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Die Flexibilität in der Form der Auf-
nahme ist ein weiterer Bestandteil 
der geplanten Einrichtung. Um den 
unterschiedlichen Gegebenheiten in den 
Familien zu entsprechen, sollte es mög-
lich sein, den Gästen und ihren Fami-
lien unterschiedliche Aufnahmeformeln 
anzubieten:

– Tag- und Nachtbetreung über eine 
bestimmte Zeit

– nur an den Wochentagen

– nur an den Wochenenden

– nur als Tagesgäste

– nur als Nachtgäste…

Betreuung und Pflege im Hospiz oblie-
gen einem multidisziplinären Team, in 
dem Ärzte, Pfleger, Ergo- und Phy-
siotherapeuten, Seelsorger, Psychologen 
und Sozialarbeiter eng zusammenarbei-
ten. Um die gesteckten Ziele zu errei-
chen, müssen auch alle Mitarbeite-
rInnen aus dem hauswirtschaftlichen, 
dem technischen oder dem administra-
tiven Bereich mit einbezogen werden. 
Eine unverzichtbare Rolle spielen die 
“Bénévoles”. Ihre aktive Mitarbeit in 
den unterschiedlichen Arbeitsbereichen 
ist der Garant der notwendigen Dispo-
nibilität aller Akteure. Haupt-, neben- 
oder ehrenamtliche MitarbeiterInnen 
müssen sich durch palliative Zusatz-
ausbildungen qualifizieren. Weiterbil-
dung und Supervision sind Pflicht.

Dort, wo Worte nicht mehr “greifen”, 
werden non-verbale Kommunikation 
und Stimulation umso relevanter: 
Rituale, Feste, schmackhaftes Essen, 
Schmuck, angenehme Düfte, Musik, 
wohltuende Bäder, Zuwendung, Dispo-
nibilität, “Snoezle”-Therapie, Körper-
kontakte…  Mit dem letztgenannten 
Begriff umschrieb der bekannte Pal-
liativmediziner Robert Twycross ein 
wesentliches Anliegen der Betreuung 
in der letzten Lebensphase; seinen Vor-
trag beim 1. Internationalen Palliativ-
kongress in Luxemburg 1999 beendete 
er mit folgenden Worten: “Low tech, 
high touch!”

Das Hospiz ist ein Element eines Net-
zes unterschiedlicher palliativer Ange-
bote. Mit seiner spezifischen Ausrich-
tung steht es weder in Konkurrenz zu 
den palliativen Einheiten in Kranken-
häusern oder Pflegeheimen, noch zu 
den ambulanten Angeboten innerhalb 

dieser Einrichtungen oder seitens der 
Heimpflegedienste. Es ist unverzichtba-
rer Bestandteil eines umfassenden “Set-
tings”. Es kann seiner spezifischen Mis-
sion allerdings nur dann gerecht wer-
den, wenn es eng zusammenarbeitet 
mit den Krankenhäusern, den ambu-
lanten Pflegediensten, den Hausärzten 
und nicht zuletzt den Angehörigen. 

Palliative Einheiten in Senioren- 
und Altenpflegeheimen
“Früher starb man ein Leben lang, heute 
hauptsächlich im hohen Alter!”, so das 
Zitat eines deutschen Kollegen. Die 
kompetente Begleitung ihrer Bewohne-
rInnen beim Sterben gehört zweifels-
ohne zu den noblen Missionen unserer 
Senioren- und Altenpflegeheime.

In den letzten Jahren wurden ver-
mehrt in den Einrichtungen interes-
sante Initiativen entwickelt:
– die palliative Ausbildung der 
Betreuer
– die Vermittlung der neuesten Erkennt-
nisse im Bereich der Schmerztherapie
– das Ausarbeiten palliativer Betreu-
ungskonzepte (ambulant innerhalb der 

Einrichtung oder in eigens konzipierten 
Einheiten)
– das Engagement palliativ geschulter, 
ehrenamtlicher MitarbeiterInnen… 

Begrüßenswert ist das Vorhaben, in 
mehreren geplanten Neubauten pallia-
tive Einheiten einzurichten, so in Cler-
vaux, in Berburg, in Ettelbrück, in Gre-
venmacher oder in dem von der Luxem-
burger Alzheimer-Gesellschaft (ALA) 
geplanten Pflegeheim für Demenzpati-
enten.

Wunsch
Ein integriertes Hospiz ist sicherlich 
ein weiterer unverzichtbarer Baustein 
im globalen Netzwerk der palliativen 
Betreuung in Luxemburg. Das Hospiz 
wird sich lohnen, insofern mehr Men-
schen in der letzten Lebensphase den 
Weg nach Hause wagen dürfen, und 
es dazu beiträgt, ihnen im Sterben 
bereichernde Lebensperspektiven zu 
erschließen. 

Mill Majerus

Mill Majerus, Regierungsrat, ist Abteilungsleiter im 
Familienministerium (“Enfance et Famille” - “Personnes 
âgées”)

Les soins palliatifs: un brin d’histoire
En Occident, l’accompagnement du mourant est longtemps resté une pratique 
familiale et/ou une pratique religieuse dévolue aux congrégations. Quant à la 
douleur, elle était encore récemment considérée par la religion et le corps médical 
comme un phénomène naturel.

Le mouvement des hospices
En 1842, Jeanne Garnier, jeune veuve, crée à Lyon Les Dames du Calvaire, une 
œuvre confessionnelle regroupant des veuves laïques se consacrant au service 
de malades incurables, qui s’implante à Paris en 1874 (future Maison médicale 
Jeanne Garnier). C’est avec Jeanne Garnier que le mot “hospice” prend le sens 
de lieu accueillant des personnes en fin de vie.
En 1878, ce terme est repris Outre-Manche par Marie Aikenhead, fondatrice 
de la congrégation des Sœurs de la Charité, qui ouvre à Dublin (Irlande) un “ 
hospice ” dont le but est l’accompagnement et les soins aux personnes en fin de 
vie. En 1905, l’ordre fonde dans la banlieue de Londres l’Hospice St. Joseph. 
Dans le même temps d’autres hospices religieux se développent.
En 1893, le Dr. Howard Barret crée la Maison St. Luke (Angleterre) pour l’accueil 
des mourants sans ressources. Oeuvrant d’abord bénévolement au St. Luke’s 
Hospice , puis faisant successivement des études d’infirmières et de médecine, 
le Dr. Cicely Saunders devient le premier médecin employé dans un hospice, à 
St. Joseph. Elle y développe des soins adaptés aux personnes que la médecine
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ne peu plus guérir, et poursuit ses 
recherches sur la morphine et le soula-
gement de la douleur, tout en travail-
lant sur la dimension de l’écoute inspi-
rée des travaux de Carl Rogers et de 
l’école de Palo Alto. Elle développe 
ainsi le concept de “douleur globale” 
(total pain) qui additionne douleur phy-
sique et souffrances psychologiques, 
sociales et spirituelles.
En 1967, elle fonde, dans un faubourg 
de Londres, le St. Christopher’s Hos-
pice, considéré comme le premier hos-
pice disposant d’une équipe soignante 
professionnelle, pionnier du “Mouve-
ment des Hospices”.
Ainsi le mouvement caritatif des hospi-
ces, dénué au départ de réels moyens 
médicaux, se professionnalise.
Parallèlement, en 1969, le Dr. Elisa-
beth Kübler-Ross publie aux États-Unis 
son livre “On death and dying” décri-
vant les réactions psychologiques et 
spirituelles des malades atteints de can-
cer et confrontés à la mort.

Intégration des soins palliatifs 
dans des institutions hospitalières
Le mouvemnet se diffuse rapidement 
dans les pays anglo-saxons. En 1975, 
après avoir passé un an au St. 
Christopher’s, le Dr. Balfour Mount crée 
au Royal Victoria Hospital de Mon-
tréal (Canada) une “Unité de soins pal-
liatifs” préférant le terme palliatifs à 
celui “ d’hospice ” très péjorativement 
connoté. A la suite de C. Saunders, il 
poursuit une démarche mettant la prio-
rité sur les besoins du patient et son 
autonomie dans les décisions.
Le mouvement se développe aux Etat-
Unis et en Europe à la fin des années 
70 par la création de structures fon-
dées sur le concept de St. Christopher’s 
et du Royal Victoria. En France, le 
début de la réflexion est situé autour 
de 1970. Le contexte semble favo-
rable: volonté des pouvoirs publics 
“d’humaniser les hôpitaux”, prise en 
compte par le corps infirmier de la 
notion de prise en charge globale 
“(inspirée der travaux de Virginia 
Anderson), création en 1967 de la 
Société de Thanatologie.
Le mouvement s’établit grâce aux con-
tacts de médecins français avec les

relations anglaises et canadiennes: à 
partir de 1975 publications des obser-
vations du père Patrick Verspieren à son 
retour d’un voyage au St. Christopher’s; 
visites en France du Dr. Mount et du 
Dr. Thérèse Vanier, collaboratrice de C. 
Saunders au St. Cristopher, pour ren-
contrer des médecins et des infirmiers.

En 1977, le Dr. Renée Sebag-Lanoë 
introduit progressivement l’approche pal-
liative dans son service de gérontologie 
à l’Hôpital Paul Brousse. En 1978, le 
Dr. M. H. Salamagne ouvre la première 
consultation de soins palliatifs à l’hôpital 
de la Croix St. Simon à Paris, et diffuse 
en 1986 les idées de Cecily Saunders 
par la traduction de l’ouvrage “Living 
and Dying”

1981 voit l’ouverture des premières con-
sultations de la douleur, et la création à 
Paris de l’Association de recherche sur la 
fonction soignante et l’accompagnement. 
En 1983 l’association JALMALV ( Jusqu’à 
la mort, accompagner la vie) se con-
stitue à Grenoble. 1984 est une date 
charnière dans la prise de conscience 
de l’importance des soins palliatifs. Le 
congrès de la Fédération des ADMD 
(Association du droit de mourir dans la 
dignité) provoque de vives réactions. Le 
père Verspieren dénonce les pratiques 
d’euthanasie active pratiquées dans cer-
tains services hospitaliers. Le Pr. Robert 
Zittoun, hématologue à l’Hôtel-Dieu, réu-
nit autour de lui un groupe de réflexion 
pluridisciplinaire “Fonction médicale et 
accompagnement”. Le comité d’éthique 
médicale est créé. L’Association pour le 
développement des soins palliatifs (ASP) 
se constitue à Paris. Malgré une rési-
stance d’origine diverse, tout un courant 
pour les soins palliatifs se répand, sou-
tenu par des personnalités du monde 
médical et des associations.

Intervention des pouvoirs publics

En 1985, une commission interministé-
rielle se réunit autour de Geneviève 
Laroque, inspecteur général des affaires 
sociales, dont les travaux aboutiront 
à la publication de la circulaire, dite 
“Laroque” du 26 août 1986. Elle officia-
lise la notion d’accompagnement et de 
soins palliatifs, et donne une couverture 
officielle aux différentes initiatives qui 
suivront.

Malgré l’insuffisance des textes, les 
pouvoirs publics encouragent le déve-
loppement des soins palliatifs. Peu à 
peu, cependant, la législation s’étoffe.

Ainsi, la réforme hospitalière de 1991 
introduit les soins palliatifs dans les 
missions des établissements de santé. 
En 1993, le Dr. Delbecque remet, à 
la demande du ministère de la Santé, 
un rapport émettant des recommanda-
tions pour inciter à l’accroissement et 
à la diversification des structures, ainsi 
qu’à la nécessité de la formation et de 
l’information. 

Le sénateur L. Neuwirth dresse en 
1994 le constat des déficits de la prise 
en charge de la douleur et contribue 
à l’élaboration de textes visant à amé-
liorer cette prise en charge. Enfin, 
en 1999, le droit d’accès aux soins 
palliatifs est garanti à toute personne 
en fin de vie, ainsi qu’un congé 
d’accompagnement pour la famille (loi 
9 juin 1999). C’est l’aboutissement 
de l’engagement du secrétaire d’État 
à la santé Bernard Kouchner, de 
l’organisation des soignants, de 
l’implication des bénévoles, et de rap-
ports émanant du Sénat et Conseil éco-
nomique et social.

Diffusion de la culture  
des soins palliatifs
La diffusion de la culture palliative com-
mence par l’introduction du concept et 
des missions de soins palliatifs et de 
lutte contre la douleur dans les textes 
officiels concernant aussi bien les soins 
dispensés en établissement hospitalier 
que les actes et devoirs professionnels 
ou les formations soignantes.

Elle se répand également grâce aux 
initiatives des associations agissant 
pour le développement des soins pal-
liatifs, avec les formations spécifique-
ment palliatives, et par la réflexion de 
chercheurs sur l’extension de la clini-
que palliative. Cette diffusion repré-
sente l’enjeu des soins palliatifs pour 
ces prochaines années.

Joël Mercier

Le texte entier de l’intervention au 2e Congrès inter-
national de Soins palliatifs, Luxembourg, 6–9 mars 
2002, sera publié dans les actes du congrès à éditer 
par Omega 90 a.s.b.l..


