec celle-ci varie. Le réseau SLA propose régulièrement aux 
professionnels de la médecine, des soins et de la thérapie 
des modules d'entraînement. L'un des objectifs de l'entraî-
nement est de se tenir au courant les uns les autres des der-
nières informations et de procéder à des échanges mutuels. 
Vous trouverez également des informations supplémen-
taires sur l'Internet, à l'adresse http://www.als-schweiz.ch/
de/fachpersonen-portal/g.e.r.a.l.d.s./

Sortir du quotidien de la SLA pour quelques jours 

La maladie SLA change fondamentalement la vie des per-
sonnes directement touchées et de leurs proches et la plu-
part du temps très rapidement. Les personnes touchées 
rapportent régulièrement comment elles luttent sans ré-
pit d'une aggravation à l'autre. Sans cesse, le corps perd sa 
force et de nouveaux moyens auxiliaires sont nécessaires. 
La maladie domine aussi la vie des proches presque com-
plètement. Tant les personnes directement concernées que 
leurs proches ne peuvent s'échapper. Est-ce qu'un séjour de 
plusieurs jours dans un autre lieu pourrait peut-être contri-
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buer à reprendre ensemble de nouvelles forces? Grâce à 
cette question est née la «semaine de congés SLA». Celle-ci 
a lieu une fois par an dans le Tessin. Ses hôtes séjournent 
dans la clinique Santa Chiara ou dans des chambres d'hôtel 
adaptées aux besoins des personnes atteintes d'un handi-
cap. L'offre est très populaire et elle est activement utilisée.  

Aide directe SLA 

Si nécessaire, l'Association SLA Suisse apporte un soutien fi-
nancier direct: pour des adaptations de la construction, pour 
des coûts non couverts par les assurances sociales ou pour 
des dépenses imprévues. Cela peut être par exemple une 
contribution à un monte-escalier ou à un appareil de com-
munication. Les demandes de soutien financier sont exa-
minées individuellement par l'agence de l'Association SLA 
Suisse. 

Dépôts de moyens auxiliaires SLA

L'Association SLA Suisse propose un choix de moyens au-
xiliaires entretenus de façon professionnelle. Comme les 
lève-personnes, les rollators, les fauteuils roulants, les lits 
médicalisés, etc. Ces moyens auxiliaires aident à mainte-
nir l'indépendance des personnes atteintes de SLA aussi 

longtemps que possible. L'offre s'adresse principalement 
aux personnes atteintes de SLA ayant l'âge de l'AVS. Mais 
aussi aux personnes atteintes de SLA avec une rente AI, par 
exemple lorsqu'un moyen auxiliaire particulier n'est pas 
couvert par les prestations de l'assurance-invalidité AI. 

Walter Brunner, vice-président de l'Association SLA Suisse

Association SLA Suisse
Agence

Margarethenstrasse 58
4053 Basel
T +41 44 887 17 20

info@als-schweiz.ch
http://www.als-schweiz.ch

Dons

PC 85-137900-1
CH83 0900 0000 8513 7900 1
BIC POFICHBEXXX

« Entre nous et le ciel, l'enfer ou le néant, il n'y a que la vie qui est la chose du monde la plus 

fragile, et le ciel n'étant certainement pas pour ceux qui doutent si leur âme est immortelle, 

ils n'ont à attendre que l'enfer ou le néant. »
� Blaise Pascal
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Sostenere le persone colpite da SLA e i loro famigliari

Un uomo e una donna nel 2007 fondano un'organizzazione dei pazienti per persone affette da SLA. Entrambi avevano 
vissuto in prima persona quali fossero le lacune nel sostegno delle persone colpite da SLA e i loro famigliari. Ancora 
oggi l'«Associazione SLA Svizzera» persegue gli stessi obiettivi come allora: sostenere nel modo più completo possibi-
le le persone colpite e i loro famigliari.

Nel 2007 Thomas Unteregger e Esther Jenny fondarono l' As-
sociazione SLA Svizzera. Avevano vissuto entrambi personal-
mente cosa significhi una diagnosi di SLA: a lui fu diagnostica-
ta la SLA all'età di 48 anni – 8 anni dopo morì. Lei aveva perso 
il proprio marito a causa della malattia. Il decorso di questa 
malattia incurabile del sistema nervoso centrale e periferico 
ha un esito mortale, nella maggior parte dei casi la morte su-
bentra dai 3 ai 5 anni dopo l'apparire dei primi sintomi.

Sostenere nel modo più completo possibile

L'Associazione SLA Svizzera è stata fondata per dare soste-
gno ed aiuto nel modo più completo possibile sia alla perso-
na affetta da SLA che alla sua famiglia. Questa organizza-
zione dei pazienti:

–– fornisce consigli su questioni inerenti il vivere con la SLA
–– fornisce un sostegno diretto alla persona colpita
–– si impegna in tutte le fasi della malattia per fornire at-

tenzioni ed aiuto

L'organizzazione funge da interlocutore per gli esperti in 
relazione alla SLA ed è inoltre membro dell' International 
Alliance of ALS / MND Associations. In questo modo l'Asso-
ciazione SLA Svizzera è collegato a livello mondiale con altre 
organizzazioni per la SLA.

ALS Care

Tra le offerte dell'associazione SLA Svizzera è presente l'of-
ferta di consulenza «ALS Care». Si tratta di un'assistenza 
professionale per i diretti interessati e i loro famigliari. Degli 
esperti appositamente formati e specializzati in SLA accom-
pagnano personalmente le famiglie colpite. L'associazione 
SLA Svizzera finanzia questo servizio, permettendo ai diretti 
interessati e ai loro famigliari di usufruirne gratuitamente. 
Gli «ALS-Care-Nurses» lavorano per conto dell'associazione 
e in cooperazione con un centro muscolare svizzero.

ALS-Care-Training

L'ALS-Care-Training è costituito da moduli concernenti vari 
temi inerenti la SLA: movimento, respirazione, alimenta-

zione, cura a domicilio, Il tempo alla fine, comunicazione e 
coping – vivere con la SLA. Questa formazione è destinata 
sia ai diretti interessati affetti da SLA e i loro famigliari che 
alle persone addette alla cura. La particolarità di questa 
serie di seminari consiste nel combinare tra loro un'infor-
mazione mirata, esperienza pratica e scambio diretto tra 
i partecipanti. Per maggiori informazioni potete consul-
tare il sito http://www.als-schweiz.ch/de/vernetzung/
als_care_training/

Collegare tra loro gli esperti di SLA

Tramite la creazione di una rete per gli specialisti di SLA 
(G.E.R.A.L.D.S.), l'associazione SLA svizzera mira a portare 
allo stesso livello in tutta la Svizzera le conoscenze sulla 
SLA nel settore sanitario e l'assistenza delle persone col-
pite. La SLA appartiene alle cosiddette «malattie rare», 
per cui l'esperienza con essa può variare in misura con-
siderevole. La rete SLA offre regolarmente agli specialisti 
del settore medico, di cura e terapeutico dei moduli di 
formazione. Uno degli obiettivi di questa formazione è di 
ottenere le informazioni più recenti e uno scambio reci-
proco. Anche a questo riguardo per maggiori informazioni 
è possibile consultare il sito http://www.als-schweiz.ch/
de/fachpersonen-portal/g.e.r.a.l.d.s./

Evadere per alcuni giorni dalla quotidianità della SLA

La SLA cambia la vita dei diretti interessati e delle persone 
a loro vicine in modo fondamentale e spesso anche mol-
to rapidamente. Le persone colpite riferiscono continua-
mente di come debbano combattere senza pausa da un 
peggioramento all'altro. Senza mai una sosta, il corpo per-
de forza e sono necessari nuovi aiuti. La malattia inoltre 
determina quasi completamente anche la vita dei fami-
gliari. Né i diretti interessati né i loro famigliari possono 
scappare da tutto ciò. Forse però alcuni giorni di soggior-
no in un altro luogo potrebbero contribuire a riacquistare 
le forze? Grazie a questa domanda è nata la «settimana di 
vacanza SLA». Questa si svolge una volta all'anno, sempre 
in Ticino. Gli ospiti sono alloggiati nella Clinica Santa Chia-
ra o in camere d'hotel adatte ai bisogni di persone disabili. 
Questa offerta è molto apprezzata e viene utilizzata in-
tensamente.



33

Aiuto diretto per la SLA

In caso di bisogno l'associazione SLA Svizzera fornisce diret-
tamente anche un aiuto finanziario: per degli adattamenti 
edilizi, per costi non coperti dalla previdenza sociale o per 
spese impreviste. Ad esempio può trattarsi di un contributo 
all'installazione di un montascale o all'acquisto di un appa-
recchio per la comunicazione. Le richieste per un sostegno fi-
nanziario vengono valutate individualmente dalla segreteria.

Depositi di strumenti d'aiuto per SLA

L'associazione SLA Svizzera offre un assortimento di stru-
menti d'aiuto debitamente mantenuti in efficienza in 
modo professionale. Ad esempio sollevatori per pazienti, 
deambulatori, sedie a rotelle, letti medici, ecc. Questi stru-
menti contribuiscono a mantenere il più a lungo possibile 
l'autonomia delle persone malate di SLA. L'offerta è rivol-
ta principalmente a persone colpite da SLA in età AVS, ma 
anche persone affette da SLA con una rendita AI possono 
usufruirne in caso che un determinato strumento ausiliario 
non sia coperto dalle prestazioni AI.

Walter Brunner, vicepresidente di SLA Svizzera

Associazione SLA Svizzera
Agenzia

Margarethenstrasse 58
4053 Basel
T +41 44 887 17 20

info@als-schweiz.ch
http://www.als-schweiz.ch
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« Perché non c'è niente di più bello del modo in cui 

tutte le volte il mare cerca di baciare la spiaggia, non 

importa quante volte viene mandato via.»
� Sarah Kay
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Herr G. beschliesst zu sterben

Dies ist die Geschichte des ALS-Patienten Herrn G. Seine 
Krankheit ist bereits weit fortgeschritten, Arme und Hän-
de kann er praktisch nicht mehr bewegen. Wenn ihn Juck-
reiz plagt, kann er sich nicht kratzen, also versucht er unter 
grosser Mühe, seinen Körper an eine Tischkante zu bewe-
gen, um sich an ihr zu reiben. Meistens liegt er auf dem Sofa 
im Wohnzimmer, rund um die Uhr gepflegt von seiner Frau 
und mehrmals am Tag auch von der Spitex. Frau G. ist sicht-
lich am Ende ihrer Kräfte, zumal ihr Mann beschlossen hat, 
mit einer Sterbehilfe-Organisation in den Tod zu gehen. 

Beistehen sollte Herrn G. dabei eigentlich die Ritualbe-
gleiterin und freischaffende Theologin H. R. Doch mit der 
resoluten Frau hat sich Herr G. schnell überworfen. Er, im 
Berufsleben ein erfolgreicher Architekt, duldet keinen Wi-
derspruch und ist überhaupt sehr dominant, auch seiner 
Frau gegenüber. Das Verhältnis zu den beiden erwachsenen 
Kindern, einem Sohn und einer Tochter, die noch zu Hause 
lebt, ist denkbar schlecht. Die Ritualbegleiterin Frau R. be-
schliesst, den «Fall» ihrem Kollegen C. T. zu übergeben. Als 
er zum ersten Mal die Familie G. besucht, erlebt er Frau G. 
als devot und unterwürfig, kein Widerspruch kommt über 
ihre Lippen. Von Herrn T. verlangt Herr G. dasselbe wie von 
Frau R.: Er soll ihm seelsorgerischen Beistand leisten, wenn 
er durch einen Strohhalm den Saft mit dem todbringenden 
Medikament trinkt. Die Zeit drängt, denn noch kann Herr G. 
schlucken. Nächsten Montag soll es so weit sein.

Doch dem Ritualbegleiter kommen immer mehr Zweifel, ob 
er diesen Auftrag annehmen will. Der assistierte Suizid wi-
derspricht seiner christlichen Weltanschauung. Seine Kol-
legin Frau R. bestärkt ihn: «Tu nie etwas, das nicht deinen 
Überzeugungen entspricht», rät sie ihm. Also beschliesst 
Herr T. die Familie nochmals aufzusuchen, um ihr mitzu-
teilen, dass er leider nicht zur Verfügung stehen könne. Er 
empfindet das als eine sehr unangenehme Aufgabe, denn 
er erwartet, dass Herr G. auf die Absage sehr barsch reagie-
ren wird. Als er aber an diesem Freitag, wenige Tage vor 
dem geplanten Sterbetermin, an der Tür klingelt und Frau 
G. öffnet, spürt er sofort: Etwas ist anders, die Atmosphä-
re hat sich völlig verwandelt. Als er ins Wohnzimmer tritt, 
sieht er sofort den Grund: Herr G. ist nicht mehr da. «Wo ist 
Ihr Mann?», fragt er Frau G. verblüfft. Sie antwortet: «Zum 
ersten Mal in meiner Ehe habe ich den Aufstand geprobt. 

Den Gedanken, dass mein Mann heute noch vier Tage lebt, 
morgen nur noch drei, habe ich nicht mehr ertragen. Also 
habe ich ihm gesagt: 'Wenn du meinst, du musst hier, in 
unserem Haus Selbstmord begehen, dann mach das. Aber 
unsere Tochter und ich werden danach hier nicht mehr le-
ben, sondern das Haus verkaufen.' Mein Mann hängt sehr 
an diesem Haus, müssen Sie wissen. Er hat es selber ent-
worfen. Er wurde wütend und sagte, ich würde ihn erpres-
sen. Und auch unser Hausarzt machte mir schwere Vor-
würfe. Er meinte, was mir eigentlich einfalle, den letzten 
Wunsch meines Mannes zu sabotieren. Was denken Sie, 
Herr T.? Habe ich so handeln dürfen?» Der Ritualbegleiter 
antwortet: «Ich finde es toll, dass Sie sich durchgesetzt ha-
ben. Nicht nur die Patienten haben Rechte, sondern auch 
ihre Angehörigen. Und wenn Ihr Mann von Ihnen verlangen 
würde, dass Sie ihn mit einem Revolver erschiessen, hätte 
er dazu auch kein Recht. Aber sagen Sie – wo ist Ihr Mann?» 
Frau G. antwortet, dass zum Glück auch die Spitex rebelliert 
habe, weil die Pflege zu Hause nicht mehr möglich gewesen 
sei. Nun sei Herr G. auf der Palliativstation des nahen Spi-
tals, denke aber, er werde bald wieder heimkehren.

Wenige Tage später besucht Herr T. Herrn G. auf der Palli-
ativstation. Er ist weinerlich und voller Klage, auch Gott 
gegenüber. Sich mit den Kindern auszusöhnen, will er zu-
nächst nicht einsehen, verspricht dann aber doch, es zu 
versuchen. Für das Team der Palliativstation ist Herr G. auf-
grund seines Charakters einer der schwierigsten Patienten, 
den es jemals betreuen musste. Er stirbt einige Tage später, 
und es ist kein leichter Tod, sein Sterben vielmehr ein wirk-
licher Kampf. Zur Aussöhnung mit der Tochter ist es doch 
nicht mehr gekommen.

Als der Ritualbegleiter die Abschiedsfeier für Herrn G. ge-
staltet, wird er nochmals mit der ganzen Wucht der Emoti-
onen konfrontiert. Vor allem Herrn G.s Sohn scheint all die 
aufgestaute Wut, aber auch die Enttäuschung, was seinen 
Vater betrifft, fast zu zerreissen. Nur mühsam kann er sich 
beherrschen, sein Gesicht ist ganz rot vor Zorn. Ihm geht es 
erst wieder besser, als sich die Gäste der Abschiedsfeier im 
Haus der Familie G. noch zu einem Apéro versammeln. Und 
Frau G. lebt noch heute in diesem Haus. 

Christian Ruch
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Monsieur G. décide de mourir

C'est l'histoire de monsieur G., patient atteint de sclérose 
latérale amyotrophique (SLA). Sa maladie est déjà bien 
avancée, il ne peut pratiquement plus bouger les bras et 
les mains. Si des démangeaisons le tourmentent, il ne peut 
pas se gratter. Il essaie donc avec beaucoup de difficultés de 
déplacer son corps jusqu'au bord d'une table pour s'y frot-
ter. La plupart du temps, il est allongé sur le canapé dans le 
salon, soigné par sa femme 24 heures sur 24 et aussi par le 
service de soins à domicile plusieurs fois par jour. Madame 
G. est visiblement à bout de forces, d'autant que son mari 
a décidé de mourir en demandant l'aide d'une organisation 
d'assistance au suicide. 

Monsieur G. était censé être assisté dans cette situation par 
madame H. R., accompagnatrice de rituels et théologienne 
indépendante. Mais monsieur G. s'est vite brouillé avec 
cette femme résolue. Lui qui était un architecte à succès 
dans la vie professionnelle ne tolère aucun désaccord et il 
est en général très dominant même avec sa femme. La rela-
tion avec les deux enfants adultes, un fils et une fille qui vit 
encore à la maison, est vraiment mauvaise. L'accompagna-
trice de rituels, madame R., décide de transmettre le «cas» à 
son collègue C. T. Lorsqu'il rend visite à la famille G. pour la 
première fois, son impression de madame G. est celle d'une 
femme dévote et soumise, aucune contestation ne sort de 
sa bouche. Monsieur G. exige la même chose de monsieur 
T. Celui-ci doit lui fournir une assistance spirituelle lorsqu'il 
boira à l'aide d'une paille le jus contenant la substance lé-
tale. Le temps presse, car monsieur G. est encore capable 
d'avaler. La prise de la substance est prévue pour le lundi 
suivant.

Mais l'accompagnateur de rituels a de plus en plus de doute 
et se demande s'il veut accepter cette mission. L'assistance 
au suicide contredit sa vision chrétienne du monde. Sa col-
lègue, madame R. le soutient: «Ne fais jamais quelque chose 
qui ne correspond pas à tes convictions», lui conseille-t-elle. 
Monsieur T. décide donc de rendre visite encore une fois à la 
famille pour l'informer qu'il ne peut malheureusement pas 
être disponible. Il trouve cette tâche très désagréable, car il 
s'attend à ce que monsieur G. réagisse de façon très rude 
lorsqu'il refusera d'apporter son aide. Mais quand il sonne 
à la porte ce vendredi-là, quelques jours avant la date pré-
vue pour le décès et que madame G. ouvre, il sent immé-
diatement que quelque chose est différent, que l'ambiance 
a complètement changé. Quand il entre dans le salon, il en 
comprend immédiatement la raison: monsieur G. n'est plus 
là. «Où est votre mari?», demande-t-il surpris à madame 

G. Elle lui répond: «Pour la première fois au cours de mon 
mariage, j'ai essayé de me révolter. Je n'ai plus supporté la 
pensée que mon mari vive aujourd'hui encore quatre jours, 
demain seulement trois. Alors je lui ai dit: «Si tu es de l'avis 
que tu dois te suicider ici dans notre maison, alors fais-le. 
Mais notre fille et moi ne vivrons plus ici par la suite et nous 
vendrons plutôt la maison.» Mon mari est très attaché à 
cette maison, vous savez. Il l'a conçue lui-même. Il s'est fâ-
ché et m'a dit que je le faisais chanter. Notre médecin de 
famille m'a aussi fait de sérieux reproches. Il a blâmé mon 
attitude en critiquant le fait que je veuille, selon lui, saboter 
les dernières volontés de mon mari. Que pensez-vous, mon-
sieur T.? Est-ce que je pouvais agir ainsi?» L'accompagnateur 
de rituels répond: «Je pense que c'est chouette que vous 
vous soyez imposée. Ce ne sont pas seulement les patients 
qui ont des droits, mais aussi leurs proches. Et si votre mari 
vous demandait de l'abattre avec un revolver, il n'en aurait 
pas non plus le droit. Mais dites-moi – où est votre mari?» 
Madame G. répond que le service de soins à domicile s'est 
heureusement également rebellé parce que les soins à la 
maison n'étaient plus possibles. Elle ajoute que monsieur 
G. a été admis dans le service de soins palliatifs de l'hôpital 
voisin, mais qu'il pense qu'il rentrera bientôt chez lui.

Quelques jours plus tard, monsieur T. rend visite à monsieur 
G. dans le service de soins palliatifs. Il est pleurnichard et 
se plaint beaucoup, même de Dieu. Au début, il ne veut pas 
se réconcilier avec ses enfants, mais il promet par la suite 
d'essayer de le faire. Pour l'équipe de soins palliatifs, mon-
sieur G. est un des patients les plus difficiles qu'elle a dû 
soigner en raison de son caractère. Il meurt quelques jours 
plus tard, et ce n'est pas une mort facile, c'est plutôt une 
véritable lutte. La réconciliation avec la fille n'a finalement 
pas eu lieu. 

Lorsque l'accompagnateur de rituels organise la fête 
d'adieux pour monsieur G., il est confronté de nouveau à 
toute la force des émotions. Surtout le fils de monsieur G. 
semble presque se briser sous l'action de toute la colère ac-
cumulée, mais aussi sous l'effet de la déception concernant 
son père. Il ne peut se contrôler qu'avec difficulté, son visage 
est tout rouge de colère. Il ne se sent mieux que lorsque les 
invités à la cérémonie des adieux se réunissent encore au 
domicile de la famille G. pour un apéritif. Madame G. vit en-
core aujourd'hui dans cette maison. 

Christian Ruch
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Il Signor G. decide di morire

Questa è la storia del Signor G., paziente affetto da SLA. 
La sua malattia è già in stato avanzato, il Signor G. non è 
praticamente più in grado di muovere né braccia né gambe. 
Quando un prurito lo tormenta non può grattarsi, quindi 
a prezzo di grandi sforzi prova a muovere il proprio corpo 
contro il bordo del tavolo, per poter sfregarcisi contro. Per la 
maggior parte del tempo è sdraiato sul divano nel soggior-
no, curato ininterrottamente da sua moglie e diverse volte 
al giorno anche dallo Spitex. La Signora G. è visibilmente 
esausta, tanto più che suo marito ha deciso di intraprendere 
la strada verso la morte con l'aiuto di un organizzazione per 
il suicidio assistito.

H. R. è l'accompagnatrice rituale e teologa libera professio-
nista che dovrebbe assistere il Signor G. Nascono però subi-
to forti attriti con questa donna risoluta. Lui – nella vita un 
architetto di successo – non tollera nessuna obiezione ed è 
molto dominante, anche verso la propria moglie. Il rapporto 
con entrambi i figli già adulti, un figlio ed una figlia che vive 
ancora in casa, come si può intuire non è affatto buono. L'ac-
compagnatrice rituale Signora R. decide di passare «il caso» 
al collega C. T. Quando quest'ultimo visita la famiglia G. per 
la prima volta, constata che la Signora G. è molto devota e 
sottomessa, dalle sua labbra non esce nessuna obiezione. Il 
Signor G. esige dal Signor T. la stessa cosa che dalla Signora 
R: desidera che lui gli fornisca un'assistenza spirituale quan-
do berrà con la cannuccia il succo con il medicamento che 
lo porterà alla morte. Il tempo stringe poiché il Signor G. è 
ancora in grado di deglutire. Il momento è fissato per il lu-
nedì seguente.

All'assistente rituale sorgono però sempre più dubbi se 
accettare o meno questo incarico. Il suicidio assistito 
contrasta infatti con le proprie convinzioni personali cri-
stiane. La sua collega Signora R. lo incoraggia e gli consi-
glia: «Non fare mai qualcosa che non corrisponda alle tue 
convinzioni». Il Signor T. decide quindi di ricontattare la 
famiglia per comunicare che purtroppo non può mettersi 
a disposizione. Si sente a disagio a dover compiere questo 
passo, immagina che la situazione sarà sgradevole e che il 
Signor G. reagirà in modo brusco a questo rifiuto. Quando 
però suona alla porta quel venerdì, pochi giorni prima del-
la data fissata per il suicidio assistito, e gli apre la signora 
G., capisce subito che qualcosa è cambiato: l'atmosfera si 
è radicalmente trasformata. Quando poi entra in soggior-
no, vede subito il motivo: il Signor G. non è più lì. «Dove è 

suo marito?» chiede stupito alla Signora G. Lei risponde: 
«Per la prima volta in tutto il mio matrimonio ho provato a 
ribellarmi. Il pensiero che mio marito oggi ha ancora quat-
tro giorni di vita, domani solo tre, non l'ho più sopporta-
to. Allora gli ho detto: «Se hai deciso di voler commettere 
suicidio qui, nella nostra casa, allora fallo pure. Ma nostra 
figlia ed io non continueremo a vivere in questa casa e la 
venderemo.» Deve sapere che mio marito è molto attacca-
to a questa casa. L'ha progettata lui stesso. Si è arrabbiato 
e mi ha detto che lo stavo ricattando. Ed anche il nostro 
medico di famiglia mi ha rimproverata aspramente. Mi ha 
chiesto cosa mi fosse saltato in testa di sabotare l'ultimo 
desiderio di mio marito. Cosa ne pensa Signor T.? Avevo 
il diritto di comportarmi così?» L'accompagnatore rituale 
risponde: «Trovo fantastico che sia riuscita ad imporsi in 
questo modo. Poiché non solo i pazienti, ma anche i fa-
migliari hanno dei diritti. E se suo marito le chiedesse di 
sparargli con un revolver, non avrebbe nessun diritto di 
chiederle una cosa simile. Ma mi dica – dove è suo mari-
to?» La Signora G. rispose che per fortuna anche lo Spitex 
si era ribellato, non essendo più possibile fornire le cure in 
casa. Ora il Signor G. si trovava nel reparto di cure palliati-
ve dell'ospedale più vicino, ma pensava che sarebbe presto 
tornato a casa.

Pochi giorni dopo Il Signor T. visita il Signor G. nel reparto di 
cure palliative. È piagnucoloso e accusa tutti, persino Dio. 
Non vuole dapprima nemmeno considerare l'idea di rappa-
cificarsi con i propri figli, poi però promette di provarci. Per 
il team di cure palliative il Signor G., a causa del suo caratte-
re, è uno dei pazienti più difficili che avessero mai assistito. 
Muore qualche giorno più tardi, e non è una morte facile, la 
sua morte assomiglia anch'essa ad una vera lotta. Non è più 
riuscito a rappacificarsi con sua figlia.

Quando l'accompagnatore rituale allestisce il funerale per il 
Signor G., si sente di nuovo confrontato con tutto l'impeto 
delle emozioni. Specialmente il figlio del Signor G. sembra 
lacerato dalla rabbia repressa, ma anche dalla delusione ver-
so il proprio padre. A stento riesce a dominarsi, il suo viso è 
paonazzo dalla rabbia. Sembra calmarsi solo più tardi, quan-
do gli ospiti del funerale si radunano per un aperitivo nella 
casa della famiglia G. E la Signora G. vive ancora tutt'oggi in 
questa casa.

Christian Ruch

S L A



37

P R AT I C A E  CU R A

La gestione del dolore cronico nelle case per anziani 
del Canton Ticino
Gli anziani sono frequentemente soggetti al dolore cronico: 
lo si può rilevare fino al 50 % di coloro che vivono a domici-
lio e fino all'80 % dei residenti in casa per anziani (CpA) (1). 
Malgrado questi dolori contribuiscano in modo significativo 
all'indebolimento funzionale e quindi alla compromissione 
della qualità di vita di chi li subisce, vengono purtroppo 
«sotto diagnosticati» e ancor meno trattati (2). Se il pazien-
te anziano è demente, il rischio che il suo dolore non venga 
rilevato è ancora maggiore.

Lo scopo di questa ricerca consiste nel raccogliere e analizza-
re i dati significativi riguardanti la gestione del dolore (intesa 
come depistaggio, valutazione e trattamento) all'interno del-
le CpA del Canton Ticino per arrivare a dimostrare, questa è la 
prima ipotesi, che il dolore cronico viene sotto-diagnosticato 
e sotto-trattato a scapito della qualità di vita del residente e 
della sua autonomia. Qualora nella rilevazione di questi dati 
si constatasse un utilizzo maggiore di neurolettici da parte 
dei residenti cognitivamente compromessi e (apparentemen-
te) privi di dolore rispetto ai residenti cui il dolore viene rico-
nosciuto (gruppo di controllo), la seconda ipotesi postulata è 
quella secondo cui questi pazienti dementi, incapaci di espri-
mersi verbalmente, quando manifestano la loro sofferenza 
tramite agitazione e aggressività, vengono trattati con neu-
rolettici e non con analgesici perché il loro dolore non viene 
riconosciuto, aggiungendo altra sofferenza al paziente.

Aspetti teorici del dolore nel paziente anziano

Malgrado appaia evidente che i dolori aumentano con il pas-
sare degli anni (1, 3, 4), la loro rilevazione e il loro trattamen-
to non progrediscono di pari passo. Interessante una ricerca 
effettuata in Italia nel 2001 (5) su oltre 3000 pazienti di età 
superiore ai 65 anni. Da questa emerge che il 39 % dei pazienti 
di età tra i 65 – 74 anni, che vive a domicilio, lamenta dolori 
quotidianamente. La percentuale aumenta fino al 49 % per gli 
anziani che si trovano tra i 75 – 84 anni per poi scendere, sor-
prendentemente, al 41 % per gli ultra 85enni. I pazienti ultra 
85enni ed i pazienti dementi ricevevano significativamente 
meno analgesici rispetto agli altri (con una odds ratio di 0.73 
per gli ultra 85enni e 0.80 per i dementi). Questo dovrebbe di-
mostrare che il rilevamento del dolore cronico nei grandi an-
ziani e nei dementi comporta maggiori e rilevanti difficoltà. 

Le differenze riscontrate nella percezione del dolore con 
l'avanzare dell'età non sono riducibili all'espressione di un 
danno ai recettori o di un disturbo nella conduzione. Sono 
la conseguenza di un processo più complesso che tocca le 
vie nervose e coinvolge anche l'aspetto cognitivo e la storia 

biografica dell'anziano (la sua educazione, la sua estrazione 
sociale, la sua dimensione culturale e spirituale), oltre che la 
storia e le implicazioni del dolore stesso. Sono innumerevoli 
le ragioni per cui i dolori nei pazienti anziani vengono sotto-
stimati. Vi è una tendenza a considerare il dolore come un 
normale fenomeno dell'invecchiamento che induce l'anziano 
a non lamentarsi e il curante a non occuparsene (6). Gli anzia-
ni sono spesso restii a lamentare dolore, nonostante questo 
possa incidere sulla loro qualità di vita. Questa riluttanza si 
spiega in gran parte con il fatalismo, la rassegnazione, la pau-
ra delle indagini, delle diagnosi e delle terapie. Senza dimen-
ticare i problemi di comunicazione che presentano i pazienti 
con difficoltà di udito o di linguaggio, i pazienti in fin di vita 
e soprattutto i pazienti dementi. Nelle ragioni che spiegano 
l‘inavvertenza del loro dolore, vanno poi annoverate anche 
quelle di cui si rende responsabile il personale curante legato 
alla credenza secondo cui «se il paziente non si lamenta signi-
fica che non ha disturbi» e che spesso é reticente ad aggiun-
gere nuovi medicamenti nel timore delle interazioni e degli 
effetti collaterali, soprattutto di quelli causati dagli oppiacei. 

Il dolore cronico nel paziente anziano fragile, non adeguata-
mente trattato, costituisce una vera e propria urgenza geria-
trica in quanto esso può essere concausa di depressione, di 
malnutrizione, di cadute e, quindi, di una grave compromis-
sione della funzionalità e della qualità di vita dell'anziano. Per 
ovviare a tale evenienza si rende necessaria la sensibilizza-
zione e la formazione dei curanti nell'utilizzo delle numerose 
scale validate e finalizzate alla ricerca attiva del dolore sia nel 
caso del residente cognitivamente integro che in quello del 
paziente demente. Tutto ciò allo scopo di promuovere un'a-
deguata qualità di vita attraverso l'introduzione di un appro-
priato trattamento farmacologico e non farmacologico.

Metodo

Questa ricerca si accompagna a uno studio descrittivo, di 
tipo prevalentemente quantitativo, fondato sull'analisi dei 
dati RAI* relativi alla gestione del dolore all'interno delle CpA 
del Canton Ticino. Il RAI è uno strumento reso obbligatorio in 
Ticino e in gran parte della Svizzera, che viene utilizzato per 
raccogliere numerosi dati sullo stato di salute e di compro-
missione dei residenti nelle CpA. Questo strumento permet-
te inoltre di definire il carico assistenziale necessario. 

Nella ricerca sono stati raccolti i dati di 3 842 residenti su 
un totale di posti letto stimati in 4 101 («Pianificazione della 
capacità d'accoglienza degli istituti per anziani del Canton 
Ticino», Ufficio anziani e cure a domicilio, Dipartimento sa-



38 palliative ch · 2-2018

nità e socialità, 2011). La popolazione di riferimento presa in 
esame rappresenta dunque la quasi totalità della popolazi-
one anziana residente nelle CpA ticinesi. La pretesa di consi-
derare significativa e attendibile questa raccolta di dati è le-
gittima se si considera che il tasso di occupazione delle CpA 
è inferiore al 100 % e che la disponibilità di alcuni posti letto 
è temporaneamente diminuita a causa di lavori di ristruttu-
razione. Vi sono poi due case escluse per non essere state in 
grado di fornire i dati, che in totale rappresentano un valore 
al di sotto dell'1 % del totale rendendo pienamente signifi-
cativa ed attendibile l'analisi. Nella ricerca i dati sono stati 
filtrati, quelli di maggior interesse sono stati estratti per il 
tema in esame e con analisi incrociate sono stati rielaborati 
e resi fruibili. La casistica studiata rappresenta una fotogra-
fia scattata nel mese di novembre 2016.

Risultati

Le considerazioni che si possono ricavare dall'analisi dei 
dati forniti dal sistema RAI nelle CpA del Canton Ticino con-
ferma quanto viene evidenziato dalle letteratura. In modo 
particolare viene avvalorata l'ipotesi, riferita alle CpA, della 
scarsa rilevazione del dolore (solo al 47 % dei residenti ven-
gono riconosciuti dolori contro l'80 % rilevato nei dati della 
letteratura, al 52 % se i residenti sono lucidi, solo al 44 % se 
sono dementi: vedi grafico 1), della scarsa somministrazio-
ne di analgesici (al 40 % dei residenti contro l'atteso 60 %, al 
46 % se i residenti sono lucidi, solo al 36 % se sono dementi: 
vedi grafico 2), anche nei casi in cui il dolore é riconosciuto, 
e della relativamente alta somministrazione di neurolettici 
(ricevono un neurolettico il 41 % di tutti i residenti e il 29 % 

di tutti i residenti mentalmente lucidi), soprattutto nel 
caso di residenti dementi (48 %): vedi grafico 3. 

Viene così confermata la supposizione secondo cui i dolori 
nelle CpA del canton Ticino vengono scarsamente identificati 
e ancor meno trattati. L'ipotesi che nel residente demente i 
dolori vengono curati frequentemente con neurolettici e non 
con analgesici trova sostegno in questa ricerca. I residenti de-
menti senza dolori (o dove i dolori non sono stati riconosciuti) 
vengono trattati nella misura del 51 % con neurolettici, i resi-
denti dementi in cui i dolori sono stati diagnosticati 44 %. La 
valutazione statistica dei risultati attraverso il test chi qua-
drato conferma una significatività massima indicata con 3***.

L'uso non sempre adeguato di neurolettici all'interno delle 
CpA del Canton Ticino risulta evidente da questa ricerca. Se 
appare già fuori luogo somministrarli «off-label» (7) a quasi 
un residente cognitivamente compromesso su due, resta in-
comprensibile come nelle CpA del Cantone si possa trattare 
con questo farmaco addirittura il 29 % dei residenti mental-
mente lucidi. È lecito supporre che per evitare di sommini-
strare benzodiazepine agli anziani residenti in CpA si finisca 
per far capo a medicamenti ancora meno adeguati che com-
portano il rischio di effetti collaterali anche più gravi (8).

Conseguenze pratiche

Dal momento che l'80% dei residenti in CpA sono potenzial-
mente soggetti a dolori cronici ma che, in realtà, solo una 
parte di questi dolori vengono correttamente identificati e 
trattati, sarebbe opportuno capovolgere il paradigma abi-

Grafico 1: Residenti con dolori nelle CpA del Canton Ticino (in %)
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tualmente in uso presso i curanti e dare per scontato, fino 
a prova del contrario, che tutte le persone residenti in CpA 
provano dolore. In altri termini, i curanti dovrebbero vagliare 
attentamente tutti i segnali del dolore prima di escluderne 
con certezza la presenza. In attesa che le nuove strategie na-
zionali e cantonali di CP diano i loro frutti, occorre diffondere 

la filosofia e i principi delle CP attraverso interventi formativi 
e di sensibilizzazione presso i curanti e di informazione presso 
la popolazione. 

Si tratterebbe di un primo passo per arrivare a integrare nel 
team curante delle CpA le figure dell'infermiera e del me-

Grafico 2: Residenti con analgesici nelle CpA del Canton Ticino (in %)

Grafico 3: Residenti con neurolettici nelle CpA del Canton Ticino (in %)
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dico palliativisti. Pensando, eventualmente, di istituire an-
che un'équipe itinerante attiva in diverse CpA. Tutto questo 
nell'intento di poter disporre di persone e risorse in grado di 
istruire il personale curante con interventi formativi mirati 
e di mettersi a disposizione per fornire consulenze al letto 
del paziente. 

La strategia cantonale di CP prevede due progetti finalizzati 
all'implementazione delle CP nelle CpA del Canton Ticino. Da 
un lato la creazione in quattro istituti del Cantone di piccoli 
reparti (10 letti) dedicati alla cura di anziani che richiedono 
CP specialistiche e, dall'altro un progetto di attivazione delle 
CP di base in tutte le CpA del Cantone, progetto diretto dal Dr 
med Hans Neuenschwander a cui l'autore di questa ricerca 
ha il privilegio di partecipare (ufficio medico cantonale, 2015). 

Le ragioni che stanno alla base di questi progetti sono 
molteplici: ragioni mediche (i progressi della medicina 
prolungano la sopravvivenza e, di conseguenza, anche la 
sofferenza dei malati cronici), ragioni demografiche (l'in-
vecchiamento della popolazione), ragioni etiche (il rispet-
to delle persone e delle loro sofferenze), ragioni economi-
che (le CP di qualità non comportano soltanto benefici in 
relazione alla qualità della vita e della morte dei residenti 
nelle CpA, esse riducono anche le ospedalizzazioni super-
flue, improprie e costose (9)), ragioni politiche (la strate-
gia nazionale e cantonale di CP) e, da ultimo, importanti 
ragioni di giustizia sociale. Occorre non dimenticare che 
negli ultimi anni le CpA sono diventate luogo principale di 
morte. In Svizzera, negli anni 70 del secolo scorso, solo il 
6 % della popolazione moriva in una CpA (10), il 56 % mori-
va in ospedale e il 38 % a casa propria. Nel 2007 terminano 
la loro vita in CpA il 75% degli ultranovantenni e il 50 % 
degli ultraottantenni (11).

Incoraggiante, per concludere, il fatto che alcune case mo-
strano oggi risultati d'eccellenza e di esempio per le altre: 
caratteristica comune di queste case il fatto di aver già svi-
luppato un concetto di CP all'interno dell'istituto (personale 
formato in CP, filosofia delle CP inserita nella filosofia delle 
cure della Casa e utilizzo di protocolli specifici per la rileva-
zione dei sintomi fra i quali il dolore).
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P R A X I S  U N D  P F L EG E

Der Umgang mit dem Schmerz in den Altersheimen 
des Kantons Tessin (Zusammenfassung)
Der chronische Schmerz kommt bei betagten Menschen 
oft vor: bis zu 50 % bei denjenigen, die zu Hause wohnen 
und bis zu 80 % bei den in einem Alters- und Pflegeheim 
wohnenden. Obwohl diese Schmerzen ganz beachtlich zu 
einer funktionellen Schwächung und dadurch zu einer Ver-
schlechterung der Lebensqualität beitragen, werden sie lei-
der noch zu oft «unterdiagnostiziert» und somit noch we-
niger behandelt. Falls der betagte Mensch zugleich dement 
ist, nimmt das Risiko, dass sein Schmerz nicht diagnostiziert 
und nicht behandelt wird, noch zu.

Meine Datenerhebung zum Umgang mit dem Schmerz in 
den Altersheimen des Kantons Tessin widmete sich der Aus-
gangshypothese, dass die Schmerzen unterdiagnostiziert 
und unterbehandelt werden, dies auf Kosten der Lebensqua-
lität und der Autonomie der betagten Heimbewohnerinnen 
und -bewohner. Falls man dank der Datenerhebung bei den 
kognitiv eingeschränkten und (scheinbar) schmerzlosen Per-
sonen eine hohe Neuroleptika-Einnahme feststellen würde, 
könnte als zweite Hypothese postuliert werden, dass diese 
Demenzpatientinnen und -patienten, wenn sie ihr Leiden 
mit Unruhe und Aggressivität ausdrücken, mit Neuroleptika 
und nicht mit Analgetika behandelt werden, da ihr Schmerz 
nicht erkannt wird.

Die Analyse der gelieferten Daten, die alle Altersheime des 
Kantons Tessin betreffen, bestätigt, was in der Literatur be-
schrieben wurde. Im Besonderen erhärtet sie die Annahme, 

–– dass im Altersheim der Schmerz mangelhaft erkannt 
wird (nur 47 % der dort Wohnenden weisen Schmerzen 
auf, gegenüber den 80 % aus der Literatur, bei den kogni-
tiv unversehrten 52 %, bei den dementen nur 44 %),

–– dass er mangelhaft mit Analgetika behandelt wird (40 % 
der Heimbewohnerinnen und -bewohner gegenüber den 
erwarteten 60 %, 46 % bei den kognitiv unversehrten, 
36 % bei den dementen), selbst wenn er erkannt wird und 

–– dass Neuroleptika relativ oft verschrieben werden, v. a. 
bei Demenzpatientinnen und -patienten. 

Die Vermutung, dass die Schmerzen unterdiagnostiziert 
und unterbehandelt werden, wird also bestätigt. Die An-
nahme, dass die Schmerzen bei Menschen mit Demenz oft 
mit Neuroleptika und nicht mit Analgetika behandelt wer-
den, wird mit dieser Arbeit unterstützt. Demente Heimbe-
wohnerinnen und -bewohner ohne Schmerzen werden zu 
51 % mit Neuroleptika behandelt, demente mit Schmerzen 
zu 44 %. Die statistische Analyse der Resultate mittels des 
Chi-Quadrat Tests bestätigt die maximale Bedeutsamkeit, 
die mit 3*** angegeben wird.

In Anbetracht der Tatsache, dass 80 % der Heimbewohne-
rinnen und -bewohner alle Gründe hätten, um sich über 
Schmerzen zu beklagen, aber nur ein Teil von diesen Schmer-
zen korrekt erkannt und behandelt wird, sollte man das beim 
behandelnden Team gewöhnlich verbreitete Paradigma um-
kehren und, bis zum Beweis des Gegenteils, annehmen, dass 
alle Heimbewohnerinnen und -bewohner Schmerz empfin-
den. Mit anderen Worten, die behandelnden Personen soll-
ten aufmerksam alle Schmerzsignale abwägen, bevor sie den 
Schmerz mit Sicherheit ausschliessen. In Erwartung, dass die 
nationale wie auch die kantonale Palliative-Care-Strategie ihre 
Früchte ernten, könnte folgendes Mittel von Hilfe sein: die 
pflegenden Personen sensibilisieren und weiterbilden und die 
Bevölkerung informieren, um die Philosophie und die Prinzipi-
en der Palliative Care zu verbreiten. Es könnte dies ein erster 
Schritt zur Integration einer Palliativpflegefachperson und ei-
nes Palliativarztes oder einer -ärztin im Pflegeteam sein (man 
könnte auch an eine Wander-Equipe denken, die verschiedene 
Altersheime besucht). Diese Spezialisten könnten das Pflege-
personal mit gezielten Weiterbildungen ausbilden und auch 
für Beratungen am Krankenbett zur Verfügung stehen.
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PR AT I Q U E E T  S O I N S

Le traitement de la douleur dans les maisons de 
repos dans le canton du Tessin (Résumé)
La douleur chronique se rencontre souvent chez les per-
sonnes âgées: jusqu'à 50 % des personnes vivant dans 
leurs domiciles souffrent de douleur et jusqu'à 80 % des 
personnes habitant dans des maisons de repos et de soins 
sont touchées. Bien que ces douleurs contribuent de façon 
considérable à un affaiblissement fonctionnel et de ce fait 
à une dégradation de la qualité de vie, elles sont malheu-
reusement encore trop souvent «sous-diagnostiquées» et 
pour cette raison, celles-ci sont encore peu traitées. Si la 
personne âgée est en même temps atteinte de démence, 
le risque que sa douleur ne soit pas diagnostiquée et ne soit 
pas traitée augmente encore.

Ma collecte de données concernant le traitement de la 
douleur dans les maisons de repos dans le canton du Tessin 
était consacrée à l'hypothèse initiale selon laquelle la dou-
leur était sous-diagnostiquée et traitée insuffisamment, 
ceci au détriment de la qualité de vie et de l'autonomie des 
personnes âgées résidant dans ces maisons. Si la collecte 
de données révèle un apport élevé de neuroleptiques chez 
les personnes limitées sur le plan cognitif et ne ressentant 
(apparemment) aucune douleur, la deuxième hypothèse 
pourrait être que ces patientes et patients atteints de dé-
mence sont traités avec des neuroleptiques et pas avec des 
analgésiques lorsqu'ils extériorisent leurs souffrances en 
étant agités et agressifs, parce que leurs douleurs ne sont 
pas détectées. 

L'analyse des données fournies qui concernent toutes les 
maisons de repos du canton du Tessin confirme ce qui a 
été décrit dans la littérature. En particulier, elle corrobore 
l'hypothèse 

–– que la douleur est détectée de façon insuffisante dans 
les maisons de retraite (seulement 47 % des personnes 
qui y vivent présentent de la douleur, contre 80 % dans 
la littérature, chez les personnes qui ne sont pas limitées 
sur le plan cognitif 52 %, chez les personnes atteintes de 
démence seulement 44 %),

–– que l'on traite de façon insuffisante avec des antalgi-
ques (40 % des personnes résidant dans une maison de 
repos contre les 60 % attendus, 46 % chez les personnes 

n'étant pas limitées sur le plan cognitif contre 36 % chez 
les personnes atteintes de démence) même si la douleur 
est détectée et

–– que les neuroleptiques sont prescrits relativement sou-
vent, surtout chez les patientes et les patients atteints 
de démence. 

L'hypothèse que la douleur est sous-diagnostiquée et trai-
tée de façon insuffisante est donc confirmée. La suppositi-
on que la douleur chez les personnes atteintes de démence 
est souvent traitée avec des neuroleptiques et non avec 
des analgésiques est donc confirmée par ce travail. 51 % 
des personnes résidant dans ces maisons et n'ayant pas de 
douleur sont traitées avec des neuroleptiques contre 44 % 
des personnes atteintes de démence et ayant des douleurs. 
L'analyse statistique des résultats à l'aide du test du chi carré 
confirme l'importance maximale qui est indiquée avec 3***.

Compte tenu du fait que 80 % des résidentes et résidents 
de ces maisons auraient toutes les raisons de se plaindre 
de douleurs, mais que seule une partie de ces douleurs est 
correctement détectée et traitée, les équipes soignantes 
devraient inverser le paradigme habituellement répandu 
et devraient supposer que toutes les personnes vivant dans 
des maisons de repos ressentent des douleurs. En d'autres 
termes, les personnes soignantes devraient attentivement 
évaluer tous les signaux de douleur avant d'exclure avec 
certitude la douleur. Dans l'attente que la Stratégie natio-
nale ainsi que la Stratégie cantonale des soins palliatifs por-
tent leurs fruits, les moyens suivants pourraient être utiles: 
sensibiliser et former le personnel soignant et informer la 
population afin de diffuser la philosophie et les principes 
des soins palliatifs. Cela pourrait être un premier pas vers 
l'intégration d'une infirmière en soins palliatifs et d'un mé-
decin en soins palliatifs dans une équipe de soins (on pour-
rait aussi penser à une équipe itinérante qui va dans les 
différentes maisons de repos). Ces spécialistes pourraient 
former le personnel infirmier grâce à des formations conti-
nues ciblées et pourraient être disponibles pour des consul-
tations au chevet des patients.
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

Hospize als Ausdruck einer 
«Compassionate Community»
Was ist ein Hospiz? Diese Frage stellten wir uns am Institut 
für Angewandte Pflegewissenschaft IPW-FHS in St. Gallen im 
Rahmen eines Auftrages durch das Bundesamt für Gesundheit 
(BAG) im Jahr 2017. Basierend auf der zuvor durchgeführten 
Bestandsaufnahme durch das BAG konnten wir in der Analy-
se feststellen, dass die Ausgestaltung des Angebots «Hospiz» 
sehr unterschiedlich ist, was ein einheitliches Verständnis und 
daher eine einheitliche Finanzierung erschwert. In einem ers-
ten Schritt war es uns möglich, sich diesem Begriff zu nähern.

Hospize betreuen nicht nur Personen mit spezifischen Palli-
ative-Care-Bedürfnissen, sondern begleiten auch aktiv de-
ren Angehörige. Zielsetzung ist das Erreichen der bestmög-
lichen Lebensqualität am Lebensende durch das vielfältige 
Angebot von medizinischen, pflegerischen, psychosozialen 
als auch spirituellen bzw. seelsorgerischen Leistungen. Dies 
wird durch ein hochqualifiziertes Team von Personen aus 
verschiedenen Fachbereichen ermöglicht, die eine spezia-
lisierte Palliative-Care-Versorgung sicherstellen. Zusätzlich 
spielt auch die Integration von einem weitläufigen Netz-
werk an Freiwilligen eine wichtige Rolle. Allerdings sind 
Hospize auf Stiftungskapital bzw. auf Spendengelder ange-
wiesen, um ihre Kosten zu decken. Es ist daher von zent-
raler Bedeutung, das Bewusstsein für Hospize und deren 
unverzichtbares Angebot in der Öffentlichkeit zu stärken, 
um die Entwicklung und Nachhaltigkeit einer «Compas-
sionate Community» zu fördern. Schliesslich müssen wir 
uns irgendwann alle mit der Frage auseinandersetzen, wo 
wir unser Lebensende verbringen wollen oder auch leben 
können. Die vorliegende Definition und Arbeit stellt einen 
Ausgangspunkt für einen Diskurs dar, um die Hospize in der 
Schweiz weiter zu etablieren und zu fördern.

Welche Leistungen bieten Hospize an? Wer erhält dort eine 
Betreuung und Versorgung? Wie setzt sich das Personal ei-
nes Hospizes zusammen und wie erfolgt die Finanzierung? 
Um diese Fragen zu klären und die Definition eines Hospizes 
zu entwickeln, konnten wir uns wie bereits erwähnt auf Da-
ten des Bundesamts für Gesundheit (BAG) stützen. Bereits 
2015 führte das BAG eine Befragung durch und untersuchte 
Institutionen mit Hospizcharakter. Die entsprechenden Ad-
ressen wurden vor der Datenerhebung aus einer Befragung 
der Kantone (2011 / 2013) und aus regionalen Sektionen der 
Fachgesellschaft palliative ch ermittelt. Zusätzlich berück-
sichtigten wir nationale Bedarfsabklärungen, Machbarkeits-
studien für Hospizbetten und weitere relevante Literatur. 

Unser Ziel bestand darin, ein möglichst umfassendes Bild 
des Angebots spezialisierter Palliative-Care-Institutionen in 
der Langzeitpflege zu erhalten. Wir berücksichtigten eigen-

ständige Institutionen mit Spital- oder Pflegeheimstatus, 
spezialisierte Palliative-Care-Abteilungen und einzelne Hos-
pizbetten in Institutionen der Langzeitpflege. Zusätzlich be-
zogen wir auch Institutionen ein, die sich momentan noch 
im Planungsstadium befinden.

Unterschiedliche Angebote der spezialisierten Palliative-
Care-Versorgung

Unsere Analyse ergab, dass das bestehende Angebot der 
Institutionen mit Hospizcharakter sehr unterschiedlich 
ist. Grundsätzlich nehmen jedoch alle diese Institutionen 
Personen in komplexen Krankheitssituationen mit hoher 
Betreuungsintensität am Lebensende auf, was eine spezia-
lisierte Palliative-Care-Versorgung erfordert. 

Die Aufenthaltsdauer in Institutionen mit Hospizcharakter 
variiert sehr stark. Einige Personen werden nur wenige Tage 
betreut, während in manchen Fällen eine Begleitung mehre-
re Monate dauert. Institutionen mit Spitalstatus verfolgen 
teilweise das Ziel, die Symptomatik der betroffenen Perso-
nen soweit zu stabilisieren, dass eine Entlassung ins gewohn-
te Umfeld möglich ist. Falls dies jedoch nicht realistisch ist, 
erfolgt eine Betreuung und Begleitung im Sterbeprozess. 

Vielfältige Formen der Zusammenarbeit

Die Zusammensetzung des Personals unterscheidet sich in 
erster Linie dadurch, dass Institutionen mit Spitalstatus zum 
Teil eine geringere Zusammenarbeit mit externen Ärztinnen 
und Ärzten sowie Therapeutinnen und Therapeuten aufwei-
sen. Denn diese sind häufig bereits intern angestellt. Eigen-
ständige Institutionen mit Pflegeheimstatus beziehen medi-
zinische und therapeutische Dienste häufig auch von extern. 

Das Therapieangebot ist in den unterschiedlichen Einrich-
tungen sehr breit gefächert und umfasst beispielsweise 
Kunst-, Musik- und Aromatherapie als auch Physio-, Cranio-
sakral- oder Psychotherapie. Zusätzlich sind teilweise auch 
Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter, Seelsorgerinnen und 
Seelsorger und Personen, die für die Koordination der Frei-
willigen verantwortlich sind, angestellt. 

Die Analyse ergab auch, dass 50 bis 100 % der diplomierten 
Pflegefachpersonen in eigenständigen Institutionen mit 
Spital- bzw. Pflegeheimstatus in Palliative Care ausgebildet 
sind. Die Integration von Freiwilligen ist in den verschiede-
nen Einrichtungen unterschiedlich ausgeprägt, ebenso die 
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Aufgaben, die Freiwillige ausführen. Auch die Finanzierung 
der Leistungen erfolgt auf verschiedene Weise. 

Definitionsempfehlung

Trotz dieser Unterschiede konnten wir uns einem ersten De-
finitionsvorschlag nähern. Wir charakterisierten diejenigen 
Institutionen als Hospize, die sich klar vom klinischen Set-
ting einer Palliativstation im Spital unterscheiden und einen 
«hospizlichen Charakter» aufweisen. Sie bieten einen Ort für 
Menschen mit einer komplexen Erkrankung, die am Lebens-
ende nicht (mehr) zu Hause versorgt werde können. Ein Spi-
talaufenthalt ist für diese Personen jedoch nicht indiziert.

Die in der Analyse berücksichtigten bestehenden Hospize 
nehmen Erwachsene auf. Mit ihrem Angebot möchten sie be-
sonders auch junge Erwachsene ansprechen, die sich in einem 
Pflegeheim deplatziert fühlen können. Alle Altersgruppen soll-
ten jedoch Zugang zur Hospizversorgung haben. Somit müssen 
auch die Bedürfnisse von Kindern und deren Familien Berück-
sichtigung finden. Das geplante «allani Kinderhospiz Region 
Bern» adressiert diese Versorgungslücke. Es wird Kinder mit ei-
ner lebenslimitierenden Diagnose und deren Familien betreuen.

Hospize haben ein sehr umfassendes Leistungsangebot. Ne-
ben einer pflegerischen, medizinischen, psychosozialen und 
spirituellen Versorgung bestehen auch vielfältige individuel-
le Therapiemöglichkeiten. Sie reichen von Physio- und Ergo-
therapie bis zu Kunst- oder Musiktherapie. Das spezialisierte 
Palliative-Care-Angebot muss somit durch ein multiprofessi-
onelles Team sichergestellt werden. Das Ziel besteht darin, 
Menschen am Lebensende die bestmögliche Lebensqualität 
zu bieten und belastende Symptome zu lindern, um die ver-
bleibende Zeit in Würde gestalten zu können. Dies erfordert, 
die Wünsche und Bedürfnisse der betroffenen Menschen zu 
erkennen und zu berücksichtigen. Aufmerksamkeit erhält je-
doch nicht nur die Person mit palliativem Versorgungsbedarf. 
Auch die nahestehenden Bezugspersonen erfahren während 
des Krankheitsverlaufs und des Sterbeprozesses eine profes-
sionelle Begleitung – falls erwünscht auch darüber hinaus.

Normalität und Ruhe ausstrahlen

Hospize ermöglichen es, das Ende in Würde zu leben. Sie bie-
ten ein zweites Zuhause in einer familiären Atmosphäre, die 
Geborgenheit und Ruhe ausstrahlt, aber auch die Normalität 
dieser Lebensphase widerspiegelt. Wie unsere Analyse zeigt, 
trägt ein weitläufiges Netzwerk von Freiwilligen zu dieser Nor-
malität und Ruhe aktiv bei. Geschulte Freiwillige sind integraler 
Bestandteil der Hospize. Sie kommen aus allen Gesellschafts-
schichten und transferieren Erlerntes und Erlebtes wieder in 
die Gesellschaft zurück. Dieser Prozess führt dazu, dass Freiwil-
lige das öffentliche Bewusstsein für die Hospizbewegung stär-

ken. Auf diese Weise wird das Sprechen über Sterben und Tod 
enttabuisiert. Somit fördern Hospize eine gemeindenahe Palli-
ative Care (GPC) im Sinne einer «Compassionate Community». 
Dadurch ist die Aufrechterhaltung des Versorgungsangebotes 
nachhaltig gesichert. Hierfür ist jedoch auch finanzielle Stabi-
lität notwendig. Hospize können aufgrund des bestehenden 
Finanzierungssystems ihre Kosten nicht decken. Deshalb sind 
sie auf Beiträge von Stiftungen, Vereinen, Privatpersonen oder 
der öffentlichen Hand angewiesen.

Sensibilisierung der Gesellschaft und der Politik 

Mit dieser Definitionssynthese möchten wir einen Beitrag zur 
Sensibilisierung der breiten Öffentlichkeit und der Politik in 
Bezug auf das Hospizangebot in der Schweiz leisten. Dadurch 
erhoffen wir uns eine dauerhafte Lösung der Finanzierbarkeit. 
Hierbei sollte auch die Spannweite der Betreuung von Men-
schen mit komplexer Problematik am Lebensende unbedingt 
Berücksichtigung finden. Die meisten Menschen möchten 
zu Hause sterben. Die Realität sieht jedoch anders aus. In der 
Schweiz stirbt die grosse Mehrheit entweder in einem Pflege-
heim oder in einem Spital. Hospize schliessen also eine bedeu-
tende Versorgungslücke für Menschen, die nicht die Möglichkeit 
haben, zu Hause zu sterben und bei denen eine Spitalaufnah-
me nicht zielführend ist. Umso wichtiger ist es, Hospize in der 
Schweiz weiter zu fördern und zu etablieren. Hierzu möchten 
wir mit unserer Analyse und Definition anregen. Das Thema 
Hospiz geht die gesamte Gesellschaft an. Schliesslich müssen 
wir uns irgendwann alle mit der Frage auseinandersetzen, wo 
und wie wir unser Leben abschliessen möchten. 
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Hospices en tant qu'expression d'une communauté 
compassionnelle (Résumé)
Qu'est-ce qu'un hospice? Nous nous sommes posé cette 
question à l'Institut des sciences infirmières HES (IPW-
FHS) dans le cadre d'un mandat de l'Office fédéral de la 
santé publique (OFSP) en 2017. Sur la base d'un état des 
lieux réalisé précédemment par l'OFSP, nous avons pu 
constater dans l'analyse que la configuration de l'offre 
«hospice» est très différente, ce qui rend plus difficile 
une compréhension commune et donc un financement 
uniforme. Dans une première étape, il nous a été possible 
d'approcher ce terme.

Les hospices s'occupent non seulement des personnes 
ayant des besoins spécifiques en soins palliatifs, mais aus-
si accompagnent activement leurs proches. L'objectif est 
d'atteindre la meilleure qualité de vie possible en fin de 
vie grâce à la diversité de l'offre de services médicaux, in-
firmiers, psychosociaux, ainsi que spirituels ou pastoraux. 

Ceci est rendu possible par une équipe hautement qualifiée 
de personnes venant de différentes disciplines qui assurent 
des soins palliatifs spécialisés. De plus, l'intégration d'un 
vaste réseau de bénévoles joue également un rôle impor-
tant. Cependant, les hospices dépendent d'un capital de 
fondation ou des dons pour couvrir leurs coûts. Il est donc 
primordial de renforcer auprès du public la sensibilisation 
pour les hospices et leurs offres indispensables, afin de sou-
tenir le développement et la pérennité d'une «communauté 
compassionnelle». Finalement, nous devons tous faire face 
à un moment donné à la question de savoir où nous vou-
lons passer la fin de notre vie et aussi comment nous pou-
vons vivre. La définition et le travail présents constituent 
un point de départ pour un débat public afin de continuer à 
implanter et à soutenir les hospices en Suisse.

Eleonore Arrer et André Fringer

F O R M AT I O N  E T  R EC H E RC H E

F O R M A Z I O N E  E  R I C E RC A

Gli ospizi come espressione di una Compassionate 
Community (Riassunto)
Che cosa è un ospizio? Questa la domanda che ci siamo 
posti all'istituto per scienze curative applicate IPW-FHS nel 
quadro di un incarico dell'ufficio federale della sanità pub-
blica (UFSP) nel 2017. Basandoci sulla valutazione condotta 
precedentemente dall'UFSP abbiamo potuto analizzare che 
la definizione dell'offerta «ospizio» è molto eterogenea, 
rendendo più difficoltosa una comprensione uniforme e 
quindi un finanziamento uniforme. In un primo tempo non 
è stato possibile avvicinarci a questo concetto.

Gli ospizi assistono non solo persone con specifiche necessi-
tà in cure palliative, ma accompagnano anche attivamente 
i loro famigliari. L'obiettivo è quello di raggiungere la miglior 
qualità di vita possibile fino al termine della vita fornendo 
una variegata offerta di prestazioni mediche, curative, psi-
cosociali così come spirituali o rispettivamente di assistenza 
spirituale. Tutto questo è possibile grazie ad un team alta-

mente qualificato di persone provenienti da diversi gruppi 
professionali e che assicurano un'assistenza specializzata in 
cure palliative. Inoltre anche l'integrazione di un'ampia rete 
di volontari svolge un ruolo importante. Tuttavia, per arri-
vare a coprire i propri costi, gli ospizi dipendono dal capitale 
di fondazione e rispettivamente dalle donazioni. È quindi di 
vitale importanza rafforzare nell'opinione pubblica le cono-
scenze riguardo agli ospizi e la loro indispensabile attività 
in modo da sostenere lo sviluppo e il mantenimento di una 
«Compassionate Community». In fin dei conti dobbiamo 
tutti presto o tardi confrontarci con la questione di dove 
trascorrere i nostri ultimi giorni di vita. Questa definizione 
e il presente lavoro rappresentano un punto di partenza per 
un discorso più ampio volto ad ulteriormente affermare e 
sostenere gli ospizi in Svizzera.

Eleonore Arrer e André Fringer
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

Die «Todesart der Philosophen» – 
ein spannendes Seminar über das Sterbefasten
Am 8. März veranstalteten die Paulus Akademie Zürich, die römisch-katholische Landeskirche des Kantons Zürich und 
palliative zh+sh im Zürcher Volkshaus ein Seminar über das sogenannte «Sterbefasten». Mit rund 120 Teilnehmenden 
traf die Veranstaltung auf grosses Interesse.

Als Sterbefasten bezeichnet man den freiwilligen und kon-
sequenten Verzicht auf Nahrung und / oder Flüssigkeit, 
ohne dass eine dazu motivierende psychische Erkrankung 
wie etwa Anorexie vorliegt. Die Absicht: den Eintritt des To-
des zu beschleunigen. Ob das Sterbefasten als Alternative 
zum assistierten Suizid oder als eine besondere Form des 
Suizids gesehen werden soll, ist Gegenstand der Diskussion. 
Und auch wie weit die medizinische, psychologische und 
spirituelle Begleitung eines Menschen, der sich zum Sterbe-
fasten entschlossen hat, gehen darf und muss.

Zu den rechtlichen Rahmenbedingungen referierte die Ju-
ristin Bianka Dörr und wies darauf hin, dass schon in der 
Antike Sterbefasten praktiziert worden sei und als Todesart 
der Philosophen gegolten habe. So soll etwa der schwer-
kranke römische «Philosophenkaiser» Marc Aurel (2. Jhdt. n 
Chr.) seinen Tod durch die Verweigerung von Speisen und 
Getränken beschleunigt haben.

Bianka Dörr stellte fest, dass das Thema juristisch nur wenig 
Beachtung finde. Im Medizinrecht sei die Selbstbestimmung 
des urteilsfähigen Patienten verankert, daher seien sich die 
Juristen einig, dass dies auch einschliesse, das eigene Leben 
zu beenden. Das Sterbefasten erfordere eine rechtlich gültige 
Einwilligung, dies umfasse u. a. die Aufklärung auch und gera-
de über die Folgen des Entschlusses und den zu erwartenden 
Verlauf des Sterbefastens. Ist der Patient urteilsfähig, genü-
ge dessen Zustimmung zum Handlungsentscheid, er müsse 
aber den Entscheid selber treffen. Wichtig sei also auch, dass 
ein zum Sterbefasten entschlossener Mensch fremder Wil-
lensbeeinflussung widerstehen kann. Einwilligungen urteils-
unfähiger Patienten seien dagegen rechtlich bedeutungslos. 
Auf der Grundlage von Art. 16 ZGB heisse urteilsfähig sein, 
vernunftgemäss zu handeln. Wer sich für Sterbefasten ent-
scheide, müsse also verstehen können, welche Konsequenzen 
und welchen Verlauf der Verzicht hat. 

Urteilsfähig zu sein sei jedoch relativ. Es gebe nur eine Be-
urteilung aufgrund der jeweiligen konkreten Situation und 
so könne für einfache Fragen durchaus eine Urteilsfähigkeit 
vorliegen, bei komplexeren hingegen nicht (mehr). Im Zwei-
fel müsse man eine Abklärung vornehmen, wobei im Falle 
von Erwachsenen in der Regel die Urteilsfähigkeit vermutet 
werde. Als verbindliche Vorsorge für den Fall der Urteilsunfä-
higkeit erwähnte Bianka Dörr die Patientenverfügung. Sie sei 

auch für das Sterbefasten geeignet, um den Patienten und 
den Arzt abzusichern. Bei Urteilsfähigkeit könne die Patien-
tenverfügung jederzeit geändert und widerrufen werden. 
Sterbefasten sei, so Bianka Dörr, allerdings kein einfacher, 
sondern ein anspruchsvoller Weg. Darum sei es wichtig, die 
Angehörigen früh und transparent mit einzubeziehen.

Über die Motive von Sterbewünschen und ihre Bewer-
tung sprach anschliessend Josef Jenewein, Psychiater und 
Psychotherapeut am Universitätsspital Zürich. Wie damit 
umgehen, wenn Menschen sterben wollen? Oder es nicht 
wollen, aber eben doch sterben müssen? Bei onkologischen 
Erkrankungen lasse sich in den ersten vier Wochen eine psy-
chische Belastung durch die Krankheit bei 31 % der Patien-
ten feststellen, nach einem Jahr bei fast 40 %. Angehörige 
seien ebenfalls häufig psychischen Belastungen ausgesetzt, 
dies v.a. in der terminalen Phase des Patienten. Die schwers-
ten psychischen Belastungen seien auf Schmerz, Fatigue, 
Angst und Depressionen zurückzuführen.

Oft sei psychischer Stress Ursache für den Sterbewunsch, 
bei Suizid seien es oft psychische Erkrankungen, dies gel-
te jedoch nicht für den assistierten Suizid. Insbesondere 
depressive Patienten mit grossen Schmerzen und einer 
schwierigen Betreuungssituation äusserten den Wunsch 
nach assistiertem Suizid. Dieser Wunsch sei aber oft nicht 
stabil, er könne sich ändern, so v. a. bei Patienten mit De-
pressionen und Dispnoe. Beim Sterbefasten seien die Moti-
ve insbesondere somatischer Natur (Schmerzen, Dispnoe), 
hinzu kämen existenzielle Nöte wie z. B. der Verlust der 
Würde, was zu emotionalem Stress führen könne. Der Ster-
bewunsch sei also der Wunsch, dass dieser Stress aufhört.

Was tun? Josef Jenewein plädierte dafür, die belastenden 
Stressfaktoren zu reduzieren, und jene Faktoren zu stärken, 
die der Würde des Patienten dienlich sind, so etwa durch die 
Gewährleistung grösstmöglicher Autonomie, biografische 
Arbeit oder die Wahrnehmung des Sterbens als Transfor-
mationsprozess: «Ich hinterlasse etwas.»

Die vorläufigen Ergebnisse einer derzeit laufenden Umfra-
ge unter leitenden Funktionsträgern in der Langzeitpflege 
und Hausärzten stand im Zentrum des Vortrags der Pfle-
gewissenschaftlerin Sabrina Fehn, Mitarbeiterin von André 
Fringer an der Fachhochschule St. Gallen. Wie sie feststellte, 



47

treffe Sterbefasten den Zeitgeist in Form des Strebens nach 
Autonomie auch im Sterben. Vor dem Sterbefasten gelte 
es, eine Abklärung möglicher Alternativen vorzunehmen, 
psychische und / oder kognitive Beeinträchtigungen auszu-
schliessen, den Patienten zu informieren und die Angehöri-
gen einzubeziehen.

Bei der Durchführung sei es trotz der Absicht des Fastenden 
wichtig, Essen und Trinken immer anzubieten und so eine 
Umkehr zu ermöglichen. Von grosser Bedeutung sei eine gute 
Mundpflege und im Vorfeld die Besprechung möglicher Kom-
plikationen wie Unruhe und Delir. Der Tod trete meistens in-
nerhalb eines Zeitraums von sieben bis 21 Tagen ein, es gebe 
aber auch Fälle, in denen der Patient erst nach vier oder fünf 
Wochen verstarb. Die Auswirkungen auf Pflegende und Ange-
hörige seien bislang unzureichend erforscht, deshalb befasse 
sich eine aktuelle Studie mit der Situation von Angehörigen. 

Die Umfrage habe gezeigt, dass das Thema Sterbefasten 
relevant ist, bei den meisten Befragten mit der Weltan-
schauung vereinbar ist, aber dennoch oft moralische Be-
denken bestehen. Das Sterbefasten sei allgemein bekannt, 
und wie die Umfrage ergab, hätten 125 Befragte mit 
durchschnittlich 28 Berufsjahren 13 Fälle begleitet, im Jahr 
2016 seien es durchschnittlich zwei Fälle pro Befragungs-
teilnehmer / -in gewesen.

Einen solchen Fall schilderte die Pflegefachfrau Nadja Dur-
rer im Gespräch mit Monika Obrist, Präsidentin von palliati-
ve ch. Durrers ambulantes Palliative-Care-Team im Zürcher 
Oberland begleitet rund 200 Menschen im Jahr. «Jeder stirbt 
seinen eigenen Tod», sagte sie. So auch Herr Märki (Jg. 1931), 
der eines Tages nichts mehr essen und trinken wollte, ob-
wohl er keine schwere Erkrankung hatte. «Ich hatte ein rei-
ches Leben. Nun sehe ich mein Leben als erfüllt an, ich bin 
müde. Ich habe aufgehört zu essen und zu trinken, umsorgt 
von der Liebe meiner Angehörigen. Ich danke ihnen», so 
Herr Märki. Seine Familie reagierte zunächst geschockt, ver-
zweifelt und wütend. Im Gespräch mit der Pflegefachfrau 
und Angehörigen wurde geklärt, woher der Sterbewunsch 
kommt: Herr Märki wollte nicht «in die Mühle» der Medizin 
gelangen. Daraufhin suchte die Familie Unterstützung beim 
ambulanten Palliative-Care-Team, beim Hausarzt, der Spi-
tex und Freunden. Es wurde geplant, wer wie und wann da 
ist und zum Einsatz kommt. Die Angehörige bräuchten das, 
weil viel auf sie zukomme, sagte Nadja Durrer.

Wie lief das Sterbefasten ab? Herr Märki war in den ersten 
Tagen schwach, aber immer noch mobil. Er pflegte ein Ri-
tual der Mundbefeuchtung mit einem Krug frischen Was-
sers. Immer bekam er das Angebot zu trinken, entschied 
sich aber konsequent dagegen, denn für ihn war das of-
fenbar der richtige Weg. Ein Notfallplan enthielt Angaben 
zur Erreichbarkeit der involvierten Personen, eine Patien-
tenverfügung sowie Massnahmen im Fall von Schmer-

zen, Verwirrung und Delir. Die Familie zeigte sich trotz 
der schwierigen Situation sehr kreativ und so wurden die 
diversen Besuche des Abschiednehmens von ihr sehr be-
wusst gestaltet. Als grosses Problem für die Pflege erwies 
sich die Mundtrockenheit, gegen die ein Luftbefeuchter 
eingesetzt wurde, Hunger und Durst machten sich dage-
gen nicht bemerkbar. Im Laufe der Zeit hatte Herr Märki 
zunehmende Schwierigkeiten zu sprechen und ihm nahe-
stehende Menschen zu erkennen. Er verstarb am 14. Tag 
des Fastens unter der Gabe sedativer Medikamente. Als Fa-
zit erwähnte Nadja Durrer, dass beim Sterbefasten eine in-
terdisziplinäre Begleitung, die Erreichbarkeit der Begleiter 
(möglichst 24 Stunden) sowie die Zustimmung der Familie 
von zentraler Bedeutung seien.

Als letzte Referentin widmete sich Ursula Klein, Pflegeexper-
tin bei der Spitex Zürich, den ethischen Aspekten aus Sicht 
der Pflege. Der freiwillige Verzicht auf Nahrung und Flüssig-
keiten löse viele Fragen aus, so etwa nach dem Motiv für den 
Sterbewunsch und nach dem richtigen Tun. Beim Sterbefas-
ten leisteten die Fachpersonen keine Sterbehilfe, sondern 
Sterbebegleitung. Der Nahrungs- und Flüssigkeitsverzicht sei 
irgendwo zwischen Suizid und natürlichem Tod zu verorten. 
Die Entscheidung ist in den ersten Tagen reversibel, dies sei 
ein wichtiger Unterschied zum assistierten Suizid. Das Ster-
befasten gelte als «guter» Tod und scheine weniger konflikt-
trächtig zu sein als der Suizid mit Hilfe einer Sterbehilfe-Or-
ganisation. Als offene Fragen nannte Ursula Klein:

Sabrina Fehn von der Fachhochschule St. Gallen stellte fest, 
dass das Sterbefasten den Zeitgeist in Form des Strebens 
nach Autonomie auch im Sterben treffe.
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–– Den Wunsch nach dem Sterbefasten unterstützen oder 
davon abhalten? Was ist höher zu gewichten: Auto
nomie oder Fürsorge?

–– Wie damit umgehen, wenn durch das Sterbefasten eige-
ne Werte in Frage gestellt werden?

–– Was löst das Sterbefasten und die oft mit ihr verbun
dene Assoziation des Verdurstens und Verhungerns bei 
den Angehörigen aus? 

–– Wie mit Ängsten, Schuldgefühlen und Hilflosigkeit der 
Angehörigen umgehen? Wie mit Angehörigen umgehen, 
die nicht einverstanden und / oder überfordert sind?

Beendet wurde die Tagung mit einer Podiumsdiskussion, an 
der Hans Märki, der Sohn des oben erwähnten Herrn Mär-
ki, der Palliativmediziner Markus Minder, die Seelsorgerin 
Tonja Jünger sowie die Pflegefachfrau Monika Schümperli 
teilnahmen. Auch Markus Minder betonte, dass das Sterbe-
fasten kein einfacher Weg sei und der Durst v. a. bei jünge-
ren Patienten zum Problem werden könne. Zudem werde 
man immer schwächer und zum Schluss bettlägerig, was 
mit einem Delir, Ängsten und wegen der Nierenfunktions-
störung auch mit Schmerzen einhergehen könne. Für Mo-
nika Schümperli ist das Sterbefasten ein Abenteuer, das ein 
Team brauche. Zudem müsse man mit beiden Beinen auf 
dem Boden stehen, um diesen schwierigen Prozess durch-
zustehen. Hans Märki stimmte dem zu, indem auch er be-
tonte, wie wichtig ein begleitendes Palliative-Care-Team 
sei. Tonja Jünger meinte, dass die Patientenautonomie zwar 

oberste Priorität habe, aber auch alle anderen Beteiligten 
ein Recht darauf hätten, dass man ihre Bedürfnisse und 
Probleme wahrnehme. 

Dass es beim Sterbefasten tatsächlich Grenzen gibt, mach-
te die Podiumsdiskussion ebenfalls deutlich. Markus Min-
der nannte in diesem Zusammenhang eine offensichtliche 
Fremdbestimmung des Patienten oder eine psychiatrische 
Erkrankung. Dann stelle sich die Frage, ob die Palliativmedizin 
verpflichtet sei, Menschen, die das Sterbefasten wünschen, 
zu begleiten. Für Monika Schümperli ist dann eine Grenze 
erreicht, wenn die Angehörigen diesen Weg nicht mitgehen 
können. Dem stimmte Hans Märki zu: Das Sterbefasten dürfe 
in einer Familie keinen emotionalen Scherbenhaufen hinter-
lassen. Tonja Jünger warf die Frage auf, welcher Wille denn 
gelte, wenn ein dementer Mensch in einer Patientenverfü-
gung das Sterbefasten vorgesehen habe, aber nun nach Es-
sen und Trinken verlange. Dass in einem solchen Fall der akute 
Wunsch Vorrang vor der Patientenverfügung habe und dem 
Menschen Nahrung und Flüssigkeit angeboten werden müss-
ten, war auf dem Podium Konsens – zeigte aber, dass das Ster-
befasten im Einzelfall viele heikle Fragen aufwerfen kann. 

Christian Ruch

Mehr zum Thema Sterbefasten finden Sie in der Ausgabe 
3-2015 unserer Fachzeitschrift.

ANZEIGE
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FORMATION ET RECHERCHE

La «mort des philosophes» – un séminaire 
passionnant sur le jeûne ante mortem
(Résumé)

Le 8 mars, l'Académie Paulus, l'Église nationale catholique 
romaine du canton de Zurich et palliative zh + sh ont orga-
nisé au Volkshaus à Zurich un séminaire ayant pour thème 
«le jeûne ante mortem». Avec environ 120 participantes 
et participants, l'événement a rencontré un grand intérêt. 
Sous le terme de «jeûne ante mortem », on désigne le re-
noncement volontaire et conséquent à la nourriture et / ou 
aux liquides, sans que ce renoncement soit motivé par une 
maladie psychique telle que l'anorexie. L'intention: accélé-
rer la survenance du décès.

La juriste Bianka Dörr a exposé le cadre juridique et a fait 
remarquer que le jeûne ante mortem était déjà pratiqué 
dans l'Antiquité et qu'il était considéré comme la façon 
de mourir des philosophes. Ainsi, «l'empereur romain phi-
losophe» Marc Aurel (2e siècle apr. J.-C.), gravement ma-
lade, aurait accéléré sa mort en refusant les aliments et 
les boissons. Le jeûne ante mortem requiert un consente-
ment juridiquement valable. Celui-ci inclut entre autres 
les éclaircissements concernant aussi et surtout les 
conséquences de la décision et l'évolution attendue du 
jeûne ante mortem. 

Par la suite, Josef Jenewein, psychiatre et psychothérapeute 
à l'Hôpital universitaire de Zurich, a parlé des motivations 
du désir de mourir et de leur évaluation. Le stress psychique 
est souvent la cause du désir de mourir, les maladies psy-
chiques sont souvent la cause des suicides, mais cela ne 
s'applique pas au suicide non assisté. Josef Jenewein a plai-
dé pour la réduction des facteurs de stress accablants et 
pour le renforcement des facteurs qui seraient bénéfiques 
pour la dignité du patient, tels que la garantie de la plus 
grande autonomie possible, le travail biographie ou la per-
ception de la mort comme processus de transformation: 
«je laisse quelque chose derrière moi.»

Les résultats préliminaires d'une enquête en cours auprès 
de hauts fonctionnaires dans les soins de longues durées 
et auprès des médecins de famille ont été au centre de 
l'exposé de Sabrina Fehn, scientifique en soins infirmiers. 
Comme elle l'a constaté, le jeûne ante mortem touche 
l'esprit du temps sous la forme de la quête d'autonomie 
également en phase terminale. Avant le jeûne ante mor-
tem, il est important de clarifier les alternatives possibles, 
d'exclure les déficiences psychiques et / ou cognitives, 
d'informer les patients et d'impliquer les proches. Lors de 
la mise en œuvre, il est important malgré les intentions 

de la personne jeûnant de lui offrir toujours de la nour-
riture et des boissons et de permettre ainsi un retour à 
une phase d'alimentation. Il est d'une grande importance 
de maintenir une bonne hygiène buccale et d'avoir une 
discussion préalable sur les complications possibles telles 
que l'agitation et le délire. La mort survient généralement 
dans un délai de sept à vingt et un jours, mais il y a aussi 
des cas où la mort du patient ne survient qu'après quatre 
à cinq semaines. 

Après une période de deux semaines, monsieur Märki (né 
en 1931) est décédé. C'est de celui-ci que l'infirmière Nadja 
Durrer a parlé lors d'un entretien avec Monika Obrist, prési-
dente de palliative ch. Un jour, il a voulu cesser de manger et 
de boire, bien qu'il n'eût pas de maladie grave. Sa famille a 
d'abord réagi de façon choquée, de façon désespérée et en 
colère, mais elle a ensuite demandé le soutien d'une équipe 
de soins palliatifs ambulatoires, du médecin de famille, du 
service de soins à domicile et des amis. On a planifié la pré-
sence des différentes personnes, la manière et le moment 
où elles entreraient en action. Les membres de la famille en 
avaient besoin, parce qu'ils devaient faire face à beaucoup 
de choses, a déclaré Nadja Durrer.

Monsieur Märki était faible dans les premiers jours, mais il 
restait encore mobile. Il suivait un rituel d'humidification 
de la bouche avec une cruche d'eau fraîche. Il a toujours eu 
l'offre de boire, mais il l'a refusée de façon conséquente, 
car c'était pour lui manifestement la bonne voie. Un plan 
d'urgence comprenait des informations sur la manière de 
contacter les personnes impliquées, les directives antici-
pées du patient ainsi que les mesures à prendre en cas de 
douleur, de confusion et de délire. La famille s'est montrée 
très créative malgré la situation difficile et différentes vi-
sites d'adieux ont ainsi été organisées très consciemment 
par celle-ci. La sécheresse buccale s'est avérée être un grand 
problème pour les soins, on y a remédié en utilisant un hu-
midificateur. Par contre, la faim et la soif ne se sont pas ma-
nifestées. Au fil du temps, monsieur Märki a eu de plus en 
plus de difficultés à parler et à reconnaître ses proches. Il 
est mort le 14e jour du jeûne, on lui avait administré des 
médicaments sédatifs.

Ursula Klein, experte en soins infirmiers travaillant pour le 
service de soins à domicile de Zurich, était la dernière inter-
venante. Elle s'est consacrée aux aspects éthiques du point 
de vue des soins. Elle a cité les questions ouvertes suivantes: 
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–– Faut-il soutenir ou décourager le désir de jeûne ante 
mortem? À quoi faut-il accorder plus de poids: autono-
mie ou assistance?

–– Comment réagir si le jeûne ante mortem remet en cause 
ses propres valeurs?

–– Que provoquent le jeûne ante mortem et l'association à 
la déshydratation et à la faim chez les proches? 

–– Comment faire face aux peurs, aux sentiments de culpa-
bilité et à l'impuissance des proches? Comment traiter les 
proches qui ne sont pas d'accord et / ou qui sont débordés?

Le congrès a montré que le jeûne ante mortem peut sou-
lever dans certains cas de nombreuses questions délicates. 

Christian Ruch

Vous pouvez en savoir plus sur le thème du jeûne ante mortem 
en lisant le numéro 3-2015 de notre revue. 
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Il «modo di morire dei filosofi» – un interessante 
seminario sul tema del digiuno terminale
(Riassunto)

L'8 di marzo la Paulus Akademie, la chiesa regionale cat-
tolica romana del canton Zurigo e palliative zh+sh hanno 
organizzato un seminario centrato sul cosiddetto «digiuno 
terminale». L'evento, a cui hanno partecipato all'incirca 120 
persone, ha suscitato grande interesse. Con digiuno termi-
nale si descrive la rinuncia volontaria e conseguente al cibo 
e / o ai liquidi, senza che ciò sia dettato da una malattia psi-
chica che spinga a farlo come per esempio l'anoressia. Lo 
scopo: accelerare la venuta della morte.

La giurista Bianka Dörr ha presentato il contesto giuridico e 
ha ricordato che già nell'antichità veniva praticato il digiuno 
terminale e che veniva considerato come il modo di mori-
re dei filosofi. Ad esempio pare che l'imperatore e filosofo 
Marco Aurelio (secondo secolo d. C.) essendo gravemente 
malato abbia accelerato la propria morte rifiutando cibo e 
bevande. Il digiuno terminale necessita di un consenso giu-
ridicamente valido e comprendente, tra le altre cose, anche 
e soprattutto la consapevolezza delle conseguenze derivan-
ti da una tale decisione e del decorso previsto per il digiuno 
terminale.

Successivamente Josef Jenewein, psichiatra e psicoterapeu-
ta all'ospedale universitario di Zurigo, ha parlato dei desideri 
di morire e della loro valutazione. Spesso il motivo alla base 
del desiderio di morire è stress psichico, nel caso del suicidio 
si tratta spesso di malattie psichiche, anche se questo non è 
però valido per il suicidio assistito. Josef Jenewein ha soste-
nuto che è importante ridurre i fattori di stress che vanno a 
pesare sul paziente, e al contempo sia necessario rafforzare 
quei fattori che giovano alla sua dignità, come per esempio 
il garantire la maggior autonomia possibile, il lavoro biogra-
fico o la percezione della morte come un processo di tra-
sformazione: «Lascio qualcosa in eredità».

I risultati preliminari del sondaggio in atto attualmente tra 
i responsabili nelle cure a lungo termine e tra i medici di fa-
miglia erano al centro della presentazione di Sabrina Fehn, 
diplomata in scienze infermieristiche. Si può constatare che 
il digiuno terminale corrisponda alla tendenza del momen-
to sotto forma di una ricerca di autonomia anche nel pro-
cesso della morte. Prima di attuare un digiuno terminale è 
necessario effettuare chiarimenti sulle possibili alternative, 
escludere alterazioni psichiche e / o cognitive, informare il 
paziente e coinvolgere i famigliari. Nel processo di attua-
zione rimane importante continuare sempre ad offrire cibo 
e bevande indipendentemente dagli intenti di colui che ha 

intrapreso il digiuno, in modo da poter rendere possibile 
un’inversione della decisione. Inoltre è molto importante 
curare una buona igiene orale e in precedenza discutere del-
le possibili complicazioni quali agitazione e delirio. La morte 
in genere avviene entro un periodo tra i sette e 21 giorni, 
esistono però anche casi in cui il paziente è deceduto solo 
dopo quattro o cinque settimane.

L'infermiera Nadja Durrer nella conversazione con Monika 
Obrist, presidente di palliative ch, ha riferito che il signor 
Märki (classe 1931) è morto dopo due settimane. Un giorno 
non volle più né bere né mangiare nulla, nonostante non 
avesse una malattia grave. La sua famiglia dapprima re-
agì con schock, disperazione e rabbia, ma poi cercò anche 
supporto presso il team di cure palliative ambulatoriale, il 
medico di famiglia, lo Spitex e amici. Venne preparato un 
piano secondo il quale veniva stabilito chi, come e quando 
sarebbe stato presente e cosa dovesse fare. I famigliari ne 
avevano bisogno, perché il carico che gravava sulle loro spal-
le era grande, ha spiegato Nadja Durrer.

I primi giorni il Signor Märki era debole, ma pur sempre 
mobile. Manteneva un rituale per idratare la bocca con 
una brocca di acqua fresca. Gli si offriva sempre la pos-
sibilità di bere, ma lui ha sempre rifiutato risolutamente, 
poiché per lui questa era chiaramente la via giusta. Il pia-
no di emergenza conteneva le indicazioni su come fosse-
ro raggiungibili le varie persone coinvolte, il testamento 
biologico, così come le misure da intraprendere in caso di 
dolori, stato confusionale e delirio. Nonostante la difficile 
situazione, la famiglia dimostrò molta creatività, gestendo 
le varie visite di commiato in maniera molto consapevole. 
La secchezza orale divenne uno dei problemi principali, per 
combatterla vennero impiegati degli umidificatori, mentre 
fame e sete invece non si manifestarono in modo partico-
lare. Col passare del tempo il Signor Märki ebbe sempre più 
difficoltà nel parlare e nel riconoscere le persone attorno 
a lui. Morì al 14o giorno di digiuno sotto l’effetto di medi-
camenti sedativi.

L'ultima relatrice, Ursula Klein, esperta di cure presso lo Spi-
tex di Zurigo, si è dedicata all’aspetto etico dal punto di vista 
delle cure, formulando le seguenti domande aperte:

–– Assecondare il desiderio di un digiuno terminale o cer-
care di dissuadere il paziente? Cosa è maggiormente im-
portante: autonomia o cura?
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–– Come affrontare la situazione quando il digiuno termina-
le mette in discussione i proprio valori?

–– Cosa suscita nei famigliari il digiuno terminale ed il pen-
siero del morire di sete e di fame spesso associato ad esso?

–– Come gestire le paure, i sensi di colpa e il senso di im-
potenza dei famigliari? Come affrontare i famigliari che 
non approvano una tale decisione e / o si sentono sopraf-
fatti dalla situazione?

La conferenza ha messo in evidenza il fatto che il digiuno 
terminale in determinati casi specifici può sollevare diverse 
questioni complesse.

Christian Ruch

Ulteriori informazioni riguardo al tema del digiuno terminale 
possono essere trovate nell'edizione 3-2015 della nostra rivista.

« �War must be, while we defend our lives against a destroyer who would devour all; but I do 

not love the bright sword for its sharpness, nor the arrow for its swiftness, nor the warrior 

for his glory. I love only that which they defend. »
� J.R.R. Tolkien, «The Two Towers» 
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N E T Z W E R K

Luise Thut: die unermüdliche Pionierin 
der palliativen Pflege
Luise Thut erlebte in den USA, wie eine an Krebs erkrankte Freundin in einem Hospiz liebevoll bis zu ihrem Tod ge-
pflegt wurde. Die Erkenntnis, dass in der Schweiz solche Institutionen fehlten, änderte ihr Leben, bescherte ihr eine 
Aufgabe, an der viele zerbrochen wären. Jahre später eröffnete sie das erste Hospiz im Aargau – gegen viele Wider-
stände. Kürzlich feierte die Pionierin ihren 90. Geburtstag.

Der Tisch ist liebevoll gedeckt, Luise Thut ist eine aufmerk-
same Gastgeberin. Soeben ist sie von einer Reise zurückge-
kommen, die nächste ist bereits geplant. Auch mit 90 Jah-
ren noch scheint die zierliche Weisshaarige über eine nie zu 
versiegende Energie zu verfügen. Ohne diese Energie würde 
es das Lebenswerk der Aargauerin, ein Hospiz, nicht geben. 
Unermüdlich weibelte sie einst für ihre Idee, sass stunden-
lang mit der Aktuarin des Hospiz-Vereins am Computer, um 
Briefe zu schreiben, bildete sich weiter, hielt die Hand von 
Kranken, knüpfte neue Kontakte oder bekochte, wenn es der 
Sache diente, den gesamten Gemeinderat einer Gemeinde. 
Ihre blauen Augen strahlen, wenn sie von den Menschen be-
richtet, denen sie begegnet ist, ein feines Lächeln umspielt 
ihre Lippen. Sie erzählt bescheiden und meint wiederholt: 
«Ich hatte immer wieder sehr viel Glück.» Es ist, denkt die 
Berichterstatterin, das Glück einer Tüchtigen, die nie aufgab. 
Die immer an ihre Sache glaubte – und an die Menschen. 

Doch der Reihe nach. Luise Thut wurde 1928 in München 
geboren, erlebte als heranwachsende Frau die Kriegsjahre. 
Eine schwere Zeit, über die sie nicht allzu viele Worte ver-
lieren mag. Schon als kleines Mädchen stand ihr Berufs-
wunsch fest: Kinderärztin wollte sie werden. Doch damals 
war eine andere Zeit, bei der höheren Schulbildung wurden 
nach dem Weltkrieg die jungen Männer bevorzugt. Die jun-
ge Frau versuchte dennoch, ihren Traum zu verwirklichen, 
reiste zu Verwandten in die USA, erkundigte sich dort nach 
den Möglichkeiten eines Medizinstudiums – um festzustel-
len, dass ihr für solches das Geld fehlt. Also begann sie, als 
Kinderbetreuerin zu arbeiten, kehrte nach einigen Jahren 
zurück nach Europa um einige Zeit darauf erneut in die USA 
auszuwandern. Für die Scandinavian Airlines arbeitete sie 
als VIP Representative, sie betreute in dieser Funktion Pro-
minente, die mit der Airline reisten. Eine Aufgabe, die ide-
al auf sie zugeschnitten war. «Ich fand schon immer sehr 
leicht den Zugang zu Menschen», berichtet sie. Eine Eigen-
schaft, die ihr später sehr zugute kommen sollte. 

Es war die Liebe zum Swissair-Piloten Heinz Thut, den sie 
1964 in den USA heiratet, die sie schliesslich in die Schweiz 
führte. Es handelte sich um eine Verbindung auf Augenhö-
he: «Heinz hat meine Ideen immer sehr unterstützt.» Nach 
Stationen in Bangkok und Hongkong bezog das Ehepaar ein 
schönes Einfamilienhaus in Zufikon. Luise Thut hätte ganz 

in ihrem angenehmen Alltag mit vielen Freunden aufgehen 
können, doch dann hatte sie ein Erlebnis.

Die Würde der Kranken

In den USA hatte sie einige Jahre zuvor Freundschaft zu 
einer Frau geschlossen, Opernliebhaberin wie sie. Der Kon-
takt hielt, auch als Luise Thut auf anderen Kontinenten leb-
te. Irgendwann bekam sie ein folgenschweres Telefonat: 
«Ich habe Krebs», erfuhr sie von der Freundin. Sie reiste in 
die USA, um ihr beizustehen. Leider nahm deren Erkran-
kung einen verhängnisvollen Verlauf, sie verschied 1989. 
Allerdings: Sie musste nicht in einem unpersönlichen Kran-
kenhauszimmer sterben, sondern verlebte ihre letzte Zeit 
in Würde in einem stationären Hospiz, liebevoll umsorgt. 
Luise Thut war tief beeindruckt, trotz ihres Schmerzes über 
den Verlust. Allerdings musste sie feststellen, dass das Hin-
scheiden ihrer Freundin in der Schweiz ein anderes gewesen 
wäre. Die Hospiz-Idee oder die palliative Pflege waren hier-
zulande damals noch unbekannt. 

Mit 60 Jahren beschloss sie, das zu ändern. Weil es in der 
Schweiz damals noch keine entsprechenden Ausbildungen 
gab, absolvierte sie sie im Ausland, erwarb den Titel Certified 
Hospice Trainer. Das berechtigte sie, ein Hospiz zu führen und 
Mitarbeitende auszubilden. Ihre Fähigkeit, schnell mit Men-
schen in Kontakt zu kommen, erleichterte es ihr, Beziehungen 
zu Personen zu knüpfen, die zu wichtigen Wegbereitern wur-
den, etwa zur Sterbeforscherin Elisabeth Kübler-Ross, mit der 
sie sogar eine tiefe Freundschaft verband, oder zur britischen 
Hospiz-Pionierin Cicely Saunders. Luise Thuts tiefer Glaube 
liess sie vertrauen, dass alles schon richtig kommen würde. 
Vergnügt erzählt sie: «Es kam immer wieder vor, dass ich im 
Flugzeug neben jemandem sass, und im Gespräch fand ich he-
raus, dass gerade diese Person mir sehr hilfreich sein konnte.»

Grosser Charme

Die Hürden waren jedoch sehr hoch, in politischer als auch in 
gesellschaftlicher Hinsicht. Viele verwechselten Luise Thuts 
Ideen von einer palliativen Begleitung Schwerkranker mit ei-
ner aktiven Sterbehilfe. Ärzte standen den Gedanken eben-
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falls negativ gegenüber. Hier kam der Aargauerin ihr grosser 
Charme entgegen. Sie vermag es, Menschen zu überzeugen, 
zu motivieren. Bescheiden meint sie, dass ihr viele liebe Per-
sonen geholfen hätten. Aber es war sie, die Geld sammelte, 
die Ärzte oder Politiker mit fachlichen Argumenten zu über-
zeugen versuchte. Mit der Zeit wurde sie bekannt, und sie 
nutzte diese Bekanntheit für die Hospiz-Sache.

Mit sieben Bekannten gründete sie 1994 den Aargauer Hos-
pizverein, lancierte die Begleitung von Schwerkranken. Sie 
leitete die ehrenamtlichen Helfenden, die Erkrankten und 
ihren Angehörigen beistanden, sie sorgte dafür, dass sie 
gut vorbereitet mit ihrer Aufgabe starten konnten und sie 
war es auch, die sicherstellte, dass die Begleitung nieman-
den emotional überforderte. Weiter organisierte sie einen 
Trauertreff. Die Finanzen waren immer ein Thema, denn die 
Begleitung sollte für die Schwerkranken und ihre Angehöri-
gen unentgeltlich sein. Es war jeweils Luise Thut, die Gön-
ner fand, die Sammlungen organisierte. Sie ging auch an die 
Presse, um ihre Ideen bekannter zu machen. 

Suche nach Räumlichkeiten

Die Begleitung von Schwerkranken des Hospiz-Vereins Aargau 
wurde in kürzester Zeit zu einem grossen Erfolg. Luise Thut 
hätte sich zurücklehnen, sich sagen können, dass sie viel er-
reicht hatte. Aber sie wollte das stationäre Hospiz, sie wollte 
es unbedingt. «Nicht immer ist es möglich, dass Schwerkran-
ke zu Hause gepflegt werden, nur schon, weil manchmal die 
entsprechenden sozialen Kontakte fehlen. Dann müssen die-
se Kranken mangels Alternativen häufig ins Spital, verleben 
ihre letzten Stunden in einer Atmosphäre, in der niemand für 
sie Zeit hat. In einem Hospiz ist das anders, dort gibt es ausge-
bildete Palliativ-Fachpersonen, die den Umgang mit Schwer-
kranken gewohnt sind und die auch über genügend Zeit ver-
fügen, weil sie von vielen gut ausgebildeten Ehrenamtlichen 
gut unterstützt werden. Auch für die Angehörigen ist es ein-
facher, wenn sie in einem angenehmen Ambiente Abschied 
nehmen können. Ein Hospiz bietet auch einen guten Rahmen, 
um die unerledigten Dinge vor dem Sterben noch zu erledi-
gen, um zum Beispiel innerhalb der Familie noch Frieden zu 

Luise Thut scheint auch mit 90 Jahren noch über eine nie zu versiegende Energie zu verfügen.
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schliessen», begründet sie. Unermüdlich klopfte sie bei ver-
schiedenen Stellen an, suchte nach Räumlichkeiten für das 
Hospiz. Stellte sicher, dass der Verein immer professioneller 
aufgestellt wurde, auch in finanzieller Hinsicht. Wie schaffte 
sie es, nie aufzugeben? Sie sagt: «Der Glaube, dass wir unsere 
Ziele erreichen. Ich wusste: Da ist jemand, der dir hilft. Ich war 
nie allein. Oft denke ich, das Lieblingskind des Herrgotts zu 
sein. So fand ich Kraft und Mut, weiterzumachen.»

Der Durchbruch

2005 wurde ihre Hartnäckigkeit belohnt, in den Räumen des 
ehemaligen Klosters Gnadenthal in Niederwil konnte sie das 
Hospiz an der Reuss, das erste stationäre Hospiz im Kanton 
Aargau, mit vier Betten eröffnen. Damit war ein wichtiger 
Grundstein gelegt worden. Ärzte und Pflegende realisierten 
auf einmal, dass es stationäre Hospize dringend braucht. 
Dennoch gab es noch weitere Schwierigkeiten. Im Jahr 2010 
musste das Hospiz umziehen. Erneut setzte Luise Thut, ob-
wohl nicht mehr Präsidentin, alle Hebel in Bewegung und 
konnte in Brugg im ehemaligen Spital Räumlichkeiten finden. 
Dort befindet sich das Hospiz seither, aktuell verfügt es über 
zehn Zimmer. Den Einsatz leistete Luise Thut, weil sie vom 
Vorstand des Hospiz-Vereins gefragt worden war. Sie kannte 
eben nach wie vor die richtigen Personen und verfügte in der 
Öffentlichkeit über eine hohe Glaubwürdigkeit.

Berührendes Buch

Im Jahr 2008 hatte Luise Thut nochmals einen grossen 
Schritt gewagt: Sie trat als Präsidentin des Hospiz-Vereins 
Aargau zurück, übergab diesen in neue Hände. Nicht, um 
sich zu schonen, sondern um die Zukunft zu ermöglichen – 
schliesslich war sie schon 80 Jahre alt. 

Im Jahre 2015 erschien das Buch «Ein Haus fürs Leben – Die 
Schweizer Hospiz-Pionierin Luise Thut und ihre Wegbeglei-
ter» der beiden Autorinnen Erika Lüscher und Ursula Eichen-

berger. Clemens Caspar, Chefarzt Onkologie Baden, sagt in 
diesem Buch über Luise Thut: «Sie hat es geschafft, in vielen 
Menschen die Vision einer besseren Versorgung in der letzten 
Lebensphase einzupflanzen und die Sehnsucht danach wach-
zuhalten.» An der Buchvernissage nahmen auch prominente 
Gäste wie die Schriftstellerin Klara Obermüller oder der Mo-
derator Kurt Aeschbacher teil. Das zeigt die Bedeutung von 
Luise Thuts Wirken zugunsten der palliativen Pflege. 

Am 28. Februar 2018 wurde Luise Thut 90 Jahre alt, eine of-
fizielle Feier dazu fand am 4. März 2018 statt. Am Freitag, 
2. März 2018, wurde sie von der Aargauer Gesundheitsdi-
rektorin Franziska Roth mit einer selbstgebackenen Torte 
empfangen. Die Regierungsrätin dankte ihr für ihren Einsatz 
zugunsten von Schwerkranken. Nationalrätin Pascale Bru-
derer lud sie ins Bundeshaus nach Bern ein und zu einem 
gemeinsamen Lunch. Auch sie dankte ihr sehr für das uner-
müdliche Wirken.

Susanna Vanek

Susanna Vanek ist seit vielen Jahren als Journalistin tä-
tig. Sie lernte Luise Thut kennen, als sie als Redaktorin bei 
der «Aargauer Zeitung» tätig war und begleitet ihr Wir-
ken seither journalistisch. Sie ist aktuell Redaktionsleiterin 
der «Schweizer Bauwirtschaft», dem offiziellen Organ des 
Schweizerischen Baumeisterverbandes. Daneben schreibt sie 
hin und wieder als Autorin über Themen aus dem Gesund
heitsbereich. 

Susanna Vanek 

Journalistin

svanek@baumeister.ch
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N E T Z W E R K

Autonomie in der Medizin: Ein Zusammenspiel 
von Selbstbestimmung und professioneller  
Verantwortung
Das informierte Einverständnis der betroffenen Person gilt heute als notwendige Voraussetzung, dass eine medizinische 
Massnahme umgesetzt werden kann. Allerdings sind Entscheidungssituationen in der Realität oft komplex, die Urteilsfä-
higkeit der Betroffenen kann eingeschränkt sein, der Patientenwillen unklar bleiben. Welche professionellen Fähigkeiten 
und Strukturen fördern Selbstbestimmung auch unter erschwerten Umständen? Susanne Brauer, Vize-Präsidentin der 
Zentralen Ethikkommission (ZEK) der Schweizerischen Akademie der medizinischen Wissenschaften (SAMW), hat fünf 
Thesen entwickelt zum medizin-ethischen Konzept der Autonomie und den damit verbundenen Herausforderungen.

Der medizin-ethische Grundsatz der Autonomie, nach dem 
Patientinnen und Patienten das Recht zukommt, medizini-
sche Diagnose- und Handlungsvorschläge abzulehnen, ist 
heute unstrittig, musste aber hart erkämpft werden: Zum 
einen gegen eine paternalistische Haltung, die über lange 
Zeit im hierarchischen Gefälle zwischen Arzt und Patientin 
geradezu als Wesensmerkmal von Beziehungen in der Me-
dizin zum Ausdruck kam. Zum anderen gegen eine am Inter-
esse des Patienten orientierte fürsorgliche Grundhaltung in 
der Medizin, die in bester Absicht dem Wohl des Patienten 
einen Primat vor seiner Selbstbestimmung zumass.

Freilich löst die zunehmende Betonung der Autonomie die 
Spannung, die zwischen Selbstbestimmung und Fürsorge 
bestehen kann, keineswegs auf. Beide Prinzipien haben ihre 
Berechtigung, da Entscheidungssituationen in der Realität 
oft komplex sind und sich die Befindlichkeiten und Abhängig-
keiten der Patientinnen als vielschichtig erweisen. Sehr häu-
fig sind auch Situationen, in denen diejenigen, die entschei-
den sollten, nicht vollumfänglich über die Voraussetzungen 
verfügen, ihre Autonomie auszuüben, weil sie urteilsunfähig 
sind. Solche Herausforderungen und Spannungsfelder sind 
es, die im mehrjährigen Veranstaltungszyklus «Autonomie 
in der Medizin» aus verschiedenen Perspektiven beleuchtet 
werden. Dabei werden neben medizin-ethischen Überlegun-
gen auch rechtliche, gesellschaftliche und soziale Aspekte 
einbezogen. Im Folgenden möchte ich im Anschluss an diese 
Diskussionen fünf Thesen behandeln, die mir für die Weiter-
entwicklung des Autonomiebegriffs in der heutigen Medizi-
nethik massgeblich erscheinen.

1. Patientenautonomie bleibt Ausgangspunkt 
für Entscheidungen.
Das informierte Einverständnis der betroffenen Person ist 
eine notwendige Voraussetzung dafür, dass ein Diagnose- 
oder Behandlungsverfahren ausgeführt werden darf. Die-
ses Recht beinhaltet zugleich eine Pflicht: Eine Person kann 

ihr Recht auf Einverständnisgabe nicht delegieren, solange 
sie für die Entscheidung als urteilsfähig erachtet wird und 
sofern es sich nicht um einen Notfall handelt. An ihrer Ein-
verständniserklärung oder ihrem Verhalten muss schlüssig 
ablesbar sein, worin ihr Wille in Bezug auf die vorgeschla-
gene medizinische Massnahme besteht, bevor diese aus-
geführt werden darf. Kann das Einverständnis nicht (mehr) 
eingeholt werden, z. B. weil die Person nicht bei Bewusst-
sein ist, gelten Stellvertreterverfahren. In solchen Fällen 
gilt eine Patientenverfügung als Willensersatz. Liegt keine 
Patientenverfügung vor, orientiert sich die per Gesetz be-
stimmte stellvertretende Person am mutmasslichen Pa
tientenwillen oder, wenn dieser nicht eruierbar ist, am für 
die betroffene Person angenommenen Wohl. Dabei stehen 
Angehörige, die oftmals solche Stellvertreterfunktionen 
übernehmen, und Fachpersonen nicht selten vor einer dop-
pelten Herausforderung: Sowohl die Einschätzungen zum 
angenommenen Patientenwohl als auch zur angezeigten 
Entscheidung können auseinandergehen. Diese Schwierig-
keit kann jedoch nicht als Argument dienen, den Versuch 
aufzugeben, den Patientenwillen zu konkretisieren. Im Ge-
genteil: Unstimmigkeiten in der Interpretation des Patien-
tenwillens oder bezüglich der Entscheidung über die ange-
zeigte Behandlung und Pflege können Hinweise sein, dass 
persönliche Werthaltungen und Interessenkonflikte der 
involvierten Drittpersonen (Angehörige, Behandlungs- und 
Betreuungsteam) mitspielen. Diese gilt es zu reflektieren, 
denn massgeblich für den Entscheid sind die Werte und 
Einstellungen der Patientin und nicht der umstehenden 
Personen. Dass auch heute der Hinweis auf Entscheidungs-
rechte von Patienten und die Orientierung an ihrem Wil-
len als entscheidende Grösse nicht überflüssig sind, zeigen 
die Ergebnisse aus dem Nationalen Forschungsprogramm 
67 «Lebensende». Eine repräsentative Studie weist aus, 
dass in der Schweiz Entscheidungen am Lebensende, die 
zu einer Lebenszeitverkürzung führten, in einem von vier 
Fällen nicht mit der betroffenen Person besprochen wur-
den, obwohl diese urteilsfähig war.1 Dieses Ergebnis gibt 

1	Vgl. Synthesebericht NFP 67 «Lebensende», Bern 2017, S. 7.
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m. E. Anlass, eingehend und genau zu untersuchen, welche 
Vorkommnisse und Mechanismen – seien diese psycholo-
gischer Art, Arbeitsprozesse betreffend oder institutionell 
bedingt – zu solchen Ergebnissen führen könnten.

2. Autonomie in der Medizin gibt es nicht ohne Beziehung.
Die Gleichsetzung der Selbstbestimmung von Patientin-
nen und Patienten mit der Abgabe einer informierten 
Einverständniserklärung wird im ethischen Diskurs zum 
Teil als Verengung des Autonomiebegriffs wahrgenom-
men. Diesem läge ein individualistisches Menschenbild 
zugrunde, das nicht der Realität entspräche. Vielmehr 
müsse man die entwicklungspsychologischen, sozialen 
und gesellschaftlichen Voraussetzungen von Selbstbe-
stimmungsfähigkeit mit berücksichtigen und einen relati-
onalen Autonomiebegriff entwickeln, der die Interaktion 
und Beziehung von Menschen als Grundbestandteil für 
Selbstbestimmungsfähigkeit sieht. Die Leitidee relationa-
ler Autonomie lautet, dass Selbstbestimmung für den Ein-
zelnen nicht ausserhalb von Beziehungen und Strukturen 
erkenn- und erfahrbar ist.

Beziehungen, soziale Interaktion und zwischenmensch-
liches Vertrauen zählen zu den Voraussetzungen, damit 
Menschen für eine konkrete Entscheidungssituation selbst-
bestimmt, reflektiert und ohne äusseren Druck gemäss 
eigenen Wünschen und Werten einen Willen herausbilden 
und diesen durchsetzen können. Auch im medizinischen 

Kontext sind Beziehungen essenziell. Eine schwere Krank-
heitssituation oder Pflegebedürftigkeit, die einen verletz-
lich und von anderen abhängig fühlen lässt, oder auch der 
krankheits- und altersbedingte Abbau kognitiver Fähigkeit 
können die Selbstbestimmungskompetenz entscheidend 
beeinträchtigen. Entsprechend braucht es Unterstützung. 
Der Respekt vor der Autonomie einer Person umfasst dem-
nach mehr, als sich nicht in die Angelegenheiten einer Per-
son einzumischen und sie, nachdem man sie mit den nöti-
gen Informationen versorgt hat, allein zu lassen. Vielmehr 
besteht die Fürsorgepflicht darin, eine Patientin zu befähi-
gen, auch in solchen Krankheitssituationen ein selbstbe-
stimmtes, authentisches Leben führen zu können. Für Ent-
scheidungen zu Diagnose- und Behandlungsvorschlägen 
sind geeignete Hilfestellungen anzubieten. Selbstbestim-
mung kann insbesondere durch das Angebot von Gesprä-
chen gefördert werden, in denen die Patientin Wünsche, 
Vorstellungen und Ängste vertrauensvoll äussern kann und 
auf eine in Gesprächsführung geschulte, empathische und 
offene Gesundheitsfachperson trifft.

Solche Fürsorgepflichten sind nicht nur an Einzelpersonen 
adressiert, sondern als Aufforderung zu lesen, in Instituti-
onen autonomiefördernde Strukturen, eine entsprechende 
Gesprächskultur und partizipative Entscheidungsfindungs-
prozesse einzuführen und zu pflegen. Verwandte Gedanken 
nimmt die revidierte medizin-ethische SAMW-Richtlinie 
«Umgang mit Sterben und Tod» auf, indem sie neu dem 
Sprechen über Sterbewünsche, in dem der Patient ganz-

Quelle: Regina Aebi-Müller 2017
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heitlich in seinem sozialen Umfeld und mit seiner je eigenen 
Lebensgeschichte und Erfahrung wahrgenommen wird, ein 
grosses Gewicht beimisst.

3. Autonome Entscheide setzen Urteilsfähigkeit voraus, 
Partizipationsrechte hingegen nicht.
Urteilsfähigkeit bezeichnet – verkürzt gesagt – die Fähig-
keit, vernunftgemäss zu handeln, und ist stets auf einen 
bestimmten Sachverhalt bezogen. Sie ist eine hinreichende 
Bedingung dafür, ob eine Person bezüglich dieses Sachver-
haltes selbst entscheiden darf oder nicht. Grundsätzlich 
wird von Urteilsfähigkeit ausgegangen. Bestehen begrün-
dete Zweifel, muss die Urteilsfähigkeit evaluiert werden. Es 
ist ein schwerwiegender Eingriff, einer Person die Entschei-
dungsbefugnis in medizinischen Fragen zu verwehren; ent-
sprechend ist bei der Evaluation sorgfältig vorzugehen, um 
dies aus ethischer Sicht zu rechtfertigen.

Urteilsfähigkeit, die eigentlich ein rechtlicher und kein 
medizinischer Begriff ist, wird oft als «Wasserscheide» 
für den Ein- oder Ausschluss von Patientinnen und Pati-
enten in Entscheidungssituationen verstanden. Urteils-
fähigkeit verläuft allerdings graduell, und es gibt auch 
keinen absoluten Massstab für Autonomie. Das Zu- oder 
Absprechen von Autonomie unterliegt vielmehr einem 
sozialen Aushandlungsprozess: Wird der Patient als aus-
reichend selbstbestimmt angesehen, um eine bestimmte 
Entscheidung zu treffen, oder sehen sich die Gesundheits-
fachpersonen in der Verantwortung, schützend einzu-
greifen? Neue medizin-ethische Richtlinien der SAMW, 
die demnächst zur Vernehmlassung vorliegen, widmen 
sich diesem Thema eingehend. Wichtig scheinen mir in 
diesem Zusammenhang vor allem zwei Aspekte. Erstens 
bedeutet vernunftgemässes Handeln nicht, dass anderen 
die Handlungsgründe eines Patienten vernünftig erschei-
nen müssen. Es gehört zu den Freiheiten jedes Menschen, 

Projekt «Handicap HUG»

Das Projekt «Handicap HUG»2 entstand im Jahr 2012 aufgrund der Erkenntnis, dass die Behandlung für Erwach-
sene mit geistiger oder Mehrfachbehinderung nicht in gleicher Qualität gewährleistet werden kann wie für an-
dere Patienten. Gründe dafür waren u.a. Schwierigkeiten in der Kommunikation und Informationsübermittlung 
zwischen den verschiedenen Beteiligten. Ein interdisziplinäres Team aus den HUG, der Genfer Fachhochschule 
Gesundheit, den Behinderteneinrichtungen des Kantons Genf und den Vertretern der Familien lancierte deshalb 
ein Projekt, um die Betreuung und Pflege dieser Patienten zu verbessern. Ein fiktives Beispiel aus dem heutigen 
klinischen Alltag veranschaulicht das Ergebnis.

Herr J., 43-jährig, Mehrfachbehinderung, hat sich im Wohnheim den Arm verletzt. Sein Betreuer ruft die zustän-
dige Behinderten-Referenz-Pflegefachperson der HUG32 an, die Herrn J. bei der Notfallstation anmeldet, die Ein-
trittsgründe und die speziellen, durch die Behinderung bedingten Bedürfnisse präzisiert. Herr J. kommt in der 
Notfallstation an, wird sofort betreut und innert dreissig Minuten durch eine entsprechend geschulte Pflege-
fachfrau in einen dafür vorgesehenen Bereich gebracht. Dank der Angaben zu Herrn J., die auf dem spezifischen 
Aufnahmeformular für Menschen mit einer Behinderung zusammengefasst sind, weiss die Pflegefachfrau, wo-
rauf sie bei der Betreuung und Pflege zu achten hat und kann gleichzeitig das Recht auf Selbstbestimmung des 
Patienten bestmöglich wahren. Die Behinderten-Referenz-Ärztin unterstützt die Ärzteteams bei der Entscheid-
findung und erläutert die im Zusammenhang mit der Behinderung auftretenden medizinischen Besonderheiten 
(z. B. hochsensibles Schmerzempfinden). Zudem stellt sie die Weiterleitung aller Informationen zum Zustand von 
Herrn J. und zu den erforderlichen medizinischen Massnahmen an sein Umfeld (Familie, Wohnheim) sicher. Auch 
der spätere Spitalaustritt wird von der Behinderten-Referenz-Ärztin und -Pflegefachperson gemeinsam mit allen 
Betroffenen organisiert.

Das Projekt «Handicap HUG» hat entscheidend dazu beigetragen, die Kommunikation zu verbessern, den Ab-
lauf des Spitalaufenthaltes für Patienten mit geistigen Behinderungen zu vereinfachen und die Schulung der 
Pflegenden bezüglich deren Bedürfnisse sicherzustellen. Damit ist ein wichtiger Beitrag geleistet, um Patienten 
mit geistiger Beeinträchtigung den gleichen Zugang zu medizinischer Behandlung zu gewährleisten wie ande-
ren Patienten. 

Séverine Lalive Raemy, Pflegefachfrau, Lehrbeauftragte HEdS Genève und 
Dr. Anne-Chantal Héritier Barras, Behinderten-Referenz-Ärztin, HUG

2	www.hug-ge.ch/bien-accueilli-avec-son-handicap 
3	Finanziert durch die «Fondation Privée des HUG».
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sein Leben nach seinen eigenen Vorstellungen gestalten 
zu dürfen. Dies gilt insbesondere auch dann, wenn es um 
seinen Körper, seine Gesundheit und sein Leben geht; 
ohne sich dafür z. B. im Falle der Ablehnung einer Behand-
lung rechtfertigen zu müssen. In welchen Fällen es sich 
allenfalls um begründete Zweifel handelt, die nahelegen 
zu überprüfen, ob Urteilsfähigkeit tatsächlich vorliegt, ist 
ein Thema, das die neuen SAMW-Richtlinien aufgreifen. 
Der zweite Aspekt scheint mir noch bedeutender zu sein: 
Auch urteilsunfähigen Personen sind Partizipationsrech-
te nicht zu verweigern. Gesundheitsfachpersonen haben 
stets die ethische Pflicht, die betroffene Person soweit 
wie möglich in die Entscheidfindung mit einzubeziehen 
und auf eine Förderung ihrer Partizipationsfähigkeiten 
hinzuwirken. Dies knüpft an die Überlegungen zur relatio-
nalen Autonomie (These 2) an.

4. Die Autonomie von Gesundheitsfachpersonen ist zu 
berücksichtigen.
Die Akzentuierung von Patientenrechten und -autono-
mie mag den Anschein erwecken, dass Fachpersonen im 
heutigen Gesundheitssystem nur als Leistungserbringer 
ohne eigene Stimme ihren Platz haben. Entsprechend kon-
trovers werden Interpretationen von Patientenrechten 
als Abwehr- oder als Anspruchsrecht diskutiert. Sicherlich 
umfasst der Hauptteil medizinischer Handlungen einen 
Pflichtbereich dessen, was Ärztinnen und Ärzte am Pati-
enten zu leisten haben. Dennoch gibt es Handlungen, zu 
denen man sie nicht verpflichten kann. Die Suizidhilfe ist 
hierfür ein gewichtiges Beispiel. Solche Kontroversen wei-
sen m.E. auf eine essentielle Frage hin, die das Berufsethos 
betrifft und der sich jede Gesundheitsfachperson allein 
und auch im kollegialen bzw. interdisziplinären Austausch 
stellen sollte: Wo liegt die Grenze dessen, was ich persön-
lich mittragen kann und will? Ich halte eine solche Ausei-
nandersetzung mit dem eigenen Rollenverständnis, das 
eine Reflexion der Werte und Ziele der Medizin umfasst, 
für notwendig, um einen durchdachten und wertbasier-
ten Umgang mit der eigenen professionellen Autonomie 
zu erreichen und aufrecht zu halten.

5. Die Wichtigkeit von Patientenautonomie bedeutet keine 
Rücknahme professioneller Verantwortlichkeit.
Die letzte These knüpft nochmals an die Ausführungen zur 
relationalen Autonomie an. Nimmt man die Bedeutung von 

zwischenmenschlichen Beziehungen und daraus abgelei-
teten Fürsorgepflichten in Hinblick auf die Förderung von 
Selbstbestimmungsfähigkeit des Patienten ernst, kann die 
Betonung der Patientenautonomie nicht bedeuten, dass 
die Verantwortlichkeiten des Gesundheitspersonals abneh-
men. Das Gegenteil ist der Fall, insbesondere bei Patienten-
gruppen, die aufgrund ihrer mangelnden Urteilsfähigkeit 
auf eine spezifische Assistenz oder Stellvertretung ange-
wiesen sind. Förderlich für den Respekt vor Autonomie und 
die Wahrung der Partizipationsrechte, aber auch für eine 
am Wohl des Patienten orientierte Fürsorge, sind nicht nur 
tragfähige Beziehungen, sondern auch Strukturen, in denen 
sich diese entfalten können. Die Betroffenen sind auf eine 
adäquate institutionelle Kultur angewiesen, die durch das 
Wahrnehmen professioneller Verantwortung geprägt ist. 
Das Praxisbeispiel aus dem Universitätsspital Genf (vgl. Box 
unten) schildert dies in aller Kürze und Eindrücklichkeit. Ver-
antwortung zeigt sich aber auch darin, dass Ärztinnen und 
Pflegende ihre Beeinflussung durch gesellschaftliche und 
persönliche Werte und Normen bewusst ist, und sie diese 
Haltungen und allfällige Interessenskonflikte bei einer As-
sistenz selbstkritisch reflektieren können.

Susanne Brauer

Dieser Artikel erschien zuerst im «Bulletin» der SAMW,  
Ausgabe 1-2018.
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RÉSEAU

L'autonomie en médecine: l'interaction entre auto-
détermination et responsabilité professionnelle
Le consentement éclairé du patient est aujourd'hui une condition préalable nécessaire à l'application d'une mesure 
médicale. Toutefois, les situations décisionnelles sont en fait souvent complexes, la capacité de discernement de la 
personne concernée peut être limitée et la volonté du patient imprécise. Quelles sont les aptitudes professionnelles 
et les structures qui permettent d'encourager l'autodétermination, même dans des circonstances compliquées? 
Susanne Brauer, Vice-Présidente de la Commission Centrale d'Ethique (CCE) de l' Académie Suisse des Sciences Mé-
dicales (ASSM) développé cinq thèses sur le concept médico-éthique de l'autonomie et ses enjeux.

Le principe médico-éthique de l'autonomie, selon lequel 
les patientes ont le droit de refuser des mesures médicales 
diagnostiques et thérapeutiques est aujourd'hui incontes-
té, mais il a été acquis de haute lutte: d'une part, face à 
une attitude paternaliste qui, dans le rapport hiérarchique 
entre médecins et patientes, a longtemps caractérisé les 
relations en médecine. D'autre part, face à une attitude de 
bienfaisance axée sur l'intérêt de la patiente qui, avec les 
meilleures intentions, privilégiait le bien-être de cette der-
nière à son autodétermination. Néanmoins, malgré l'impor-
tance croissante accordée à l'autonomie, le champ de ten-
sions entre autodétermination et bienfaisance persiste. Les 
deux principes ont leur légitimité, les situations décision-
nelles étant, en fait, souvent complexes et les sensibilités 
et les dépendances des patients multiples. Et nombreuses 
sont les situations, dans lesquelles les patients appelés à 
décider ne disposent pas de tous les moyens d'exercer leur 
autonomie, car ils sont incapables de discernement. Le 
cycle pluriannuel de symposiums «L'autonomie en méde-
cine» met en lumière ces défis et ces champs de tension 
selon différentes perspectives. Au-delà des réflexions mé-
dico-éthiques, les aspects juridiques, sociétaux et sociaux y 
sont également abordés. Dans le cadre de ces discussions, 
j'aimerais presenter dans cet article cinq thèses qui me 
semblent décisives pour le développement de la notion 
d'autonomie dans l'éthique médicale d'aujourd'hui.

1. Les décisions médicales reposent sur l'autonomie du 
patient.
Le consentement éclairé de la personne concernée est la 
condition préalable à l'application de mesures médicales 
diagnostiques et thérapeutiques. Ce droit implique aussi un 
devoir: le droit de donner son consentement ne peut pas être 
délégué, tant que la personne est considérée comme capa-
ble de discernement pour la décision en question, et dans 
la mesure où il ne s'agit pas d'une urgence. Sa déclaration 
de consentement ou son comportement doit permettre de 
définir de manière convaincante sa volonté concernant la 
mesure médicale proposée, avant que celle-ci puisse être 

appliquée. Si le consentement ne peut pas (ou plus) être ob-
tenu, par exemple parce que la personne est inconsciente, 
les procédures de representation doivent être engagées. 
Dans ces cas, les directives anticipées valent comme décla-
ration de la volonté. En l'absence de directives anticipées, la 
personne habilitée par la loi à remplacer la patiente s'oriente 
selon la volonté présumée de cette dernière ou, si celle-ci ne 
peut être établie, selon son bien supposé. Ce faisant, il n'est 
pas rare que les proches – qui souvent assument les fonc-
tions de représentants – et les professionnels de la santé 
soient confrontés à un double défi: tant les estimations 
concernant le bien suppose de la patiente que le choix des 
decisions appropriées peuvent diverger. Cette difficulté ne 
justifie toutefois pas que l'on renonce à tenter de concrétiser 
la volonté de la patiente. Bien au contraire: les divergences 
dans l'interprétation de la volonté de la patiente ou dans le 
choix du traitement et des soins indiqués peuvent révéler 
que des valeurs et des conflits d'intérêts personnels des tiers 
(proches, équipe de soin) interviennent dans la décision. Il 
importe alors d'y réfléchir, car la décision doit être prise selon 
les valeurs et les attitudes de la patiente et non pas de son 
entourage. Les résultats du Programme de Recherche Natio-
nal 67 «Fin de vie» montrent que, même aujourd'hui, il n›est 
pas superflu de rappeler que le droit de décision des patients 
et l›orientation selon leur volonté sont des éléments décisifs. 
Une étude représentative montre qu'en Suisse, dans un cas 
sur quatre, les décisions en fin de vie qui abrègent la durée 
de cette dernière n'ont pas été discutées avec la personne 
concernée, bien que celle-ci soit capable de discernement.1 A 
mon sens, ce constat doit nous amener à examiner en détail 
les faits et les mécanismes – qu'ils soient de nature psy-
chologique, qu'ils concernent les processus de travail ou les 
institutions – qui peuvent mener à de tels résultats.

2. La relation est indispensable à l'autonomie en médecine.
Dans le discours éthique, le fait d'assimiler l'autodétermi-
nation des patientes à l'obtention d'une déclaration de 
consentement éclairé peut être perçu comme une reduc-
tion de la notion d'autonomie. Cela donnerait une représen-

1	Cf. Rapport de synthèse NFP 67 «Fin de vie», Berne 2017, p. 7.
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tation individualiste de l'être humain qui ne correspondrait 
pas à la réalité. Il faudrait bien plus tenir compte des condi-
tions psychologiques, sociales et sociétales de la capacité 
d'autodétermination et développer une notion d'autono-
mie relationnelle, qui envisage l'interaction et les relations 
entre les êtres humains comme un élément fondamental 
de la capacité d'autodétermination. L'idée directrice de l'au-
tonomie relationnelle consiste à affirmer que pour l'indi-
vidu, l'autodétermination ne peut être ni perçue ni vécue 
en-dehors de relations et de structures.

Les relations, l'interaction sociale et la confiance mutuelle 
sont autant de conditions qui permettent à une personne, 
dans une situation décisionnelle concrète, de se forger, en 
toute autonomie et sans pression extérieure, une volonté 
conforme à ses souhaits et à ses valeurs et de la concrétiser. 
Dans le contexte médical également, les relations sont essen-
tielles. Une maladie grave ou une situation de dépendance 
qui donne au patient le sentiment d'être vulnérable et dépen-
dant des autres ou le déclin de ses fonctions cognitives lié à 
une maladie ou au grand âge peuvent sérieusement altérer la 
capacité d'autodétermination. Les personnes concernées ont 
d'autant plus besoin d'aide. En conséquence, pour respecter 
l'autonomie d'une personne, il ne suffit pas de ne pas se mê-
ler de ses affaires et de la laisser seule après lui avoir fourni les 
informations nécessaires. Le devoir d'assistance consiste bien 
plus à donner au patient les moyens de vivre de manière au-
todéterminée et authentique, même dans de telles situations 
médicales. Des aides appropriées doivent être proposes aux 

personnes confrontées à des décisions concernant des me-
sures diagnostiques ou thérapeutiques. L'autodétermination 
peut notamment être encouragée par le dialogue qui permet 
au patient d'exprimer en toute confiance ses souhaits, ses 
idées et ses peurs face à un professionnel de la santé empa-
thique, ouvert et formé à ce type d'entretiens.

Ces devoirs d'assistance ne s'adressent pas uniquement aux 
individus, mais doivent être compris comme une invitation 
à introduire et à entretenir, dans les institutions des struc-
tures qui encouragent l'autonomie, une culture du dialogue 
adéquate et des processus décisionnels participatifs. Les 
nouvelles directives médico-éthiques de l'ASSM «Attitude 
face à la fin de vie et à la mort» vont dans le même sens, en 
renforçant l'importance du dialogue sur les désirs de mourir 
et en considérant le patient globalement dans son environ-
nement social et avec sa propre histoire et son expérience.

3. Les décisions autonomes présupposent la capacité de 
discernement contrairement aux droits de participation.
La capacité de discernement désigne – en résumé – la ca-
pacité d'agir raisonnablement et se rapporte toujours à une 
situation précise. Elle est une condition suffisante pour que, 
dans cette situation, une personne puisse décider elle-même 
ou non. En règle générale, on part du principe que la capa-
cité de discernement est donnée. En cas de doutes justifiés, 
la capacité de discernement doit être évaluée. Le fait de pri-
ver une personne de son pouvoir de décision concernant les 

Source: Regina Aebi-Müller 2017
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questions médicales représente une atteinte grave; pour la 
justifier du point de vue éthique, une évaluation minutieuse 
est incontournable.

La capacité de discernement – qui n'est pas un terme médical 
mais juridique – est souvent comprise comme une «ligne de 
partage des eaux» pour l'inclusion ou l'exclusion de patientes 
dans les décisions. La capacité de discernement est cependant 
graduelle et il n'existe aucune mesure absolue de l'autonomie. 
L'autonomie ou l'absence d'autonomie résulte plutôt d'un pro-
cessus de négociation sociale: la patiente est-elle considérée 
comme suffisamment autodéterminée pour prendre une de-
cision ou les professionnels de la santé estiment-ils qu'il est 
de leur responsabilité d'intervenir pour protéger la patiente? 
L'ASSM a élaboré à ce sujet des directives médico-éthiques qui 
seront mises en consultation prochainement. Deux aspects 
me paraissent primordiaux dans ce contexte. Premièrement, 
agir raisonnablement ne signifie pas que les raisons d'agir d'un 

patient doivent paraître raisonnables aux autres. Chaque per-
sonne est libre de mener sa vie selon ses propres valeurs. Il en 
va de même lorsqu'il s'agit de son corps, de sa santé et de sa 
vie, sans nulle obligation de justifier le refus d'un traitement 
par exemple. Les nouvelles directives de l'ASSM examinent les 
cas susceptibles de présenter des doutes justifies qui exigent 
une évaluation de la capacité de discernement. Le deuxième 
aspect me paraît encore plus significatif: les droits de parti-
cipation ne peuvent pas être refusés, même à des personnes 
incapables de discernement.

Les professionnels de la santé ont un devoir éthique d'inté-
grer dans toute la mesure du possible la personne concer-
née dans la prise de décision et d'encourager ses capacités 
de participation. Ces réflexions vont de pair avec celles qui 
concernent l'autonomie relationnelle (thèse 2).

Projet «Handicap HUG»

Le projet handicap HUG2 est né en 2012 suite au constat que les personnes adultes en situation de handicap avec 
déficience intellectuelle, troubles du spectre de l'autisme et polyhandicap, ne bénéficiaient pas de la même qua-
lité de prise en charge que les autres patients. Ceci était lié, entre autres, aux problèmes de communication et de 
transmission des informations entre les multiples partenaires. Une équipe pluridisciplinaire, constituée de profes-
sionnels médico-soignants des HUG, de la Haute Ecole de Santé de Genève, des établissements pour personnes 
handicapées (EPH) du Canton de Genève et des représentants des familles, a initié un projet visant à améliorer la 
prise en charge de ces patients grâce à des formations spécialisées, un parcours clinique simplifié et des outils de 
communication performants. 

Exemple clinique3: Monsieur J., 43 ans, en situation de polyhandicap, s'est blessé au bras dans son EPH. Son éducateur 
téléphone à l'infirmière référente handicap des HUG4 qui annonce l'arrivée de Monsieur J. aux urgences en précisant 
son motif d'admission et ses besoins spécifiques dus au polyhandicap. Monsieur J. arrive aux urgences; il est pris 
en charge immédiatement et installé dans un box en moins de 30 minutes par une infirmière formée au handicap. 
Cette dernière sait comment s'adresser à lui grâce à la fiche d'admission handicap résumant les besoins particuliers 
de Monsieur J., sait comment le prendre en soin tout en favorisant son autodétermination. L'infirmière référente 
handicap passe voir Monsieur J. dès que possible pour assurer la transmission d'informations aux partenaires concer-
nés (famille, EPH) concernant son état de santé et les investigations / traitements nécessaires. Le médecin référent 
handicap soutient les médecins des unités de soins, aide à la prise de décision thérapeutique, explique les particula-
rités médicales liées au polyhandicap (notamment hypersensibilité à la douleur, reflux gastro-oesophagien). La sortie 
d'hôpital est anticipée et organisée par le binôme médico-infirmier référent handicap HUG avec la famille et l'EPH.

Le Projet Handicap HUG a contribué à mettre en place des ajustements raisonnables concernant la communica-
tion, le parcours clinique du patient et la formation, de façon à diminuer les inégalités d'accessibilité à la santé des 
personnes en situation de handicap prises en charge dans un centre hospitalier de soins aigus.

Séverine Lalive Raemy, infirmière chargée d'enseignement, 
Haute Ecole de Santé (HEdS) de Genève 

Dr Anne-Chantal Héritier Barras, médecin adjoint référent handicap, 
Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG)

2	www.hug-ge.ch/bien-accueilli-avec-son-handicap
3	Situation fictive emblématique
4	Poste financé par la Fondation Privée des HUG
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4. L'autonomie des professionnels de la santé doit être 
prise en compte.
Le renforcement des droits des patients et de leur autono-
mie peut éveiller l›impression que, dans l›actuel système de 
santé, les professionnels de la santé ne sont plus que des 
prestataires sans voix. La manière d'interpréter le droit des 
patientes à s'abstenir ou à choisir suscite des discussions 
tout aussi controversées. Certes, la majeure partie des act-
es médicaux font partie des devoirs des médecins envers les 
patients. Il existe néanmoins des actes que les soignants ne 
sont pas tenus d'accomplir. L'assistance au suicide en est un 
exemple parlant. De telles controversies soulèvent à mon avis 
une question essentielle qui concerne la déontologie et que 
devrait se poser tout professionnel de la santé individuelle-
ment et dans l'échange collégial ou interdisciplinaire: Où se 
situe la limite de ce que je peux et veux soutenir personnel-
lement? Une telle reflexion sur la conception de son propre 
rôle de soignant – qui englobe également une réflexion sur 
les valeurs et les objectifs de la médecine – me paraît indis-
pensable pour acquérir une attitude autonome solidement 
fondée dans l'exercice de sa mission.

5. La responsabilité professionnelle n'est pas diminuée du 
fait de l'importance accordée à l'autonomie du patient.
Cette dernière thèse va également de pair avec les décla-
rations portant sur l'autonomie relationnelle. Si l'on prend 
au sérieux l'importance des relations interpersonnelles et 

des devoirs d'assistance qui en découlent, dans l'optique 
d'encourager la capacité d'autodétermination du patient, 
le renforcement de son autonomie ne peut pas signifier 
que les responsabilités du personnel de santé diminuent. 
Bien au contraire, et tout particulièrement avec des per-
sonnes qui sont dépendantes d'une assistance spécifique 
ou d'une représentation en raison de leur capacité de dis-
cernement déficiente. Le respect de l'autonomie et des 
droits de participation ainsi que la bienfaisance orientée 
selon le bien du patient sont encouragés, d'une part par 
des relations solides, et d'autre part grâce à des structures 
permettant à ces relations de s'épanouir. Une culture ins-
titutionnelle adéquate, basée sur la responsabilité profes-
sionnelle, est indispensable aux personnes concernées. 
L'exemple pratique de l'hôpital universitaire de Genève 
(cf. encadré ci-dessous) en est une illustration parlante. 
Mais la responsabilité trouve également son expression 
dans la prise de conscience des médecins et des infirmiers 
de l'influence de la société et de leurs propres valeurs et 
normes, d'une part, et, d'autre part, de la nécessité de ré-
fléchir à ces attitudes et aux possibles conflits d'intérêts 
pouvant survenir dans l'exercice de leur mission auprès de 
leurs patients.

Susanne Brauer

Cet article a d'abord paru dans le «Bulletin» de la ASSM, 
édition 1-2018.
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Nuove pubblicazioni in italiano

Una malattia pone delle domande – le pubblicazioni della 
Lega contro il cancro aiutano a trovare delle risposte. Sono 
disponibili oltre 170 opuscoli rivolti alle persone ammalate, 
ai loro congiunti, a tutti gli interessati e agli specialisti. 

Ora altri due opuscoli di questo vasto assortimento sono 
disponibili anche in italiano, mentre uno degli opuscoli già 
disponibili è stato rielaborato e aggiornato secondo le ulti-
me conoscenze.

«Terapie orali in oncologia»: questo opuscolo è ora dispo-
nibile anche in italiano. Ci sono medicinali che possono 
essere assunti sotto forma di pillole, capsule, compresse o 
pastiglie. Per fare in modo che i medicinali abbiano l'effetto 
desiderato, è bene seguire alcuni accorgimenti. Alcuni far-
maci, per esempio, è bene assumerli sempre alla stessa ora; 
altri, invece, non devono essere frantumati per facilitarne 
la deglutizione. L'opuscolo illustra come assumere in modo 
corretto i medicinali. I consigli aiutano i pazienti ad integra-
re la regolare assunzione di medicinali nella vita quotidiana.

«Quando anche l'anima soffre»: questo nuovo opuscolo è 
stato pubblicato anche in italiano e in francese («Cancer et 
souffrance psychique»). L'opuscolo aiuta a capire e a met-
tere in ordine le proprie reazioni e mostra come trovare un 
modo per affrontare i sentimenti più gravosi.

«Il cancro dello stomaco»: quali disturbi o sintomi possono 
essere indice di carcinoma dello stomaco? Con un'operazio-

ne viene sempre rimosso tutto lo stomaco? E dopo si può 
di nuovo mangiare normalmente? Questo opuscolo, aggior-
nato allo stato attuale delle conoscenze affronta queste ed 
altre questioni e illustra le diverse possibilità di analisi e di 
trattamento.

Tutti gli opuscoli si possono leggere e ordinare gratuita-
mente al sito www.legacancro.ch/opuscoli.
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Neue Broschüren in Italienisch

Eine Krankheit wirft Fragen auf – die Publikationen der 
Krebsliga helfen weiter. Es liegen über 170 Broschüren vor, 
die sich an Betroffene, Angehörige, Interessierte und Fach-
personen richten. 

Zwei Broschüren des ausführlichen Sortiments sind neuer-
dings auf Italienisch erhältlich, eine der bereits bestehen-
den italienischen Broschüren wurde überarbeitet und auf 
den aktuellsten Wissensstand gebracht: 

«Terapie orali in oncologia»: Die Broschüre gibt es mit dem 
Titel «Krebsmedikamente zu Hause einnehmen – Orale 
Tumortherapien» bereits in Deutsch und liegt nun druck-
frisch auch in Italienisch vor. Sie informiert darüber, was bei 
der Einnahme alles beachtet werden muss, damit die Me-
dikamente ihre Wirkung entfalten. Nützliche Tipps helfen 
den Betroffenen, die regelmässige Einnahme in ihren Alltag 
zu integrieren. 

«Quando anche l`anima soffre»: Diese Neuerscheinung ist 
sowohl in Italienisch als auch in Französisch («Cancer et souf-
france psychique») publiziert worden. Die Broschüre, die be-
reits in Deutsch existiert («Wenn auch die Seele leidet – Krebs 
trifft den ganzen Menschen»), hilft, die eigenen Reaktionen 
zu verstehen und einzuordnen und zeigt Wege auf, wie ein 
Umgang mit belastenden Gefühlen gefunden werden kann.

«Il cancro dello stomaco»: Welche Beschwerden oder Sym-
ptome deuten auf ein Magenkarzinom hin? Wird immer 
der ganze Magen entfernt? Kann man danach überhaupt 
noch normal essen? Die italienische Broschüre wurde ak-
tualisiert, geht auf zahlreiche Fragen ein und erläutert die 
verschiedenen Untersuchungs- und Behandlungsmöglich-
keiten. Die Broschüre liegt unter dem Titel «Magenkrebs – 
Magenkarzinom» auch in Deutsch vor.

Alle Broschüren können unter www.krebsliga.ch/broschueren 
kostenlos gelesen und bestellt werden.

PA R T E N A I R E S

Nouvelles brochures en italien

Une maladie suscite des interrogations – les publications 
de la Ligue contre le cancer sont là pour vous aider. Il existe 
pas moins de 170 brochures s'adressant aux personnes tou-
chées, à leurs proches, aux personnes intéressées et aux 
professionnels.

Deux brochures de l'assortiment complet sont désormais 
disponibles en italien et une des brochures déjà proposées 
en italien a été remaniée et mise à jour:

 «Terapie orali in oncologia»: la brochure était déjà dispo-
nible en français sous le titre «Le traitement médicamen-
teux à domicile – Les chimiothérapies orales du cancer» et 
vient maintenant de paraître en langue italienne. Elle in-
forme sur la prise correcte des médicaments et fournit des 
conseils pour intégrer le traitement à la vie de tous les jours.  
Un questionnaire permet aux personnes concernées de 
faire le point sur les éventuelles difficultés et de les orienter 
pour améliorer la prise du traitement. 

«Quando anche l'anima soffre»: cette nouvelle parution 
est disponible aussi bien en italien qu'en français («Cancer 
et souffrance psychique»). Elle aide à identifier et à mieux 
comprendre ses propres réactions et révèle comment 
trouver des méthodes pour faire face aux émotions dou-
loureuses.

«Il cancro dello stomaco»: quelles douleurs et symptômes 
accompagnent un cancer de l'estomac? Peut-on encore 
se nourrir après une ablation totale ou partielle de l'es-
tomac? Cette brochure en italien a été mise à jour. Elle 
aborde de nombreuses questions et présente les diffé-
rentes possibilités d'examen et de traitement. Elle est 
également disponible en français sous le titre «Le cancer 
de l'estomac».

Vous pouvez consulter et commander gratuitement toutes 
les brochures sur www.liguecancer.ch/brochures.
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Neue Broschüre: «Weichteilsarkome»

Weichteilsarkome (Weichteiltumoren) können aus ver-
schiedenen Geweben wie Muskeln, Sehnen oder Fett-, 
Binde- und Nervengewebe hervortreten. Sie gehören zu 
den so genannt seltenen Krebserkrankungen. Bei weniger 
als einem Prozent aller neu diagnostizierten Krebserkran-
kungen handelt es sich um Weichteilsarkome. Sie können 
in jedem Alter auftreten. Die Mehrheit der Betroffenen ist 
bei der Diagnose jedoch über fünfzigjährig. 

Die Broschüre «Weichteilsarkome – Weichteiltumoren inklu-
sive GIST» erklärt die Untersuchungs- und Therapiemöglich-
keiten bei einem Weichteilsarkom. Viele Therapien sind in 
den letzten Jahren wirksamer und verträglicher geworden. 
Wenn keine dauerhafte Genesung möglich ist, lässt sich der 
Krankheitsverlauf oft verlangsamen und Symptome können 
gelindert werden. 

Zahlreiche Hinweise zum Umgang mit Nebenwirkungen 
und Beschwerden sowie auf das Leben nach den Therapien 
runden die Information ab.

Alle Broschüren der Krebsliga können unter www.krebsliga.
ch/broschueren kostenlos gelesen und bestellt werden.

Eine Information der Krebsliga
 für Betroffene und Angehörige

Weichteilsarkome
Weichteiltumoren 

inklusive GIST
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Eleonore Arrer ist neues Mitglied der Redaktions-
kommission von «palliative ch»

In der Redaktionskommission unserer Fachzeitschrift, die 
unseren Redaktor Christian Ruch berät und unterstützt, 
hat André Fringer diese Aufgabe an seine wissenschaft-
liche Mitarbeiterin Eleonore Arrer weiterreichen dürfen. 
Sie stammt aus Österreich, genauer gesagt aus Salzburg. 
In Graz studierte sie Pflegewissenschaft an der Medizini-

schen Universität, gefolgt vom Master-Studiengang Global 
Health, den sie an verschiedenen europäischen Universitä-
ten absolvierte. Als sie im letzten Semester ihres Studiums 
einen Praktikumsplatz in der Gesundheitsforschung such-
te, fand sie den an der Fachhochschule St. Gallen. Und als 
das Praktikum zu Ende war, konnte sie als wissenschaftliche 
Mitarbeiterin in der Ostschweiz bleiben. 

«Das Thema Palliative Care finde ich sehr spannend und 
auch international sehr relevant», sagt Eleonore Arrer. Was 
Hospize betreffe, seien diese im Bewusstsein der Bevölke-
rung von Österreich und Deutschland zwar vielleicht schon 
stärker präsent, was auch geschichtliche Gründe hat. Das 
gelte es hierzulande noch weiter zu fördern. «Doch was sich 
in dem einen Jahr, seitdem ich jetzt in der Schweiz bin, in 
der Palliative Care Szene alles getan hat, ist viel», findet sie. 
«Hier eröffnen jetzt ja laufend neue Hospize, so erst kürz-
lich in St. Gallen und demnächst in Graubünden. Auch das 
Bundesamt für Gesundheit setzt viel daran, das Palliative 
Care Angebot laufend zu fördern und zu stärken.» Baustel-
len gebe es natürlich nach wie vor genug, darunter vor allem 
die offenen Fragen im Bereich der Finanzierung. «Das ist ein 
viel diskutiertes Thema. Im derzeitigen Finanzierungssys-
tem werden begleitungs- und betreuungsintensive Mass-
nahmen, die gerade für Personen mit Palliative-Care-Be-
dürfnissen zentral sind, nicht ausreichend wertgeschätzt.»

Eleonore Arrer gefällt an der Arbeit im Bereich Palliative Care, 
dass Interdisziplinarität gross geschrieben wird und dort so 
viele hochmotivierte Menschen tätig sind. Und diese Zu-
sammenarbeit reicht in ihrem Fall auch über die Schweizer 
Grenze hinaus. «Kürzlich haben wir an einem Projektantrag 
im Bereich Mobile Palliative Care gearbeitet, gemeinsam mit 
Österreich, Finnland, den Niederlanden und Italien». 

In der Fachzeitschrift wird Eleonore Arrer sicher wertvol-
le Akzente setzen können, worauf sich unsere Leserinnen 
und Leser jetzt schon freuen dürfen. In diesem Sinne heis-
sen wir Eleonore Arrer in der Redaktionskommission herz-
lich willkommen!

Eleonore Arrer ist neues Mitglied der Redaktionskommission 
unserer Fachzeitschrift.

Herzlichen Dank, lieber André!

Zu danken ist an dieser Stelle selbstverständlich auch André Fringer, der zusammen mit Maya Monteverde und 
Verena Gantenbein 2013 Mitglied der Redaktionskommission wurde. Seitdem hat er immer wieder selber Artikel 
verfasst und Beiträge von Wissenschaftler / innen ermöglicht, die er betreut. Auch sonst wurden seine Inputs in 
der Redaktionskommission sehr geschätzt. Wir wünschen ihm für sein weiteres Engagement in Sachen Palliative 
Care und seine persönliche Zukunft alles Gute!



68 palliative ch · 2-2018

N O U V E L L E S  PA L L I AT I V E C H

Eleonore Arrer est une nouvelle membre 
du comité de rédaction de «palliative ch»
Dans la commission de rédaction de notre revue spéciali-
sée que notre rédacteur Christian Ruch conseille et sou-
tient, André Fringer a pu transmettre cette tâche à sa col-
laboratrice scientifique Eleonore Arrer. Elle est originaire 
d'Autriche, plus précisément de Salzbourg. Elle a étudié les 
sciences infirmières à l'Université de médecine à Graz, cela 
a été suivi d'un master en Global Health qu'elle a fait dans 
différentes universités européennes. Lorsqu'elle était à la 
recherche d'une place de stage dans la recherche en santé 
au cours de son dernier semestre d'études, elle en a trouvé 
une à la Haute école spécialisée à Saint-Gall. Et quand son 
stage a été terminé, elle a pu rester en Suisse orientale en 
tant que collaboratrice scientifique.  

«Je trouve le thème des soins palliatifs très passionnant et 
également internationalement très important», déclare 
Eleonore Arrer. En ce qui concerne les hospices, ils seraient 
déjà certes peut-être plus présents dans la conscience de la 
population allemande et autrichienne, ce qui a aussi des rai-
sons historiques. Il faudrait les promouvoir encore davantage 
dans notre pays. «Mais ce qui s'est passé dans le domaine des 
soins palliatifs depuis un an, depuis mon arrivée en Suisse, 
c'est beaucoup», trouve-t-elle. «De nouveaux hospices 
s'ouvrent ici tout le temps, tout récemment à Saint-Gall et 

bientôt dans les Grisons. L'Office fédéral de la santé publique 
est également soucieux de promouvoir et de renforcer conti-
nuellement l'offre de soins palliatifs.» Bien sûr, il existerait 
encore de nombreux chantiers, en particulier les questions 
ouvertes dans le domaine du financement. «C'est un sujet 
très discuté. Dans le système de financement actuel, les me-
sures d'accompagnement demandant un grand suivi qui sont 
essentielles justement pour les personnes ayant des besoins 
en soins palliatifs ne sont pas suffisamment appréciées.»

Ce qui plaît à Eleonore Arrer dans le travail dans le domaine 
des soins palliatifs, c'est que l'interdisciplinarité y joue un 
rôle majeur et qu'il y a tellement de gens très motivés qui 
y travaillent. Et dans son cas, cette coopération s'étend 
également au-delà de la frontière suisse.  «Nous avons ré-
cemment travaillé sur une proposition de projet dans le 
domaine des soins palliatifs mobiles avec l'Autriche, la Fin-
lande, les Pays-Bas et l'Italie». 

Eleonore Arrer sera certainement en mesure de mettre des 
accents précieux dans la revue, nos lectrices et nos lecteurs 
peuvent d'ores et déjà s'en réjouir. Dans cet esprit, nous sou-
haitons la bienvenue à Eleonore Arrer dans la commission 
de rédaction!

Nos vifs remerciements, cher André!

Nous remercions bien sûr également André Fringer qui est devenu membre de la commission de rédacteur avec 
Maya Monteverde et Verena Gantenbein en 2013. Depuis lors, il a toujours écrit lui-même des articles et a rendu 
possibles des contributions de scientifiques dont il s'est occupé. Sa contribution à la commission de rédaction 
a été grandement appréciée dans d'autres domaines également. Nous lui souhaitons tout le meilleur pour son 
engagement futur concernant les soins palliatifs et pour son avenir personnel!
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Eleonore Arrer è un nuovo membro del comitato 
di redazione di «palliative ch»
In seno alla redazione della nostra rivista, curata e assisti-
ta dal nostro redattore Christian Ruch, André Fringer ha 
passato il suo compito a Eleonore Arrer, la sua collabora-
trice scientifica originaria dall'Austria, e con precisione da 
Salisburgo. La Signora Arrer ha studiato a Graz scienze in-
fermieristiche alla Medizinische Universität, a cui ha fatto 
seguito un master in Global Health, completato in diverse 
università europee. Durante l'ultimo semestre di studio ha 
cercato un posto di tirocinio nell'ambito della ricerca sani-
taria e l'ha trovato alla scuola superiore di San Gallo. Finito 
questo tirocinio è rimasta nella Svizzera orientale in qualità 
di collaboratrice scientifica.

«Il tema delle cure palliative è molto avvincente e anche 
molto interessante a livello internazionale», dice Eleonore 
Arrer. Per quel che concerne gli ospizi, questi sono forse già 
maggiormente presenti nella coscienza della popolazione 
austriaca e germanica anche per motivi storici. In questo 
paese è necessario promuovere ulteriormente la tematica. 
«Tuttavia sono molti i traguardi raggiunti nell'ambito delle 
cure palliative in questo anno da cui mi trovo in Svizzera», 
ritiene la Signora Arrer. «Qui vengono aperti continuamente 
nuovi ospizi, come recentemente a San Gallo e presto nei 

Grigioni. Anche l'ufficio federale della sanità pubblica si 
adopera attivamente per sostenere e rafforzare l'offerta di 
cure palliative.» Ci sono chiaramente ancora molti cantieri 
aperti, tra questi soprattutto la questione ancora aperta in 
materia di finanziamento. «Questo è un tema molto discus-
so. Nell'attuale sistema di finanziamento, non viene dato 
sufficientemente rilievo alle misure di accompagnamento 
e assistenza intense, di centrale importanza invece per le 
persone che necessitano di cure palliative.»

L'aspetto del lavoro nell'ambito delle cure palliative che più 
piace ad Eleonore Arrer è il ruolo di primo piano dato all'in-
terdisciplinarietà e il grande numero di persone altamente 
motivate attive in questo ambito. E questa collaborazione 
nel suo caso va oltre il confine svizzero. «Recentemente ab-
biamo lavorato ad una proposta di progetto nel settore del-
le cure palliative mobili insieme ad Austria, Finlandia, Paesi 
Bassi ed Italia.»

Per la gioia delle nostre lettrici e lettori, Eleonore Arrer con-
tribuirà sicuramente alla nostra rivista con preziosi accenti. 
Diamo quindi il nostro più cordiale benvenuto a Eleonore 
Arrer nella nostra redazione!

Grazie di cuore, caro André!

Desideriamo chiaramente anche ringraziare André Fringer, assunto a membro della redazione nel 2013, insieme a 
Maya Monteverde e Verena Gantenbein. Da allora ha sempre redatto lui stesso degli articoli e portato i contributi 
degli scienziati e scienziate da lui assistiti. I suoi contributi in seno alla redazione sono sempre stati molto apprezza-
ti. Gli auguriamo ogni bene per il suo ulteriore impegno nel settore delle cure palliative e per il suo futuro personale!
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Neue Palliativstation im Zürcher Stadtspital Waid

Am 3. Mai wurde die neue Palliativstation im Zürcher Stadt-
spital Waid der Öffentlichkeit vorgestellt. Die von Verena 
Gantenbein, Abteilungsleiterin Pflege, und Roland Kunz, ärzt-
licher Leiter des neuen Zentrums und Chefarzt Universitäre 
Klinik für Akutgeriatrie, geführte Station nahm am 14.  Mai 
den regulären Betrieb auf und zu diesem Zeitpunkt lagen 
bereits die Anmeldungen der ersten Patienten vor. Personal-
mässig geplant ist ein Umfang von 1200 Stellenprozenten.

Die Gäste der Eröffnungsfeier konnten sich ein eigenes Bild 
von der neuen Palliativstation machen, auf der noch kurz 
vor der Eröffnung Handwerker tätig waren. Bei der Führung 
durch die einzelnen Räumlichkeiten wies Verena Gantenbein 
auf einige Besonderheiten hin: So gibt es einen «Raum der 
Stille» für den seelischen Rückzug, in dem Angehörige aber 
auch übernachten können. Das Waidspital bietet allerdings 
auch die Möglichkeit, im Patientenzimmer selbst zu über-
nachten, wobei das Bett vom Spital zur Verfügung gestellt 
wird. Ausserdem verfügt die Palliativstation über eine klei-
ne Küche, in denen Besucher für die Angehörigen, die stati-
onär aufgenommen wurden, ein Lieblingsmenü zubereiten 
können, sowie einen grossen Aufenthaltsraum mit einem 

ebenfalls grossen Tisch, an dem Angehörige und Patienten 
zusammen essen oder auch etwas spielen können. Der gros-
se helle Raum soll gewährleisten, dass man sich nicht nur in 
den Patientenzimmern aufhalten muss, sondern eine etwas 
wohnlichere Atmosphäre geniessen kann. Verena Ganten-
bein betonte aber auch, das die Patientenzimmer funktional 
eingerichtet seien, wie das in einem Spital eben üblich sei, die 
Patienten sich in ihnen trotzdem wohlfühlen sollen, sich in 
ihnen aber nur eine begrenzte Zeit aufhalten könnten. «Wir 
sind ein Spital und kein Hospiz. Gemäss SwissDRG-Richtlinien 
beträgt die maximale Verweildauer zwei Wochen, in dieser 
Zeit sollen – und können wir meistens auch – den akutme-
dizinischen Auftrag erfüllen, den Patienten zu stabilisieren.»

Begleitet wurde der Eröffnungstag von einem Symposium, 
das verschiedene Aspekte der Palliative Care in Kurzrefe-
raten beleuchtete. Lukas S. Furler, der Direktor des Stadt-
spitals Waid, erklärte, dass die neue Palliativstation dazu 
beitragen solle, eine ganzheitliche, auf aktuelle Probleme 
fokussierte Betreuung anzubieten. Der Entscheid sei im 
Herbst 2017 gefallen, und wohl noch nie sei ein Projekt 
im Waidspital so schnell umgesetzt worden. Das neue An-
gebot sei auch eine alternative Antwort zum assistierten 
Suizid als vermeintlich einzigem Ausweg. «Es waren also 
nicht in erster Linie wirtschaftliche Gründe, die zur Eröff-
nung dieser Station geführt haben. Dennoch müssen wir 
die Kosten im Auge behalten und die Diskussionen mit Kos-
tenträgern werden kein Sonntagsspaziergang», so Furler. 

Diesen Gedanken aufgreifend, kamen von Steffen Eychmül-
ler, ärztlicher Leiter der Palliativstation des Berner Inselspi-
tals, kritische Anmerkungen zur Situation der Palliative Care 
in der Schweiz. Sie sieht er vor zahlreichen Herausforderun-
gen und es würden aus demografischen und finanziellen 
Gründen noch mehr. Das Motto der Medizin in der Schweiz 
laute «We cure patients – we sell medicine and technology», 
was unrealistische Erwartungen schüre. Dem der Anspruch 
«high tech» stehe oft die Realität der «chronic care» gegen-
über. Alle wünschten sich zwar eine ganzheitliche Betreuung, 
doch bestimme das biomedizinische Denken, was Wert hat. 
Wenn es auf der körperlichen Ebene nichts Machbares mehr 
gebe, gelte der Patient als «medizinisch tot». Fallpauschalen, 
so Eychmüller, seien für Palliativpatienten mit oft komplexen 
Krankheitsbildern untauglich und schafften falsche Anreize. 
Gesellschaftlich brauche es die Vision von einem Lebensende 
in Würde, so wie dies am Lebensbeginn durchaus Konsens sei.

Als weitere Referentinnen und Referenten thematisierten 
Aina Zehnder vom Konsiliardienst spezialisierte Palliative Care 
am Stadtspital Triemli, Barbara Steiner, die Leiterin der Fach-
stelle Palliative Care der Spitex Zürich, sowie der Hausarzt Ad-
rian Glarner ihre Rolle, Funktionen und Probleme im Netzwerk 

Roland Kunz (rechts) und Lukas S. Furler pflanzten für die 
Palliativstation einen «Lebensbaum».
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der Palliative Care und brachten ihre Freude über die Neuer-
öffnung der Palliativstation im Waidspital zum Ausdruck. Si-
mon Peng-Keller, Lehrstuhlinhaber für Spiritual Care an der 
Universität Zürich, sprach über die spirituelle Dimension der 
Palliative Care. Er plädierte für einen Begriff von Heilung, der 
über das Körperlich-Kurative hinausgehe. Insofern könne auch 
das Sterben als eine Phase der Heilung begriffen werden.

Wenige Tage nach der Eröffnung wurde von Roland Kunz 
und Lukas S. Furler noch ein Apfelbäumchen als «Lebens-
baum» gepflanzt, an den die Besucher / innen der Eröff-
nung ihre guten Wünsche für die Palliativstation geheftet 
hatten. 

Christian Ruch

Vorstellung des Teams durch Roland Kunz, neben ihm Verena Gantenbein

Zum Angebot auf der freundlichen und hellen Palliativstation gehört auch Musiktherapie.
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S E K T I O N E N U N D  R EG I O N E N

Wissenswertes von palliative bern

Seit 1. März 2018 bietet der Verein palliative bern neu das 
«Pallifon» über die Notrufnummer 0844 148 148 an. Das Pal-
lifon ist eine Ergänzung zu den bestehenden Angeboten in 
der Grundversorgung und dient Patientinnen und Patienten, 
Angehörigen und weiteren Betreuungspersonen als Anlauf-
stelle in palliativen Notfallsituationen. Damit können Notfall-
Hospitalisierungen reduziert werden. Mit der Notrufnummer 
«Pallifon» schliesst palliative bern eine wichtige Lücke im Ver-
sorgungsnetz für Palliative Care im Kanton Bern. 

Die Anrufe werden vom Fachteam der Ärztenotrufzent-
rale MEDPHONE entgegengenommen. In Palliative Care 
geschulte Fachpersonen geben Auskunft bei akuten Fra-
gen. Das Pallifon klärt ab, ob erste Massnahmen bereits 
getroffen wurden (z. B. bei Atemnot: Fenster offen, Lage-
rung erfolgt, Medikamentenreserve ausgeschöpft?). Nach 
Möglichkeit werden die Unterlagen der Patientinnen und 
Patienten mit Reservemedikamenten, Vorgehen in spezi-
ellen Situationen und wichtigen Telefonnummern von Be-
zugspersonen miteinbezogen. Bei Bedarf wird der Anruf 
an die Hausärztin / den Hausarzt, die Notfallärztin / den 
Notfallarzt, die Spitex, den Mobilen Palliativdienst der Re-
gion, weitere Palliativdienste oder den Sanitätsnotruf 144 
weitergeleitet. 

Die Foundation Zürich Park Side ist die Urheberin des Pal-
lifons. Das bestehende Konzept wurde von palliative bern 
übernommen und für den Kanton Bern adaptiert. Zur 
Umsetzung des Projektes im Kanton Bern werden nun die 
Bevölkerung, alle Hausärztinnen / Hausärzte, die Spitex Or-
ganisationen sowie Spitäler und Pflegeheime informiert. 

Menschen in palliativen Situationen sollen durch ihre Be-
handlungsteams auf das Pallifon aufmerksam gemacht 
werden.

Basisdokumentation Netzwerk – Betreuungsplan 
Palliative Care

Gleichzeitig mit dem Pallifon konnte in einer Vernehmlas-
sung (Universitäres Zentrum für Palliative Care, Hausärztin-
nen / Hausärzte, Spitex u. a.) eine «Basisdokumentation Netz-
werk – Betreuungsplan Palliative Care» für Palliativsituationen 
im Kanton Bern erstellt werden. Die Basisdokumentation ist 
ein Arbeitsinstrument für den täglichen Informationsaus-
tausch in der interprofessionellen Betreuung in der Palliative 
Care, ambulant und stationär sowie zur Verbesserung des 
Informationsflusses und der Vorausplanung. Die Basisdoku-
mentation kann auf der Website www.palliativebern.ch unter 
der Rubrik «Pallifon – Basisdokumentation Netzwerk» herun-
tergeladen werden. Rückmeldungen und Anregungen zur Ba-
sisdokumentation nimmt die Geschäftsstelle gerne entgegen.

palliative bern zweisprachig

Seit 1. März 2018 sind das Leporello von palliative bern und 
die meisten Informationen auf der Website auch in Franzö-
sisch verfügbar. Das neue Leproello kann bei der Geschäfts-
stelle bestellt werden. 

palliative bern
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Neues aus der Ostschweiz und aus Liechtenstein

Zertifizierung im Fürstentum Liechtenstein

Die Sektion Ostschweiz freut sich mit der Liechtensteini-
schen Alters- und Krankenhilfe (LAK) über die Erstzertifi-
zierung mit dem Label von qualitépalliative. Die Erbringung 
eines professionellen und qualitativ hochstehenden Um-
gangs mit schwersterkrankten und sterbenden Menschen 
ist dem Träger, den Hausleitungen und allen Mitarbeiten-
den der LAK in ihrer Betreuung und Begleitung eines ihrer 
wichtigsten Anliegen. Nun hat die Einrichtung für alle ihre 
Häuser Standards gesetzt. In der LAK hat eine Palliativkul-
tur entstehen können. Wichtige Bedingung dazu: Die Mit-
arbeitenden aller Professionen wurden auf den Weg der 
Implementierung der Haltung, die Palliative Care bedeutet, 
mitgenommen. Vom Techniker über das Büropersonal bis 
zu den Reinigungsfachkräften und der Pflegefachfrau sind 
alle Mitarbeiter in Palliative Care geschult und sensibilisiert. 
Diese Schulungen waren Teil eines zweijährigen Projekt-
prozesses, der dem Audit zur Zertifizierung voranging. Pro-
jektleiter Michael Rogner und die Verantwortlichen der LAK 
wissen um die Bedeutung der Weiterarbeit: «Das Zertifikat 
ist das Eine. Regelmässige Qualitätssicherung und -weiter-
entwicklung ist das andere, das es in der Zukunft fortlau-
fend braucht.  Das ist unsere weiterführende Aufgabe für 
die Lebensqualitätserhaltung und -verbesserung der bei 

uns beheimateten Betroffenen.» palliative ostschweiz gra-
tuliert nochmals sehr herzlich zu dem Erfolg des bisherigen 
Prozesses und wünscht – gern an deren Slogan anknüpfend 
– den Einrichtungen der LAK weiterhin «Good LAK». 

Karin Kaspers Elekes

10. Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz: zu Gast 
im Glarnerland

Der Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz wird jährlich von 
palliativ ostschweiz organisiert. Unter dem Motto «Sorge-
kultur – LEBEN» trafen sich am 12. April über 350 Fachleu-
te aus unterschiedlichen Berufsgruppen und Freiwillige in 
Glarus. Fachreferate, musikalische Darbietungen und Work-
shops sorgten für einen intensiven, lehrreichen und unver-
gesslichen Tag.

Landesstatthalter Andrea Bettiga freute sich sichtlich, so 
vielen Teilnehmerinnen und Teilnehmern in der Aula der 
Kantonsschule die Grüsse der Regierung überbringen zu 
dürfen und dankte den Anwesenden für ihren Einsatz zum 
Wohle von Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen 
und / oder chronisch fortschreitenden Krankheiten. Nach 

Die Sektion Ostschweiz freut sich mit der Liechtensteinischen Alters- und Krankenhilfe (LAK) über die Erstzertifizierung mit 
dem Label von qualitépalliative.
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der Begrüssung von Karin Kaspers Elekes, Präsidentin pal-
liative ostschweiz, folgte ein Höhepunkt dem nächsten. 
Professor Andreas Kruse aus Heidelberg machte am Vor-
mittag einen kurzen Zwischenhalt im Glarnerland, bevor er 
am Mittag in den Flieger Richtung Japan stieg. Mit seinem 
Referat zum Thema «Selbstverantwortung und Sorgekultur 
für andere – Empathie im Lebenslauf und im Alter» wuss-
te er die Anwesenden zu begeistern. Nicht nur, dass er sei-
ne spannenden Ausführungen in freier Rede hielt, nein, er 
ergänzte diese auch gleich noch selbst mit Beiträgen von 
Johann Sebastian Bach am Klavier. Dr. Claudia Michel von 
der Berner Fachhochschule stellte Beispiele von «sorgenden 
Quartieren» in der Palliative Care vor: ein Thema, das im Zei-
chen der demografischen Entwicklung und veränderten Fa-
milienstrukturen immer mehr an Bedeutung gewinnt. Der 
deutsche Professor Reimer Gronemeyer kam gerade von 
Namibia zurück und machte sich über die Kontraste Gedan-
ken. Er sieht sich selber als kritischen Freund der Hospizbe-
wegung und rief dringend dazu auf, dem Sterben als Men-
schen gegenüberzutreten und die «Professionalisierung» in 
diesem Bereich auch einmal in Frage zu stellen.

Die musikalischen Beiträge waren «glarnerisch». Heiri Trüm-
py aus Netstal gewährte mit seinen Liedervorträgen einen 
tiefen Blick in die Geschichte rund um den Verlust seines 
Enkelkindes. Und auch die gesungenen Geschichten von 
Betty Legler berührten.

Nach der Rede von Monika Obrist, Präsidentin palliative ch, 
zum zehnjährigen Jubiläum der Ostschweizer Hospiz- und 
Palliativtage, standen für die Anwesenden die Workshops 
auf dem Programm, dabei konnte aus zwölf verschiedenen 
Themen rund um Palliative Care ausgewählt werden. Last 
but least macht sich Christine Egerszegi, alt Ständerätin aus 
dem Kanton Aargau, Gedanken zur Frage, wie teuer Sterben 
sein darf. Das Ergebnis ihrer spannenden Ausführungen war, 
dass die zentrale Frage sein muss, was wir tun können und 
müssen, damit die Menschen in unserem Land ihr Leben in 
Würde zu Ende leben können. Ein Thema, mit dem sich alle 
im Bereich Palliative Care Tätigen täglich auseinandersetzen 
und nach der Tagung sicher mit vielen neuen Inputs nach 
Hause gingen.

Dolores Stüssi

Das Forum Palliative Care Glarnerland wird Wirklichkeit

Was ist unter Palliative Care eigentlich zu verstehen? Dies 
zu erklären und die Vorstellung des Netzwerkes Palliative 

Care war das Ziel des gut besuchten Bevölkerungsanlas-
ses am 12. April in Glarus. Innert dreier Jahre erstellte eine 
Arbeitsgruppe das Konzept «Netzwerk Palliative Care im 
Kanton Glarus», das von Regula Berchtold, Departements-
leiterin Pflege am Kantonsspital Glarus, kurz vorgestellt 
wurde. Eine Empfehlung der Arbeitsgruppe war die Grün-
dung eines kantonalen Forums Palliative Care. Das Forum 
ist ein Teil von palliative ostschweiz und in dessen Orga-
nisationsstruktur eingebunden. Als Dachverband fördert 
und stärkt er die Begegnung, den Informations- und Erfah-
rungsaustausch sowie die Verbindung und die Koopera-
tion zwischen Personen und Institutionen, die sich in der 
Region Ostschweiz für die palliative Medizin, Pflege und 
Begleitung – Professionelle und Freiwillige – einsetzen. 
Das Forum evaluiert aufgrund der regionalen Situation die 
Zusammenarbeit der Netzwerkpartner und leitet davon 
ihre Schwerpunkte ab.

Dass eine palliative Situation tatsächlich ein grosses Netz-
werk erfordert, wurde anhand eines konkreten Fallbeispiels 
eindrücklich gezeigt. Nach und nach stellten die verschie-
denen Akteure ihr Angebot vor und machten ihr Puzzleteil 
auf einer grossen Holzplatte fest, welche abwechslungs-
weise von den verschiedenen Personen gehalten wurde, als 
Symbol für die Zusammenarbeit «Hand in Hand». Das ferti-
ge Puzzle steht stellvertretend auch für die verschiedenen 
Mitglieder des neuen Forums Palliative Care Glarnerland, 
das in Kürze unter der Leitung von Jessica Landolt seine Ar-
beit aufnehmen wird.

Karin Kaspers Elekes, Präsidentin von palliative ostschweiz, 
zeigte sich erfreut, dass nun auch im Kanton Glarus ein Fo-
rum installiert wird und gratulierte herzlich. Orsolya Ebert 
überbrachte die Gratulation der Regierung und dankte al-
len, die dazu beigetragen haben, die Zusammenarbeit der 
verschiedenen Netzwerkpartner zu stärken und sich in Zu-
kunft im palliativen Bereich zu engagieren. 

Das wunderschöne Forum-Puzzle – gestaltet von Frank 
Birk aus Ennenda – geht nun auf Wanderschaft, die Reise 
beginnt im Kantonsspital. Auch das Forum macht sich auf 
einen spannenden Weg. Die Themen Krankheit und Sterben 
werden verständlicherweise gerne verdrängt, aber Palliati-
ve Care geht uns alle an, werden doch die Meisten früher 
oder später mit einer solchen Situation konfrontiert.

Dolores Stüssi
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Juni · Juin

20. Juni 2018
Psychiatrisch-psychotherapeutische Behandlungsmög-
lichkeiten in der Palliative Care mit speziellem Fokus auf 
der Dignity Therapy
Öffentlicher Themenabend
Referent: Prof. Dr. med. univ. Josef Jenewein
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19.00 – 20.45 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

30. Juni 2018
«Im Himmel welken keine Blumen» – Wie Kinder schwere 
Krankheit, Verlust und Tod erleben | Wie Kinder trauern 
und wie wir sie begleiten können
Öffentliche Tagung
Volkshaus Zürich, Weisser Saal
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

30. Juni 2018
Schweizer Palliative Care Preis
Festlicher Anlass zur Preisverleihung an PD Dr. med. 
Eva Bergsträsser, Universitäts-Kinderspital Zürich
Ort: Volkshaus Zürich
Zeit: 16.30 Uhr
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

August · Août

A2 Palliative-Basiskurs für Fachpersonen der Spital- 
und Gemeindeseelsorge
Anerkanntes Modul im CAS / DAS/ MAS Studiengang 
in System. Seelsorge, UniBE
Datum: 13. Bis 17. August 2018,
Ort: Aarau. 
Kosten: Fr. 1125.–
Anmeldung: www.palliative-begleitung.ch, 
Tel. 062 838 06 55 info@palliative-weiterbildung.ch, 
Beitrag des Kt. AG für im AG Tätige: Fr. 1000.–

28. August 2018
Braucht es eine christliche Bioethik?
Öffentlicher Themenabend
Referent: Prof. Dr. theol. Frank Mathwig
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19.00 – 20. 45 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

September · Septembre

12. bis 14. September 2018
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben: 
Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative-Care-Grundversorgung 
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner / Dr. med. Andreas 
Weber
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

27. September
Neuro-Palliative Care – Krankheitsbilder, Krankheits
verläufe, typische Beschwerden, Symptommanagement 
bei PatientInnen mit neurologischen Erkrankungen, 
insbesondere Herzinsuffizienz und Schlaganfall
Tagesseminar 1 im Rahmen der Reihe «Neuro-Palliative 
Care» mit Dr. med. Christoph Gerhard, Chefarzt Klinik 
für Palliativmedizin, Oberhausen / D
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

28. September 2018
Scham und Beschämung – Vom Sinn der Scham und der 
Macht der Beschämung | Strategien der Selbstbehauptung
Öffentliche Tagung mit Vernissage des neuen Buches 
von Prof. Dr. Ute Frevert, Prof. Dr. Daniel Hell,  
Prof. Dr. Andreas Kruse, Prof. Dr. Sighard Neckel
Volkshaus Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, 
Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch

November · Novembre

5. und 6. November 2018 ff. / November 2018 – November 
2019 | Durchführung Zürich 
Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care: Grundlagen 
und Symptommanagement, Psychosoziale Kompetenzen 
und existenzielle Aspekte, Ethische Entscheidungsfindung 
und Kultur des Abschieds
In Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg 
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch
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Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«CAS in Grundlagen der  
Psychoonkologie» 
2018 – 2019

Die Krebsliga Schweiz und die Psychologische Fakultät der Universität Basel bieten ein-
zigartig ein dreistufiges Weiterbildungsangebot in der Psychoonkologie an: Certificate 
of Advanced Studies (CAS) in Grundlagen der Psychoonkologie, Diploma of Advanced 
Studies (DAS) in Psychoonkologischer Beratung, Master of Advanced Studies (MAS) in 
Psychoonkologie.

Diese Weiterbildungsangebote beinhalten Wissen aus den Fachgebieten Psychologie, 
Medizin, Pflege und Sozialarbeit. Ziel der Studiengänge ist es, die Teilnehmenden zu 
befähigen, mit Menschen, die an einer onkologischen Erkrankung leiden, in Kontakt zu 
treten. Zielgruppen sind Fachpersonen aus der Medizin und Pflege (Onkologie, Psychia
trie), Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Kunsttherapie sowie weitere Fachpersonen aus 
dem Gesundheits- und Sozialbereich. 

Weitere Informationen 
finden Sie auf der Website der Krebsliga Schweiz: www.krebsliga.ch/fachpersonen/
weiterbildungen/psychoonkologie/, Kursorganisation: Tel. 031 389 93 27, 
E-Mail: psychoonkologie@krebsliga.ch

8. November 2018
Palliative Versorgung von Menschen mit fortgeschrittener 
Demenz
Tagesseminar 2 im Rahmen der Reihe «Neuro-Palliative 
Care» mit Dr. med. Florian Riese, Psychiatrische Universitäts-
klinik Zürich
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

14. / 15. November 2018
Nationaler Palliative Care Kongress / Congrès National 
des Soins Palliatifs
Ort / Lieu: Biel / Bienne

16. November 2018
Palliative Care für Menschen mit geistiger Behinderung – 
Lebensqualität und Lebensfreude
Öffentliche Tagung 
Volkshaus Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, 
Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

22. November 2018
Menschen mit Parkinson-Krankheit – Neuropsychologie, 
Lebensqualität und Krankheitsverarbeitung
Tagesseminar 3 im Rahmen der Reihe «Neuro-Palliative 
Care» mit 
Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Universität Heidelberg
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

Dezember · Décembre

10. und 11. Dezember 2018
Was die Seele gesund hält – Heilkräfte der Seele: 
Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzforschung. 
Grundwissen für die Beratung und Begleitung von 
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdisziplinäre 
Weiterbildung CH, www.weiterbildung-palliative.ch,  
Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch
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«CAS in Grundlagen der  
Psychoonkologie» 
2018 – 2019

Einzel-Workshops

06.09.2018: Bern  
Vormittag: Medizinisches Basiswissen: Ätiologie und Risikofaktoren  
Nachmittag: Allgemeine Tumoreneinteilung / Staging

20.09.2018: Basel 
Ganzer Tag: Mamma-Ca

18.10.2018: Olten 
Ganzer Tag: Lungenkrebs

01.11.2018: Bern 
Ganzer Tag: Konzepte der Onkogenese (Grundlagen der Psychoonkologie)

15.11.2018: Bern 
Ganzer Tag: Lymphome

Weitere Einzel-Workshops siehe unter 
www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/psychoonkologie/ 
Information und Anmeldung: 
Krebsliga Schweiz, Psychoonkologie Kurs, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27, 
psychoonkologie@krebsliga.ch

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

aus der Onkologie, Radioonkologie, Hämatologie, Inneren Medizin, Allgemeinen Medizin,  
Chirurgie, onkologischen Gynäkologie und Urologie.

–	 Nr. 158: 15. – 16.11.2018, Olten – Anmeldeschluss 6.10.2018

Dieser Kurs ist für den Erwerb des Facharzttitels in Medizinischer Onkologie und Häma-
tologie obligatorisch. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungs-
punkte / Credits.

Information und Anmeldung: 
Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27, 
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/
kommunikationstraining/ 

«Kommunikationstraining» Bildungsangebot für pädiatrische Onkologen und Onkologiepflegende

Die Schweizerische Gesellschaft für Pädiatrie, sowie die Schweizerische Pädiatrische 
Onkologie Gruppe anerkennt das Angebot mit 12 Creditpunkten als fachspezifische 
Kernfortbildung.

–	 Nr. 606: 22. – 23.11.2018, Basel – Anmeldeschluss 22.10.2018

Information und Anmeldung:  
Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern,  
Tel. 031 389 93 27, kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/fachpersonen/ 
weiterbildungen/kommunikationstraining/ 
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«Mieux communiquer» Formation continue pour médecins et personnel infirmier en oncologie

Ce cours est destiné à des personnes expérimentées travaillant en oncologie, et souhai-
tant perfectionner leurs connaissances en techniques de communication.

–– No. 237 : 6. – 7.12.2018, Jongny – Clôture des inscriptions 27.10.2018

Cette formation continue est obligatoire pour l’obtention du titre de spécialiste en onco
logie médicale et en hématologie. Des différentes sociétés médicales reconnaissent ce 
cours et lui octroient des crédits de formation continue.

Information et inscription:
Ligue suisse contre le cancer, cours-cst, case postale, 3001 Berne, tél. 031 389 93 27, 
cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/acces-specialistes/formation-continue/
formation-mieux-communiquer/ 

«Migliorare la  
comunicazione»

Formazione continua per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico

Questo corso si rivolge alle persone che lavorano nel campo dell’oncologia e che deside
rano perfezionare le loro conoscenze riguardo alle tecniche di comunicazione.

–– No. 317: 22. – 23.11.2018 à Lugano o Bellinzona – Scadenza per l'iscrizione 13.10.2018

Questa formazione continua è obbligatoria per ottenere il titolo di specialista in oncologia 
medica ed ematologia. Diverse società svizzere di medicina riconoscono questo corso con 
dei crediti di formazione continua.

Informazioni e iscrizione:
Lega svizzera contro il cancro, corsi-cst, casella postale, 3001 Berna, 
telefono 031 389 93 27, corsi-cst@legacancro.ch, 
www.legacancro.ch/accesso-per-specialisti/formazione/migliorare-la-comunicazione/
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