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Editorial / Éditorial / Editoriale

Editorial Éditorial Editoriale

Claude Fuchs

Presque simultanément avec la sortie 
de palliative-ch, l’Académie suisse 
des Sciences Médicales publie ses 
nouvelles directives sur le thème des 
directives anticipées. Nous nous ré-
jouissons, d’avoir pu motiver d’im-
portants co-auteurs de ces directives, 
Peter Lack, président de la commis-
sion, et Michelle Salathé, juriste, à 
une contribution dans notre revue. 
Vous trouverez en outre des expérien-
ces pratiques faites avec des dispo-
sitions anticipées dans des unités de 
soins palliatifs, dans des EMS et des 
cabinets médicaux, ainsi que certai-
nes réflexions critiques à ce propos. 
Dans un de ces articles, on peut lire 
que sur 300 patients âgés de plus de 
65 ans 25 % ont déjà des «disposi-
tions anticipées», 75 % des autres se 
décident à en faire lorsqu’on le leur 
propose. 19 % des personnes âgées 
pensent ne pas en avoir besoin. Une 
bonne raison en tant que profession-
nel d’y réfléchir et – pourquoi pas, 
comme un de nos auteurs – d’en faire 
une pour soi-même.

Cela fait sept ans maintenant que 
palliative-ch existe. Jusqu’ici, nous 
n’avons pas fait de sondage d’opi-
nion parmi nos lecteurs. Nous aime-
rions pourtant savoir si vous êtes sa-
tisfaits de notre revue telle qu’elle est 
présentée, quels sont les articles qui 
vous intéressent, lesquels ne sont pas 
lus ou ce que vous désireriez y lire. 
Faites-nous part de vos commentai-
res au moyen du formulaire ci-joint et 
ayez l’obligeance de nous le renvoyer 
d’ici fin août. Ce sera pour vous le 
moyen d’influencer le développement 
futur de notre revue. 

Merci d’avance.

Fast zeitgleich mit dieser Ausgabe von 
palliative-ch publiziert die Schweiz. 
Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften ihre neuen Richtlinien zum 
Thema «Patientenverfügungen». Wir 
freuen uns, dass wir namhafte Mit- 
autorinnen und Mitautoren dieser 
Richtlinien – Peter Lack als Kommis-
sionspräsident und Michelle Salathé 
als Juristin – zu einem Beitrag in 
unserer Zeitschrift haben motivieren 
können. Weiter kommen praktische 
Erfahrungen mit Patientenverfü-
gungen aus Palliativstationen, aus 
Heimen und Hausarztpraxen, aber 
durchaus auch kritische Gedanken 
zu diesem Thema zur Sprache. In ei-
nem dieser Aritkel wird zu lesen sein, 
«dass 25 % von 300 Patientinnen 
und Patienten über 65 Jahre bereits 
eine Patientenverfügung hatten und 
75 % der übrigen sich auf Angebot 
entschlossen, eine zu erstellen. 19 % 
der Befragten wollten darauf verzich-
ten.» Bestimmt ein guter Grund, sich 
als Fachperson ebenfalls seine Ge-
danken zu diesem Thema zu machen 
und vielleicht – warum eigentlich 
nicht? – wie einer der Autoren gele-
gentlich auch seine eigene Verfügung 
zu verfassen.

Bereits steht palliative-ch in seinem 
7. Jahrgang – und wir haben noch im-
mer keine Umfrage darüber gemacht, 
wie zufrieden oder unzufrieden unse-
re Leserinnen und Leser mit unserer 
Zeitschrift eigentlich sind, was sie le-
sen und was nicht, aber auch was sie 
lesen möchten und darin nicht finden. 
Senden Sie uns doch bitte bis Ende 
August das ausgefüllte Umfragefor-
mular zurück, und nehmen Sie so 
Einfluss auf die weitere Ausrichtung 
unserer Zeitschrift! 

Vielen Dank.

Claude Fuchs

Quasi contemporaneamente all’usci-
ta di palliative-ch, l’Accademia Sviz-
zera delle Scienze Mediche pubblica 
le sue nuove linee guida sul tema 
delle «direttive anticipate». Ci ral-
legriamo di aver potuto motivare 
degli importanti co-autori di queste 
direttive, Peter Lack, presidente del-
la commissione, e Michelle Salathé, 
giurista, a fornire un loro contributo 
nella nostra rivista. Troverete inoltre 
delle esperienze pratiche fatte con le 
direttive anticipate nelle unità di cure 
palliative, nelle case per anziani e ne-
gli studi medici, oltre che delle rifles-
sioni critiche su questo tema. In uno 
di questi articoli, possiamo leggere 
che su 300 pazienti di più di 65 anni 
il 25 % ha già delle disposizioni anti-
cipate, il 75 % dei restanti decide di 
redigerle quando glielo si propone. Il 
19 % dei pazienti pensa di non averne 
bisogno. Per i professionisti è un otti-
mo spunto di riflessione e, perché no, 
come ha fatto uno dei nostri autori, 
l’occasione di redigere le proprie di-
rettive anticipate.

palliative-ch è già nel suo settimo 
anno di vita e non abbiamo mai ef-
fettuato un sondaggio sul grado di 
soddisfazione dei nostri lettori, che 
cosa leggono e cosa no, ma anche 
cosa desidererebbero leggere e non 
trovano attualmente. Vi preghiamo di 
compilare il formulario allegato e di 
ritornarcelo entro la fine di agosto. Vi 
sarà così possibile influenzare il futu-
ro orientamento della nostra rivista! 

Grazie.
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Wie können Patientenverfügungen der Entscheidungsfindung dienen? Fachartikel

Peter Lack 1

Wie können Patientenverfügungen der 

Entscheidungsfindung dienen? 

1. Einleitung 
Bevor auf Chancen und Grenzen der Patientenverfügung 

eingegangen wird, ist ein Blick zurück in die Entstehung 

des Instruments und die damit verbundenen Motivationen 

aufschlussreich. 

– Die Medizinische Entwicklung hat im vergangenen 

Jahrhundert Fortschritte erzielt, u.a. neue Möglichkei-

ten der medizin-technischen Überbrückung bei Organ-

ausfällen sowie fortlaufend neue Medikamente zur Be-

handlung von Erkrankungen. Das Individuum hat aber 

diesen Zuwachs an Wissen und Behandlungsmöglich-

keiten nicht immer als Fortschritt betrachtet bzw. stand 

der Inanspruchnahme dieser Errungenschaften ambiva-

lent gegenüber. Vor allem die oftmals mit diesen Mög-

lichkeiten der Lebenserhaltung einhergehende, lange 

andauernde medizinische oder pflegerische Abhängig-

keit hat vielfach zu einer eher skeptischen Grundhal-

tung diesen Möglichkeiten gegenüber geführt. Primär 

aus diesen Beweggründen entstanden ab den 1970er 

Jahren Patientenverfügungen als persönliches Abwehr-

instrument gegenüber Massnahmen, die sich mit den 

individuellen Überzeugungen in Bezug auf Lebensqua-

lität nicht vereinen liessen. 

– Im gleichen Zeitraum lässt sich eine Verlagerung 
von Kranksein und Sterben aus dem häuslichen 
Bereich in die öffentliche Einrichtung feststellen. 
Diese war nur zu einem geringen Teil – aufgrund be-

stimmter Voraussetzungen an Infrastruktur und Be-

treuung – medizinisch bedingt. Viel stärker haben dazu 

soziale Veränderungen in den Formen des familiären 

Zusammenlebens beigetragen. Weil die mehrere Gene-

rationen umfassende Familie, die am gleichen Ort oder 

sogar im selben Haus wohnte, immer seltener wurde, 

musste die Betreuung, die bisher familienintern über-

nommen werden konnte, an externe Fachpersonen 

delegiert werden. Weitere Gründe sind Veränderungen 

in den Rollenbildern von Mann und Frau sowie eine zu-

nehmende Mobilität. Diese Verlagerung von Krankheit 

und Sterben aus dem häuslichen Bereich in die öffent-

liche Einrichtung stellt bis heute einen tief greifenden 

Einschnitt im Erleben des Krankseins dar. Der Kontroll-

verlust und das Gefühl des Ausgeliefertseins, das der 

Krankheitserfahrung oder bei andauernder Pflegebe-

dürftigkeit schon inhärent eigen ist, wird durch die Be-

treuung durch «Fremde» in einem meist unbekannten 

und zudem noch teilweise öffentlichen Umfeld, (Kli-

nik, Alters- und Pflegeheim) verstärkt. Es kommen der 

weitgehende Verlust der Intimsphäre, an Privatheit und 

dem damit assoziierten Schutz der Betreuung durch 

Nahestehende in den «eigenen vier Wänden» dazu. 

Eine Reaktion auf diese Umstände und Einsichten sind 

in praktischer Hinsicht die Anliegen und Prinzipien der 

Hospiz-Bewegung, die bemerkenswerterweise eben-

falls ab den 1970er Jahren entsteht. Sie hatte sich zum 

Ziel gesetzt, für die Situation chronischer Krankheit und 

insbesondere am Lebensende im institutionellen Kon-

text Rahmenbedingungen zu schaffen für ein «würde-

volles Sterben». Zu den wesentlichen Eckpfeilern des 

Konzepts gehört, dass die «Fremdheit» unter anderem 

durch das Schaffen einer persönlichen, «häuslichen» 

Atmosphäre und den Einbezug der Angehörigen re-

duziert wird und so chronisch kranken Menschen und 

Sterbenden mehr Lebensqualität und emotionale Si-

cherheit gegeben wird. In dieselbe Richtung weisen 

aber auch die immer wiederkehrenden Befragungen, 

gemäss denen sich – und dabei gibt es keine Länder-

unterschiede – eine überwiegende Mehrheit der Bevöl-

kerung wünscht, auch bei Krankheit oder im Alter so 

lange wie möglich zuhause bleiben und insbesondere 

zuhause sterben zu können. 
– Auf der Ebene gesellschaftlicher Normen und Werte 

schliesslich fand in der zweiten Hälfte des 20. Jahrhun-

derts eine Entwicklung statt, die bisherige Autoritäten in 

Frage stellte. Zunehmend wurden vom Individuum bzw. 

dem Bürger Rechte eingefordert, u.a. solche, die Leib 

und Leben betrafen. Das zeigte beispielsweise die inten-

siv geführte Kontroverse um den Schwangerschaftsab-

bruch («Mein Bauch gehört mir»). Auf der anderen Seite 

des Lebensbogens erwächst eine ebenso intensive Aus-

einandersetzung um das Selbstbestimmungsrecht der 

Patienten bei schwerer Krankheit und am Lebensende; 

erwachsen aus der Überzeugung, dass das Sterben ein 

höchstpersönlicher Akt ist, der nicht von (medizinischer) 

Fremdbestimmung geprägt sein sollte («Mein Tod gehört 

mir»). Die dem klinischen Betrieb eigene Betrachtungs- 

und Behandlungsweise von Erkrankungen werden von 

vielen Menschen, insbesondere von solchen mit einer 

chronischen Erkrankung, als «entfremdend» bezüglich 

der eigenen Krankheitserfahrung erlebt.2 Daraus entwi-

ckelte sich in ethischer und rechtlicher Hinsicht ein neu-

es Verständnis der Arzt-Patienten-Beziehung, welches 

die Patientenautonomie stärker gewichtete und damit 

zwangsläufig das «Fremdbestimmungsrecht» des Arztes 

Die im Titel gestellte Frage mag überraschen. Für viele ist die Gleichung Patien-

tenverfügung = Selbstbestimmung zweifelsfrei gegeben. Spricht man aber mit  

Ärzten oder Pflegefachpersonen, so werden nicht selten Bedenken, Unsicherhei-

ten oder Schwierigkeiten im Umgang mit Patientenverfügungen geäussert.

Peter Lack

1 Peter Lack, lic.theol., Supervisor CPT / KSA, Vorsitzender ethische 
Subkommission «Patientenverfügung» der Schweizerischen Akademie der 
Medizinischen Wissenschaften SAMW, Leiter Projekt Patientenverfügung 
des Schweizerischen Roten Kreuzes, Projektmitarbeiter GGG Voluntas

2 Diese Problematik wurde vielfach und intensiv von Historikern und  
Soziologen bearbeitet und kann hier nicht weiter vertieft werden. Vgl. 
dazu Parsons (1967), Fox (1974), Engelhardt (1981), Foucault (1988). 
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einschränkte. Die Patientenverfügung wird unter diesem 

Aspekt auch zu einem Instrument, das die «objektive», 

«entpersönlichte» Erkrankung wieder ins eigene Leben 

integrieren will. 

Diese Faktoren haben der Patientenverfügung nachhal-

tigen Aufschwung verliehen bis hin zu ihrer rechtlichen 

Verankerung heute. Mit Blick auf diese phänomenolo-

gisch-historischen Gegebenheiten lässt sich Folgendes 

feststellen: 

– Die Patientenverfügung drückt primär die per-
sönliche Werthaltung des Patienten in Bezug auf 

Lebensqualität, Krankheit, Abhängigkeit und Sterben 

aus. Von ihrem Anliegen her ist sie erst in zweiter Linie 

eine detaillierte Anordnung über das Nicht-Einleiten 

einzelner medizinischer Massnahmen. 

– Mit einer Patientenverfügung werden soziale 
und emotionale Anliegen ausgedrückt wie z.B. das 

Bedürfnis nach respektvoller, «vertraut-familiärer» Be-

handlung, nach Schutz in einer Situation grosser Ab-

hängigkeit und (emotionaler) Verletzlichkeit sowie Be-

dürftigkeit bzw. die Angst, einem Versorgungssystem 

mit unbekannten Menschen ausgeliefert zu sein. Diese 

Themen kommen aber in herkömmlichen Patienten-

verfügungen nur selten zur Sprache. Sie werden me-

dikalisiert und in der Folge medizinische Massnahmen 

oftmals pauschal und undifferenziert abgelehnt ohne 

vorausgehende Bewusstwerdung persönlicher Über-

zeugungen und Präferenzen. 
– Die Patientenverfügung ist schliesslich auch ein 

Mittel, um die Krankheits- oder Sterbeerfahrung 
oder das Leben als (hoch-)betagter Mensch bewusst 
(mit) zu gestalten. Die Patientenverfügung ist in dieser 

Hinsicht auch ein Weg der existenziell-persönlichen Aus-

einandersetzung mit der mehr oder weniger zukünftigen 

Krankheitssituation oder im Fall einer bereits bestehen-

den Erkrankung die Anerkennung der aktuellen. 

2. Medizinethische Verankerung in der Schweiz 
Ab dem Jahr 2003 (SAMW 2003) findet die Patientenver-

fügung prinzipiell Eingang in verschiedenen behandlungs-

spezifischen Richtlinien der Schweizerischen Akademie der 

Medizinischen Wissenschaften. Im Gegensatz zu früheren 

Dokumenten wird die Patientenverfügung eigens behan-

delt und grundsätzlich bekräftigt. Es wird festgehalten, 

dass ein Patient mittels einer Patientenverfügung in eine 

Behandlung einwilligen oder sie ablehnen kann. Im Jahr 

2005 wurden die in den verschiedenen Richtlinien gemach-

ten Aussagen auf einen gemeinsamen Nenner gebracht 

und ein Grundsatzpapier zum Selbstbestimmungsrecht der 

Patienten veröffentlicht (SAMW 2005). Darin werden die 

in der juristischen Lehre gängigen Gedankengänge aufge-

nommen. Es wird beschrieben, wie mit urteilsunfähigen 

Patienten zu verfahren ist. Das Papier bestätigt grundsätz-

lich das Selbstbestimmungsrecht der Patienten sowie die 

üblichen Anforderungen für die Rechtfertigung eines me-

dizinischen Eingriffs, v.a. das Prinzip des «informed con-

FachartikelWie können Patientenverfügungen der Entscheidungsfindung dienen?

sent» als Voraussetzung für die Willensbildung. Die Ver-

bindlichkeit der Patientenverfügung wird im Anschluss an 

verschiedene früher publizierte medizinethische Richtlinien 

für den Fall des urteilsunfähigen Patienten bekräftigt. Da-

mit eine Patientenverfügung ihre Wirkung entfalten kann, 

müssen folgende Voraussetzungen erfüllt sein: 

– Die Patientenverfügung muss eine medizinisch indizier-

te Behandlung betreffen;

– die in der Verfügung beschriebene Situation muss auf 

die aktuelle Situation zutreffen; 

– es dürfen keine Anhaltspunkte vorliegen, die auf eine 

Willensänderung schliessen lassen.

Neu ist die sogenannte «Hierarchie der Surrogate». Da-

nach gibt beim urteilsunfähigen Patienten die Patienten-

verfügung an erster Stelle Auskunft über dessen mut-

masslichen Willen, an zweiter Stelle die Vertrauensperson 

(bevollmächtigte Vertretungsperson für medizinische 

Angelegenheiten). Und an dritter Stelle wird – wenn die 

ersten beiden Surrogate nicht vorhanden sind – auf frühe-

re mündliche Äusserungen des Patienten abgestellt. Seit 

2006 werden spezifische medizinethische Richtlinien zu 

Patientenverfügungen erstellt, welche Ende 2008 in Ver-

nehmlassung gingen und noch vor dem Sommer 2009 de-

finitiv verabschiedet werden sollen (vgl. dazu den Beitrag 

von M. Salathé in diesem Heft). 

3. Probleme im Umgang mit Patientenverfügungen  
 und Qualitätsstandards 
Die Aussagen der neuen SAMW-Richtlinien «Patienten-

verfügungen» decken sich mit Inhalten eines Gutachtens 

des deutschen Bundesgesundheitsministeriums (Meran et 

al 2002), welches Schwierigkeiten bei der Erstellung und 

Umsetzung von Patientenverfügung untersucht und Quali-

tätsstandards formuliert hat. In der Situation des Erstellens 

sind es vor allem Informationsdefizite, die zu Mängeln bei 

Patientenverfügungen führen. Diese lassen sich wie folgt 

gruppieren: 

– Mangelnde medizinische Informationen über mögliche 

Krankheitssituationen und Therapien

– Mangelnde Kenntnisse formaler Anforderungen und 

rechtlicher Rahmenbedingungen 

– Mangel einer dialogischen Entscheidfindung

– Begrenzte Voraussehbarkeit möglicher Problemsitua- 

tionen

– Unpräzise Äußerungen, die nicht praxistauglich sind, 

z.B. «nicht an den Schläuchen hängen», «keine Appa-

ratemedizin»

– Mangel eines persönlichen Werteklärungsprozesses

Für die Situation der Umsetzung wurde untersucht,  

welche Faktoren die Nicht-Beachtung einer Patientenver-

fügung begünstigen. Dies sind: 

– Unklare Anweisungen in der Patientenverfügung

– Zu grosse Interpretationsspielräume für das Behand-

lungsteam



p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
2 

/ 2
00

9

6

Wie können Patientenverfügungen der Entscheidungsfindung dienen? Fachartikel

– Zweifel bei der Identität der Person oder Zweifel an der 

Stabilität der Willensbekundung 

– Konflikte für Ärzte oder Pflegefachpersonen, die auf-

grund der Uneinigkeit zwischen Bevollmächtigten und 

Angehörigen entstehen

– Grosser zeitlicher Abstand zwischen Abfassung und 

Umsetzung

Das Gutachten hat aus diesen Einsichten Standards für va-

lide Patientenverfügungen formuliert. Der Einfachheit hal-

ber werden nur die für diesen Beitrag relevanten Punkte 

aufgeführt. Diese betreffen den Punkt «Willensbildung»: 

– Entdecken eigener Wertvorstellungen

– Aufklärung und Beratung

– Klärung von Motivation und Zielen 

4. Welche Inhalte kann eine Patientenverfügung   
 haben und was sollte beim Erstellen beachtet 
 werden? 
Eine grundsätzliche Frage in der ethischen und rechtlichen 

Diskussion um die Patientenverfügung ist diejenige der «an-

tizipierten Willensbildung». Der Einwand, dass zukünftige 

Problemsituationen nicht ausreichend antizipiert werden 

können und deshalb die Möglichkeit der Vorausbestim-

mung mittels einer Patientenverfügung grundsätzlich in 

Frage gestellt wird (vgl. Fagerlin 2004), entspricht nicht ei-

nem medizinethischen (vgl. dazu auch die Richtlinien und 

Grundsätze der SAMW) und offenbar auch nicht einem ge-

sellschaftlichen Konsens (vgl. die zunehmende Verankerung 

der Patientenverfügung). Die begrenzte Voraussehbarkeit 

möglicher lebensgefährdender Situationen (dies trifft insbe-

sondere dann zu, wenn zum Zeitpunkt des Erstellens keine 

spezifische Krankheitsdiagnose vorliegt) legt aber die Frage 

nahe, welche Inhalte eine Patientenverfügung sinnvoller-

weise hat bzw. wie sie aufgebaut sein sollte. Dazu muss 

der übliche Kontext der medizinischen Entscheidungsfin-

dung kurz vergegenwärtigt werden: Der Arzt bzw. das 

behandelnde Team beurteilt, welche medizinischen Inter-

ventionen in einer gegebenen Situation ergriffen werden 

könnten. Dieser fachlichen Perspektive steht die Perspektive 

der individuellen Bewertung dieser Behandlungsoptionen 

gegenüber (vgl. Brückner 1999). Im «Normalfall» wird dies 

durch den urteilsfähigen Patienten eingebracht, in der Re-

gel in einer diskursiv-prozesshaften Auseinandersetzung 

mit dem Arzt, Pflegefachpersonen und oftmals auch Nahe-

stehenden. Beim urteilsunfähigen Patienten braucht es da-

für wie bereits erwähnt Surrogate. Die Patientenverfügung 

oder eine Vertretungsperson haben demnach in erster Linie 

die Aufgabe, diese persönliche Sicht bzw. die individuelle 

Bewertung der medizinischen Behandlungsmöglichkeiten 

stellvertretend für den Patienten einzubringen. Diese ge-

winnt desto mehr an Gewicht, je unsicherer die Prognose 

bzw. der erwartete Behandlungserfolg der zu ergreifenden 

medizinischen Massnahme(n) ist. Praktisch bedeutet dies, 

dass die medizinische Indikation mit der Werthaltung und 

den persönlichen Überzeugungen des Patienten abge-

stimmt werden muss (vgl. zum Konzept der «persönlich-

keitsbezogenen Indikation» Brückner 1999). Diese Informa-

tionen sollten in verständlicher und aussagekräftiger Weise 

in einer Patientenverfügung zum Ausdruck kommen. 
Eine solche Werteerklärung kann grundsätzlich vom 

Verfügenden frei formuliert werden. Es dürfte aber für 

viele nicht einfach sein, die für Behandlungsentscheide re-

levanten von nichts sagenden persönlichen Informationen 

zu unterscheiden. Eigens entwickelte Fragen (BMJ 2004) 

oder Fallgeschichten zur Werteanamnese (vgl. Sass, 2001) 

sollen Verfügenden helfen, eine aussagekräftige Werteer-

klärung zu formulieren. Alternativ kann im Rahmen eines 

Gesprächs die persönliche Werthaltung erfragt und doku-

mentiert werden. 

Auch Angaben über das Ziel möglicher Interventionen 

können sinnvoll sein. Oft können Massnahmen mit unter-

schiedlicher Absicht und Wirkung (lebenserhaltend, pallia-

tiv) eingesetzt werden. Sind Anwendungssituationen und 

Therapieziele beschrieben, kann der Einsatz der einzelnen 

medizinischen Massnahmen angepasst werden. Kurzum: 

Eine Patientenverfügung steht demnach weniger unter 

dem Anspruch einer möglichst umfassenden Auflistung 

einzelner medizinischer Massnahmen, sondern vielmehr 

aussagekräftiger Angaben zu persönlichen Überzeugun-

gen und Werthaltungen. Diesen ist grosse Bedeutung 

beizumessen, insbesondere wenn die mögliche Anwen-

dungssituation noch unbestimmt ist. Weiter hat eine Wer-

teerklärung den Vorteil, dass sie «zur Entscheidungsfin-

dung beitragen [kann], wenn die eigene Meinung noch 

nicht klar herausgebildet ist.» (Meran 2002). 
Über die Dokumentation der persönlichen Werthaltung 

besteht aber im Rahmen einer Patientenverfügung auch 

die Möglichkeit, dass in spezifische medizinische Behand-

lungsmassnahmen eingewilligt wird bzw. diese abgelehnt 

werden. Diese sind dann zu berücksichtigen, wenn aus der 

Patientenverfügung hervorgeht, dass der Patient für die 

eingetretene Situation seinen Willen verfügt hat und die 

Einwilligung bzw. Ablehnung eine medizinisch indizierte Be-

handlung betrifft. Weiter oben wurde darauf hingewiesen, 

dass sich der Standard des «informed consent» in medizi-

nethischen und –rechtlichen Fragestellungen durchgesetzt 

hat, d.h. ethisch und rechtlich anerkannt ist und im Fall des 

urteilsfähigen Patienten erfüllt sein muss (vgl. SAMW 2005). 

Es gibt keine Gründe, dass der Anspruch des informierten 

Entscheids nicht auch im Fall der Patientenverfügung zur 

Anwendung kommen sollte (Lack 2005). Insbesondere muss 

aus der Patientenverfügung hervorgehen, dass sich der Ver-

fügende der Tragweite der Entscheidung bewusst war bzw. 

eine informierte Willensbildung stattgefunden hat. Die bis-

her stark verbreiteten vorformulierten Patientenverfügungen 

sind bezüglich dieser Anforderung besonders mangelhaft, 

weil dies nicht oder nur schlecht beurteilt werden kann. Sind 

Anwendungssituation und Massnahmen undeutlich bzw. 

undifferenziert beschrieben, bleibt auch oft unklar, ob es 

dem Willen des Patienten entspricht, dass in der gegebenen 

Situation die Patientenverfügung zur Anwendung kommen 
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FachartikelWie können Patientenverfügungen der Entscheidungsfindung dienen?

soll oder welchen konkreten Massnahmen zugestimmt wird 

oder welche abgelehnt werden – in ethischer Hinsicht zen-

trale Voraussetzungen für die Verbindlichkeit und in prakti-

scher Hinsicht oft ein grosses Problem. Je detaillierter, vor al-

lem in medizinischer Hinsicht, also eine Patientenverfügung 

ist, desto grösser ist der Informations- und Aufklärungsbe-

darf in der Situation des Erstellens. 

«Die Qualität einer Patientenverfügung hängt unter ande-
rem vom Ausmass einer vorausgegangenen Willensbildung 
ab. Diese Willensbildung sollte unter Einbeziehung von ad-
äquaten Informationen über mögliche Krankheitsverläufe, 
unter Reflexion auf eigene Werte und Präferenzen erfol-
gen. Zu berücksichtigen sind ferner die Konsequenzen der 
Patientenverfügung […].» (Meran et al. 2002)

Schliesslich dürfen auch keine Anhaltspunkte für eine Wil-

lensänderung vorliegen. Dies weist darauf hin, dass der 

Aktualität der Patientenverfügung besondere Beachtung 

geschenkt werden muss. Ärzte und Pflegefachpersonen 

sind aufgrund der Erfahrungen mit chronischen Patienten 

und den im Krankheitsverlauf sich ändernden Einstellun-

gen gegenüber Lebensqualität, Krankheit und Tod beson-

ders sensibilisiert für dieses Thema. 

5. Beratungspflicht oder Aufklärung?
Die Subkommission «Patientenverfügung» der Schweize-

rischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften hat 

sich trotz dieser vielfachen und offensichtlichen Vorteile 

einer vorgängigen Beratung gegen eine Beratungspflicht 

entschieden. Die Bevölkerung sollte – gerade im Hinblick 

auf das neue Erwachsenenschutzgesetz – vielmehr über die 

Chancen und Grenzen von Patientenverfügungen informiert 

werden. Dazu gehören auch die Anforderungen, welche 

eine Patientenverfügung erfüllen muss. Insbesondere aber 

sollten Menschen mit einer bestehenden, fortschreitenden 

Erkrankung über ihr Selbstbestimmungsrecht informiert und 

auf die Möglichkeit, eine Patientenverfügung zu verfassen, 

hingewiesen werden. Die manchmal geäusserten Bedenken, 

dass Patienten brüskiert würden, wenn das Thema Patien-

tenverfügung von betreuenden Fachpersonen aufgegriffen 

wird, lässt sich nicht erhärten. Im Gegenteil: Federspiel 

konnte in ihrer Untersuchung in einem Schweizer Akutspi-

tal zeigen, dass mehr als 50 Prozent der Patienten sogar 

positiv auf das Thema reagieren. Für die betreuenden Fach-

personen hat es den Vorteil, dass eine «Auftragsklärung» 

bezüglich der Betreuung am Lebensende geschieht (Feder-

spiel 2004). Trotz allem Engagement für die Patientenauto-

nomie muss das Verfassen einer Patientenverfügung immer 

ein freiwilliger Akt bleiben und darf beispielsweise nicht zu 

einer Bedingung für eine Behandlung oder die Aufnahme 

in eine Einrichtung gemacht werden. Hat jemand bereits 

eine Patientenverfügung erstellt, kann aber das proaktive 

Aufgreifen der Thematik und das Besprechen der Inhalte 

einer Patientenverfügungen helfen, dass allfällige Verände-

rungen beim Patienten erfasst, über neue Behandlungsme-

thoden informiert und so die Patientenverfügung angepasst 

werden kann. So können Unsicherheiten für die Fachperso-

nen sowie Konflikte und Enttäuschungen vermieden bzw. 

minimiert werden. Dies geschieht aber nicht durch das 

wortlose Verteilen vorgefertigter Formulare, sondern nur 

im beratenden Gespräch über Motivation, Absichten und 

Inhalte. Dass dazu bestimmte persönliche Voraussetzungen 

und Fähigkeiten bezüglich der Gesprächsführung vonnöten 

sind, zeigt sich in der Praxis und wird auch in den Richtlinien 

zu den Patientenverfügungen der SAMW aufgegriffen wer-

den. In Einrichtungen, die sich an Palliative Care orientieren, 

sollte mindestens eine Person (oder je nach Grösse mehrere 

Personen) fähig sein oder befähigt werden, solche Gesprä-

che zu führen und unter Berücksichtigung der ethischen 

und rechtlichen Rahmenbedingungen mit dem Patienten 

eine valide Patientenverfügung zu verfassen.
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Articles originauxDirectives anticipées: une aide à la prise de décision?

1. Introduction 
–  Le siècle passé a vu des progrès majeurs dans l’évo-

lution de la médecine mais, à l’échelle de l’individu, 

l’accroissement des connaissances et des possibilités 

thérapeutiques n’a pas toujours représenté un pro-

grès.

– Durant ce même laps de temps, la maladie et la 
mort, qui se déroulaient jusqu’alors dans l’es-
pace domestique, se sont déplacées dans celui 
des institutions. Les facteurs strictement médicaux 

n’ont joué qu’un rôle modeste dans cette évolution, 

au premier plan de laquelle on trouve des facteurs liés 

aux changements sociaux, plus particulièrement à l’or-

ganisation de la vie familiale et collective.

– Durant la deuxième moitié du XXe siècle, les nor-
mes et les valeurs de la société se sont modifiées 

pour être de plus en plus centrées sur l’individu et ses 

droits, notamment ceux qui concernent le corps et la 

vie, ainsi qu’en témoignent les forts débats qui entou-

rent toujours l’interruption de grossesse («Mon ventre 

m’appartient»).

– Les directives anticipées constituent avant tout 
un reflet du système de valeurs personnel du 
patient en lien avec la qualité de vie, la maladie, la 

dépendance et la mort. Ce n’est qu’en second lieu 

qu’interviennent des considérations détaillées sur le 

fait de renoncer à certaines mesures thérapeutiques 

particulières.

– Les directives anticipées expriment des sou-
haits d’ordre social et émotionnel, comme le be-

soin d’une prise en charge empreinte de respect, de 

confiance et d’intimité, ainsi que celui de se sentir en 

sécurité lorsqu’on se trouve en situation de profonde 

dépendance. Toutefois, ces aspects ne sont que rare-

ment abordés dans les directives anticipées tradition-

nelles.

– Les directives anticipées représentent finalement 
aussi un moyen d’influencer ou de contrôler l’ex-
périence de la maladie et de la mort. À cet égard, 

elles peuvent aussi constituer un cheminement exis-

tentiel, tout à fait personnel, à travers une période de 

vicissitudes.

2. Contexte médico-éthique en Suisse 
Les conditions suivantes doivent être remplies pour que 

des directives anticipées puissent être suivies d’effets:

– Les directives anticipées doivent concerner des traite-

ments médicalement indiqués;

– La situation décrite dans les directives anticipées doit 

correspondre à la situation actuelle;

– Il ne doit pas avoir d’indices qui pourraient laisser pen-

ser que le patient aurait pu changer d’avis.

On a récemment introduit l’idée de «hiérarchie des sour-

ces d’information», idée selon laquelle, lorsque le patient 

est incapable de discernement, ce sont les directives anti-

cipées qui font foi quant à sa volonté supposée. L’avis du 

représentant thérapeutique vient ensuite, et les volontés 

exprimées oralement par le patient en dernier.

3. Aspects problématiques des directives anticipées 
Pour la phase de rédaction, les éventuels manquements 

dans les directives anticipées sont surtout liés à une mau-

vaise information du patient.

En situation de mise en œuvre, les aspects suivants 

peuvent se révéler délicats: manque de clarté des indica-

tions du patient, trop d’espace laissé à l’interprétation de 

l’équipe soignante, doutes quant à l’identité du patient ou 

quant à la permanence des volontés exprimées, conflits 

entre représentant thérapeutique et autres personnes de 

l’entourage, ou un intervalle de temps trop grand entre 

la rédaction des directives et le problème nécessitant leur 

mise en application.

4. Que peuvent contenir des directives anticipées? 
 À quoi être attentif lorsqu’on en rédige? 
Dans une situation donnée, c’est le médecin et/ou l’équipe 

soignante qui décide quelles interventions pourraient être 

proposées. Il fournit ainsi la perspective des professionnels, 

à laquelle répond l’appréciation individuelle que porte le 

patient sur ces options de traitement. «Normalement», 

c’est donc le patient lui-même, en possession de sa capa-

cité de discernement, qui juge des traitements proposés. 

Mais lorsque le patient n’est pas capable de discernement, 

on a recours à d’autres sources d’information, et ce sont 

alors ses directives anticipées, ou son représentant théra-

peutique, qui ont la mission de transmettre cet avis per-

sonnel, se faisant ainsi l’écho de la décision que le patient 

prendrait quant aux traitements proposés s’il était capable 

de discernement. En principe, le représentant thérapeu-

tique est libre de formuler comme il l’entend les valeurs 

sous-tendant la décision supposée du patient. Cependant, 

pour de nombreuses personnes, il peut s’avérer délicat de 

séparer les informations non pertinentes des informations 

cruciales pour la prise de décision au niveau thérapeuti-

que. Il existe une série de questions développées dans ce 

but (BMJ 2004) et des cas cliniques qui illustrent la ma-

nière d’explorer les valeurs personnelles d’un individu (cf 

Sass, 2001) pour aider les représentants thérapeutiques 

C’est au cours de ces dernières décennies que les directives anticipées se sont 

imposées comme outil permettant aux patients de déterminer par eux-mêmes les 

interventions qu’ils souhaitent et ne souhaitent pas. Afin de mieux comprendre 

les opportunités, mais aussi les limites et les contraintes liées à la rédaction et à 

la mise en œuvre de cet instrument, nous proposons quelques considérations sur 

les circonstances historiques de son apparition et sur les différentes intentions qui 

peuvent le sous-tendre.

Peter Lack

Directives anticipées:  

une aide à la prise de décision?
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Le direttive anticipate possono aiutare a prendere una decisione? Articoli originali

1. Introduzione 
– Importanti progressi hanno contrassegnato, nel secolo 

scorso, l’evoluzione della medicina. Ma, a livello indivi-

duale, l’incremento delle conoscenze e delle possibilità 

terapeutiche non è stato sempre ritenuto un progresso.

– Nello stesso lasso di tempo, si è constatata la disloca-

zione della malattia e della morte dall’ambito familiare 

a quello delle istituzioni. Questa tendenza è stata solo 

in parte condizionata da fattori di natura medica. Un 

ruolo prevalente hanno certamente avuto i mutamenti 

sociali nelle forme della convivenza familiare.

– Nella seconda metà del 20° secolo, le norme e i valori so-

ciali sono stati sempre più centrati sulla persona e i suoi 

diritti, principalmente quelli che riguardano il corpo e 

la vita, come testimoniano, ad esempio, le controversie 

sull’interruzione della gravidanza («L’utero è mio»). 

– Le direttive anticipate rappresentano innanzitutto 

l’insieme dei valori personali del paziente in merito a 

qualità della vita, malattia, dipendenza e morte. Solo 

secondariamente entrano in linea di conto le conside-

razioni particolari sulla rinuncia a singole misure tera-

peutiche.

– Le direttive anticipate sono l’espressione di esigenze 

sociali ed emozionali, ad esempio il bisogno di un trat-

tamento che assicuri rispetto, fiducia, intimità nonché 

protezione in una situazione di forte dipendenza. Que-

sti temi sono però raramente trattati nelle tradizionali 

direttive anticipate.

– Infine, le direttive anticipate sono un contributo in-

dividuale consapevole all’organizzazione dell’espe-

rienza della malattia e della morte. A tale riguardo, 

esse rappresentano anche un percorso esistenziale e 

personale.

2. Contesto medico-etico in Svizzera
Per rendere operative le direttive anticipate è necessario 

che esse rispettino le seguenti premesse:

– Le direttive anticipate devono riguardare trattamenti 

medici indicati.

– La situazione descritta nelle direttive anticipate deve 

corrispondere alla situazione del momento.

– Non devono sussistere indizi che possano fare pensare 

ad un mutamento della volontà del paziente.

Nel corso degli ultimi decenni, le direttive anticipate si sono affermate come lo 

strumento dell’autodeterminazione del paziente. Alcune considerazioni sull’ori-

gine storica di questo dispositivo e sulle aspettative che implica sono utili alla 

comprensione differenziata delle opportunità, dei limiti e delle esigenze connesse 

alla stesura ed all’applicazione dello stesso.

Peter Lack

Le direttive anticipate possono aiutare 

a prendere una decisione?

à exprimer de manière adéquate les volontés de la per-

sonne incapable de discernement. Il peut également être 

utile d’expliquer l’objectif des interventions possibles. L’on 

voit donc que l’utilité des directives anticipées ne réside 

pas tant dans un inventaire aussi exhaustif que possible de 

différentes mesures thérapeutiques que dans l’expression 

claire et pertinente des convictions et des valeurs person-

nelles d’un individu. Il nous semble que les formulaires 

largement répandus qu’on propose en tant que directives 

anticipées pré-écrites ont de grandes lacunes à cet égard.

5. Conseiller ou expliquer?
En dépit des nombreux et indiscutables avantages qu’offre 

un conseil préalable à la rédaction de directives, la sous-

commission «Directives anticipées» de l’Académie suisse 

des sciences médicales s’est prononcée contre l’obligation 

de conseiller. Les craintes parfois exprimées que les patients 

ne soient brusqués lorsque le sujet des directives anticipées 

est abordé par le personnel soignant ne sont certainement 

pas justifiées. Les souhaits de préserver l’autonomie du 

patient ne doivent pas conduire à poser la rédaction de 

directives comme condition à un traitement ou à l’entrée 

dans un établissement de soins; la rédaction de directives 

doit toujours rester un acte volontaire.

Cependant, dans les situations où quelqu’un a déjà 

rédigé des directives, on peut saisir l’occasion d’aborder 

le sujet et de discuter du contenu des directives, afin de 

s’assurer que le patient pense à modifier le document si 

nécessaire, soit informé d’éventuelles nouvelles options 

thérapeutiques et adapte ses directives en conséquence. 

De cette manière, on peut espérer diminuer, voire éviter 

les incertitudes pour les soignants et les risques de conflit 

et de déceptions. Dans les établissements où l’on fait des 

soins palliatifs, il devrait y avoir au moins une personne 

compétente en la matière et désignée comme responsa-

ble pour aborder ces sujets avec les patients et les aider à 

rédiger un document valide dans le cadre éthique et légal 

existant.
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Di recente è stata introdotta la cosiddetta «gerarchia del-

le fonti d’informazione». Per cui, nel caso di un paziente 

sprovvisto di discernimento, sono in primo luogo le direttive 

anticipate a rappresentare l’espressione della sua volontà 

presunta. Seguono al secondo posto una persona di fiducia 

(rappresentante autorizzato per le questioni di ordine medi-

co) e al terzo le pregresse esternazioni orali del paziente.

3. Problemi in caso di direttive anticipate
Eventuali difetti d’informazione possono essere, alla loro 

volta, all’origine di imperfezioni nella redazione delle diret-

tive anticipate del paziente.

Nel contesto dell’applicazione si possono riscontrare: di-

sposizioni non sufficientemente chiare, margine troppo am-

pio riservato all’interpretazione dei curanti, dubbi sull’iden-

tità della persona o sulla stabilità delle volontà espresse, 

conflitti tra il rappresentante autorizzato e i familiari oppu-

re un eccessivo lasso di tempo che intercorre fra la stesura 

delle direttive e il momento della loro applicazione.

4. Quali possono essere i contenuti delle direttive 
anticipate e cosa occorre osservare all’atto della ste-
sura delle stesse?
Il medico e/o il team curante decidono quali misure di ordi-

ne medico potrebbero essere applicate in una determinata 

situazione. A questa visione prospettica professionale fa 

riscontro il punto di vista individuale riguardo alle opzioni 

terapeutiche. «Normalmente» è quindi il paziente stesso, 

se in possesso della facoltà di discernimento, che giudica 

in merito. Se il paziente non è in grado di discernere, si 

deve fare ricorso a fonti d’informazione sostitutive. In pri-

mo luogo, le direttive anticipate del paziente oppure il rap-

presentante terapeutico autorizzato servono a trasmettere 

l’opinione personale del soggetto o rispettivamente, in sua 

vece, ad esternare le decisioni che lo stesso prenderebbe 

se ne fosse in grado. In linea di principio, il rappresentante 

autorizzato è libero di formulare come vuole una simile di-

chiarazione dei presumibili intenti del paziente. Peraltro, per 

molte persone, non è facile distinguere ciò che è importante 

da ciò che è irrilevante in tema di decisioni terapeutiche. 

Esistono una serie di domande appropriate allo scopo (BMJ 

2004) e casi clinici indicativi del modo di esplorare i valori 

individuali (cfr. Sass, 2001) che possono aiutare i rappresen-

tanti terapeutici a formulare correttamente le volontà della 

persona riguardata. Può essere utile anche spiegare l’obiet-

tivo dei possibili interventi. L’utilità delle direttive anticipa-

te non sta quindi tanto nell’inventario più ampio possibile 

delle diverse opzioni terapeutiche quanto nell’espressione 

chiara e puntuale delle convinzioni e dei valori della persona 

in questione. Le direttive anticipate preconfezionate, oggi 

molto diffuse, sono particolarmente carenti al riguardo.

5. Consigliare o spiegare?
 Malgrado i molti ed innegabili vantaggi che offre una 

consulenza preventiva, la sottocommissione «Direttive 

anticipate» dell’Accademia Svizzera di Scienze Mediche si 

è espressa contro l’obbligatorietà della stessa. Le riserve, 

talvolta sollevate, sul fatto che i pazienti possano essere 

turbati quando il personale curante accenna al tema delle 

direttive anticipate non sono giustificate. Malgrado la pre-

occupazione di preservare la volontà del paziente, la reda-

zione delle direttive anticipate deve restare un atto volon-

tario e non può costituire la condizione per un trattamento 

oppure per l’ammissione in un istituto di cura.

Si può approfittare del fatto che una persona abbia già 

redatto le direttive anticipate per affrontare il tema e di-

scuterne i contenuti per rendersi conto se il paziente pensi 

di modificarle, sia informato di eventuali nuove opzioni te-

rapeutiche e possa eventualmente adattare le sue direttive 

in conseguenza. In questo modo si possono evitare o di-

minuire le insicurezze dei curanti e il rischio di conflitti e di 

delusioni. Nelle istituzioni che si occupano di cure palliative 

si dovrebbe disporre di almeno una persona competente in 

materia e accreditata come tale per affrontare questi pro-

blemi con i pazienti e redigere con essi direttive anticipate 

valide nel quadro etico e legale vigente.

Articoli originaliLe direttive anticipate possono aiutare a prendere una decisione?
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Introduction
Les patients atteints d’une maladie évolutive avancée né-

cessitent des traitements médicaux quelquefois intensifs 

pour soulager des symptômes, ainsi qu’un soutien psycho-

logique, social et spirituel. Quotidiennement les médecins 

en collaboration avec les équipes en charge de ces patients 

doivent prendre des décisions importantes, comme par 

exemple l’introduction ou l’arrêt d'un traitement. Comme 

il n’y a que rarement une prise en charge standard, ils doi-

vent tenir compte de facteurs multiples tels que l'espéran-

ce de vie, la qualité de la vie et l'incertitude concernant la 

réponse ou les effets secondaires de traitements. La littéra-

ture provenant principalement d’Outre-Atlantique a mon-

tré que les décisions médicales sont souvent prises avec 

une attention insuffisante aux perspectives et aux souhaits 

des patients 1-3. En effet la majorité des patients souhaitent 

discuter les soins qui concernent leur fin de vie par exem-

ple avec leur médecin et la plupart pensent que ce sont 

les médecins qui devraient introduire le sujet 4, 5. Depuis 

de nombreuses années, différents textes de lois recom-

mandent à tout citoyen ou quelquefois patient de rédiger 

ses directives anticipées comprenant, ce qu’il souhaiterait 

ou ne souhaiterait pas si un jour il ne pouvait plus com-

muniquer. Les directives anticipées peuvent promouvoir 

la communication, améliorer l’implication des patients et 

ses proches dans les décisions qui sont prises et contribuer 

au respect de l’autonomie du patient, lorsque celui-ci ne 

peut plus s’exprimer par lui-même. Le fait d’anticiper et de 

nommer les craintes quant à l’avenir, même si le processus 

de rédaction des directives n’aboutit pas, peut contribuer 

à atténuer les incertitudes et les appréhensions tant sur le 

plan émotionnel que pratique. Dans le canton de Genève, 

le droit des patients d’écrire leurs directives anticipées et 

l’obligation des professionnels de les suivre existent dans 

la loi sanitaire depuis plus de 10 ans6. Différentes unités de 

soins, en particulier les unités de soins palliatifs et l’équipe 

mobile d’antalgie et soins palliatifs du Département de 

Réhabilitation de Gériatrie des Hôpitaux Universitaires de 

Genève, ont choisi depuis plusieurs années de promouvoir 

les directives anticipées. Les directives anticipées rédigées 

(sous forme manuscrite ou de formulaire complété) sont 

recherchées de façon systématique à l’entrée de chaque 

patient. Les patients intéressés, qui n’ont pas encore rédi-

gés leurs directives anticipées, reçoivent une information 

détaillée.

 En particulier dans les situations palliatives, le temps est 

compté, les patients ne rentrent pas toujours à domicile, 

les professionnels de la santé des unités de soins propo-

sent alors aux patients qui le souhaitent de rédiger leur 

directives anticipées. 

 

La rédaction des directives anticipées
Avant de commencer le processus certain pré-requis sont 

nécessaires (table 1). En effet tous les patients ne peuvent 

ou ne souhaitent pas rédiger leurs directives anticipées. 

Parmi toutes les demandes de consultations que l’équipe 

mobile d’antalgie et soins palliatifs reçoit pour soutenir le 

patient dans le processus de rédaction, seuls environ 1/3 

des patients vont jusqu’au bout du processus. Certains dé-

veloppent un état confusionnel ou aggravent rapidement 

leur état général; d’autres, après avoir reçu une informa-

tion détaillée, ne souhaitent pas plus anticiper leur avenir 

et demandent l’arrêt de la démarche; d’autres souhaitent 

que leurs souhaits exprimés par oral soient uniquement 

consignés dans le dossier médical. C’est le rôle du soignant 

de trouver le bon moment pendant que le patient peut 

encore communiquer, mais quelquesfois pas trop tôt ou 

trop rapidement. 

Si le patient souhaite aller de l’avant dans la démarche 

de rédaction et nommer un ou plusieurs représentants 

thérapeutiques (une personne proche qui représentera 

l’avis du patient si celui-ci ne peut plus communiquer), ce-

lui-ci ou ceux-ci doivent rapidement être impliqués. Afin 

de répondre aux préoccupations du patient, la rédaction 

des directives anticipées se fait sur une feuille blanche. Le 

soignant qui accompagne un patient dans le processus de 

rédaction doit se sentir «à l’aise» dans cette tâche. Une 

formation à la communication ou à la relation d’aide peut 

l’aider. Lors du premier entretien les craintes du patient 

(«est-ce que je souffrirai?, pourra-t-on me soulager?») et 

les désirs du patients (alimentation et/ou hydratation arti-

ficielles, antibiotiques, sédation en cas de symptômes ré-

fractaires, souhaits funéraires par exemple) sont discutés. 

Il est clairement évoqué ce que les directives anticipées ne 

permettent pas (table 2). Un dialogue est instauré avec le 

patient pour comprendre ses préoccupations, quelquesfois 

pour l’aiguiller en restant vigilant à ne pas le projeter de 

façon abrupte dans des perspectives trop pénibles pour lui. 

Par exemple un patient atteint d’une maladie cancéreuse 

métastatique avancée qui demande à être réanimé doit 

être informé des limites de la médecine dans cette situa-

tion par exemple, quelques fois de la futilité de certains 

gestes. Une autre patiente qui refuse tout tuyau doit être 

rendue attentive au fait qu’une sonde urinaire peut soula-

Les patients atteints d’une maladie évolutive avancée et leurs proches ont en 

général besoin d'information à toutes les étapes de leur maladie. Un dialogue 

ouvert entre le patient, ses proches et les professionnels de la santé peut soulager 

plusieurs de ces craintes. Les directives anticipées peuvent être un bon outil de 

communication et d’amélioration de l’implication des patients dans les décisions 

qui sont prises par rapport à leur fin de vie. Chaque patient hospitalisé dans une 

unité de soins palliatifs devrait être informé au sujet des directives anticipées et 

encouragé à les compléter.

Laurence Déramé, Dominique Paillet, Dr. Sophie Pautex

Les directives anticipées dans les unités 

de soins palliatifs 1

1 Cet article est paru dans la Revue Médicale Suisse, 2008, 20;467-9. Pallia-
tive ch remercie la Revue Médicale Suisse d’avoir permis sa publication.

Laurence Déramé
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ger un globe ou que l’oxygène peut améliorer une peine 

à respirer. Le professionnel doit préciser que les directives 

seront utilisées au cas où celui-ci ne sera plus en mesure 

de communiquer et doit quelquefois avoir l’humilité de ne 

pas aborder ce qui est important pour lui, accepter que 

les directives ne contiendront pas toutes les complications 

envisagées par les soignants.

Quelques exemples
➤ Monsieur B., 68 ans, est connu pour une insuffisance 

rénale chronique, une HTA traitée et un cancer cutané de 

la face. Il développe une lésion métastatique très invasive 

au niveau du rocher antérieur gauche avec une infiltration 

de toutes les structures avoisinantes.

A sa demande, le patient rédige ses directives anticipées 

et précise entre autres «qu’il souhaite une antalgie effi-

cace, quitte à être somnolent». Dans les faits, ayant toute 

sa capacité de discernement, il préfère garder ses facultés 

cognitives et refuse une majoration de son antalgie durant 

les cinq derniers jours de sa vie, pour maintenir une com-

munication.

Cette contradiction est difficile à vivre pour l’équipe 

infirmière, qui le trouve algique et peu confortable, se 

sentant désarmée face au refus d’augmentation de traite-

ment. Elle respecte néanmoins ce choix antinomique aux 

volontés écrites, et doit gérer un sentiment d’impuissance 

à ne pas pouvoir le soulager.

Les professionnels doivent toujours garder à l’esprit que 

c’est la parole du patient qui prime dans ses choix, ses 

décisions, et que les directives anticipées ne doivent pas 

faire l’économie d’une discussion avec lui. Même si le 

choix du patient est totalement opposé à la directive 

qu’il a écrite, c’est le présent et sa parole qui doivent 

prévaloir.

➤ Le médecin présent lors de l’élaboration des directives 

anticipées expose de façon très détaillée les complications 

possibles qui pourraient survenir lors d’un tableau d’hé-

morragie massive. Ce scénario qui peut être possible est 

source d’anxiété par la suite pour le patient, et génère en 

Tableau 1: Préalables nécessaires 
avant de commencer le processus 
de rédaction
– La demande de rédaction vient 
 du patient et non d’un proche ou 

d’un professionnel
– Le patient a sa capacité de discer-
 nement
– Le patient n’a pas d’état dépressif
– Le patient n’a pas reçu de mauvai-

ses nouvelles récemment
– Le patient a reçu l’information né-

cessaire pour une prise de décision 
 «éclairée»

Tableau 2: Ce que les directives 
anticipées ne permettent pas:

– Assistance au décès (euthanasie), 
 assistance au suicide
– Choix absolu d’un établissement 
 hospitalier dans le domaine public
– L’exigence d’un traitement non 
 reconnu dans l’établissement
– Le maintien et le traitement à do-

micile en toute circonstance 
– La réponse à toute situation
– Le legs de biens (acte notarié)

lui beaucoup d’inquiétude, les paroles et les représenta-

tions qu’il en fait restant gravés dans son esprit. 

Dans chaque démarche d’aide à la rédaction, nous de-

vons essentiellement partir de l’expression du patient, 

de ses craintes, de ses peurs, de ses souhaits sans ra-

jouter des détails qui ne sont pas indispensables et qui 

peuvent le déstabiliser. D’autant plus que le scénario 

évoqué a parfois peu de probabilité de se dérouler.

➤ Monsieur V., 61 ans, est hospitalisé pour une suite de 

prise en charge après la radiothérapie d’une métastase de 

l’encéphale dans un contexte de carcinome rénal. Dans ses 

directives anticipées, le patient nomme ses enfants, jeunes 

adultes comme ses représentants. Les enfants du patient 

comprennent la gravité de la situation, mais ne souhaitent 

pas officiellement soutenir la décision de leur père, souhai-

tant réagir avec ce qu’ils sont, ne partageant pas les choix 

de celui-ci, voulant le «garder» en vie le plus longtemps 

possible. Ils lui expliquent et refusent d’être ses représen-

tants thérapeutiques.

Il est du rôle des professionnels d’accompagner non 

seulement le patient mais également le représentant 

thérapeutique pour l’aider à mieux cerner et remplir 

la «mission» qu’il accepte certaines fois sans vraiment 

mesurer ce qui pourra lui être demandé. Quelquesfois 

il faut encourager le patient à nommer une autre per-

sonne proche.

➤ Madame V., 82 ans, avec un BPCO terminal, une dysp-

née stade IV sous oxygène en continu, et plusieurs épiso-

des de décompensation respiratoire aigue. 

 Durant une précédente hospitalisation, deux mois aupa-

ravant, la patiente rédige et signe ses directives anticipées. 

Elle précise en autre le souhait de son lieu d’hospitalisa-

tion «en cas de nécessité, je souhaite être hospitalisée au 

Cesco si possible». Un exemplaire de cette rédaction est 

disponible dans le carnet de liaison de l’équipe qui s’oc-

cupe de la patiente à domicile. Devant l’aggravation de sa 

situation clinique elle finit par accepter une hospitalisation. 

Le tableau clinique est tel (insuffisance respiratoire sévère) 

que la patiente est finalement transportée aux urgences, 

même si elle est attendue au Cesco. Elle passe 24 heures 

aux urgences, pour finalement être transférée au Cesco où 

elle décède 48 heures après.

 Malgré l’anticipation du lieu de soins en cas de ré-

hospitalisation, un contact avec les soins à domicile, les 

directives anticipées n’ont pas véritablement aidé une 

hospitalisation directe dans le lieu de soins prévu. Il 

aurait peut-être fallu détailler la démarche: appeler un 

médecin à domicile, soutenir le transfert même si l’état 

général de la patiente est inquiétant….Mais il semble 

difficile de détailler points par points chaque phrase des 

directives anticipées. Malheureusement dans certaines 
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Nous cherchons
une personne de langue maternelle française qui aurait envie de faire partie du

 Comité de rédaction de palliative-ch

Nous demandons de bonnes connaissances en soins palliatifs, du plaisir à écrire, la possibilité 
de traduire des textes allemands et/ou italiens en français, une disponibilité de 20 - 30 heures 
par année.

Nous offrons un travail non rémunéré, dans une atmosphère amicale, permettant de faire avan-
cer les soins palliatifs en Suisse.

S’annoncer auprès de Claude Fuchs, admin@palliative.ch
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situations, les directives anticipées, faute de manque 

de précision, de mauvaise interprétation et/ou de dif-

ficultés structurelles, ne remplissent pas complètement 

leur rôle. 

➤ Madame A., 55 ans, présente un cancer du larynx avan-

cé, porteuse d’une trachéotomie, est hospitalisée pour une 

baisse de l’état général et des douleurs importantes. Elle 

souhaite faire appel à EXIT. Conjointement la proposition 

d’une rédaction de ce qu’elle souhaite et ne souhaite pas 

lui est proposée au cas où elle ne serait plus en mesure 

de s’exprimer. La patiente adhère au projet, précisant ses 

choix en matière de traitement et d’actions de soins.

L’expression de ses priorités, ses symptômes contrôlés, 

un climat de confiance établit avec l’équipe, l’assurance 

de pouvoir rester le temps nécessaire, d’attendre «le 

moment, sans pression», directives plusieurs fois dis-

cutées et finalement posées par écrit ont permis à la 

patiente de retrouver une qualité de vie, un sens et 

une sorte de maîtrise qui ont fait qu’elle a finalement 

terminé sa vie sans faire la démarche d’une assistance 

au suicide. La rédaction de directives anticipées peut 

aider un patient à préciser ses choix et être rassuré et 

lui permettre de trouver une alternative à un projet de 

suicide. 

Conclusion
La plupart des patients et leurs proches souhaitent être 

impliqués dans les décisions qui concernent leur fin de vie. 

Les directives anticipées peuvent être un bon outil pour 

communiquer avec le patient atteint d’une maladie évo-

lutive avancée, pour nommer ses craintes quant à l’avenir 

même et atténuer les incertitudes et les appréhensions. Il 

faut néanmoins respecter le rythme du patient et accep-

ter que certains ne souhaitent pas aller au bout de cette 

démarche.
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Wenn Patienten von einer schweren und fortgeschrittenen 

Krankheit betroffen sind, so benötigen sie in der Regel im-

mer wieder Informationen zu ihrer Krankheit. Sie befürch-

ten leiden zu müssen, ihre Würde zu verlieren, verlassen zu 

werden und dem Unbekannten gegenüberzutreten. Seit 

vielen Jahren schon empfehlen verschiedene Gesetzestex-

te jedem Bürger, im Hinblick auf mögliche Krankheiten 

eine Patientenverfügung zu erstellen. Er soll festlegen, was 

er möchte und was nicht, für den Fall, dass er eines Tages 

nicht mehr selber kommunizieren kann. 

Patientenverfügungen können die Kommunikation 

fördern, den Einbezug von Patienten und Angehöri-

gen bei anstehenden Entscheidungen verbessern und 

zum Respekt der Autonomie beitragen, wenn sich der 

Patient nicht mehr selber ausdrücken kann. Nur schon 

das Aussprechen von Befürchtungen in Bezug auf die 

Zukunft kann Unsicherheiten und Ängste lindern hel-

fen, und zwar sowohl auf der emotionalen wie auf der 

praktischen Ebene. Das gilt selbst dann, wenn die Ver-

fügung nicht zum Abschluss gebracht werden kann. 

Im Kanton Genf ist das Recht der Patienten, ihre Ver-

fügungen schriftlich niederzulegen, und die Pflicht der 

Behandelnden, diese zu befolgen, seit über zehn Jah-

ren im Gesundheitsgesetz festgeschrieben. Verschiede-

ne Stationen, insbesondere die Palliativstationen und 

die Equipe mobile d’antalgie et de soins palliatifs des 

Departements für geriatrische Rehabilitation des Gen-

fer Universitätsspitals, haben vor mehreren Jahren be-

schlossen, das Erstellen von Patientenverfügungen zu 

fördern. (Tabelle 1)
Nicht alle Patienten sind in der Lage, ihre Patientenver-

fügung zu formulieren oder wünschen dies zu tun. Nur 

ein Drittel der Fälle, in denen die Equipe mobile d’antalgie 

et soins palliatifs zugezogen wird, um Patienten beim 

Schreiben einer Verfügung zu unterstützen, schreibt der 

Patient seine Verfügung auch tatsächlich zu Ende. Einige 

kommen in einen Verwirrungszustand, bei anderen ver-

schlechtert sich der Allgemeinzustand rasch. Auch gibt 

es Patienten, die sich nach einer detaillierten Informati-

on nicht weiter mit möglichen zukünftigen Zuständen 

auseinandersetzen möchten. Wieder andere möchten, 

dass ihre mündlich geäusserten Wünsche einfach in die 

Krankengeschichte übertragen werden. Es liegt an den 

Betreuenden den richtigen Moment zu finden, an dem 

der Patient noch kommunizieren kann, aber nicht zu früh 

und nicht zu rasch. Die Verfügung wird auf ein weisses 

Blatt niedergelegt. Das hilft dem Patienten zu formulie-

ren, was ihn wirklich beschäftigt. Die betreuende Person 

muss sich bei dieser Aufgabe «wohl» fühlen. Eine Wei-

terbildung in Kommunikation oder im aktiven Zuhören 

kann dabei hilfreich sein. Beim ersten Gespräch werden 

die Befürchtungen des Patienten («Werde ich Schmerzen 

haben? Wird man diese lindern können?») und seine 

Wünsche (künstliche Ernährung und/oder Hydratation, 

Antibiotika, Sedierung bei refraktären Symptomen, Wün-

sche in Bezug auf die Beerdigung) besprochen. Es wird 

auch klar gesagt, was Patientenverfügungen nicht erlau-

ben (Tabelle 2)
 Der Dialog mit dem Patienten hilft zu verstehen, was 

ihn beschäftigt, manchmal auch um ihn zu beraten. Dabei 

ist zu beachten, dass er nicht allzu abrupt mit Perspekti-

ven konfrontiert wird, die ihm unerträglich sind. Eine Pa-

tientenverfügung kann ein gutes Instrument sein, um mit 

einem Patienten mit einer fortgeschrittenen, schweren 

Krankheit ins Gespräch zu kommen, Befürchtungen zu 

benennen sowie Unsicherheiten und Ängste zu lindern.

Wenn Patienten von einer schweren, fortgeschrittenen Krankheit betroffen sind, 

so benötigen sie selber und ihre Angehörigen in der Regel immer wieder Informa-

tionen zu ihrer Krankheit. Ein offenes Gespräch zwischen dem Patienten, seinen 

Angehörigen und Fachleuten kann manche Befürchtungen lindern. Patientenver-

fügungen können hier ein gutes Kommunikationsmittel sein. Sie helfen, Patien-

ten besser in die Entscheidungen einzubeziehen, die in Bezug auf ihr Lebensende 

getroffen werden.

Laurence Déramé, Dominique Paillet, Sophie Pautex

Patientenverfügungen auf  

Palliativstationen 

(Zusammenfassung)

FachartikelPatientenverfügungen auf Palliativstationen

Tabelle 2:
Was Patientenverfügungen nicht erlauben:
– Aktive Euthanasie, Suizidbeihilfe
– Absolute Verfügung zur Wahl eines bestimmten öffentlichen Spitals
– Verlangen nach einer Behandlung, die im Hause nicht anerkannt ist
– Unter allen Umständen zuhause bleiben und behandelt werden zu  

können
– Eine Antwort auf jegliche Situation
– Legate (notarielle Beglaubigung)

Tabelle 1:
Voraussetzungen für das Erstellen einer Patientenverfügung:
– Der Wunsch nach einer Verfügung kommt vom Patienten und nicht von 

einem Angehörigen oder einer behandelnden Fachperson.
– Der Patient ist urteilsfähig.
– Der Patient ist nicht in einem depressiven Zustand.
– Der Patient hat nicht vor kurzem schlechte Nachrichten erhalten.
– Der Patient hat die Informationen bekommen, die zu einem «informier-

ten Entscheid» nötig sind.
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I pazienti affetti da una malattia evolutiva avanzata e i 

loro familiari hanno generalmente bisogno di informa-

zioni in tutte le fasi della malattia. Hanno paura della 

sofferenza, dell’abbandono e di ciò che è sconosciuto. 

Un dialogo aperto tra il paziente, i suoi famigliari ed i 

professionisti della salute può alleggerire molte di queste 

paure. Da molti anni, vari testi di legge raccomandano a 

ogni cittadino, o talvolta paziente, di redigere le sue di-

rettive anticipate includendo ciò che egli desidererebbe o 

non desidererebbe se un giorno non dovesse più essere in 

grado di comunicare. Le direttive anticipate possono pro-

muovere la comunicazione, migliorare il coinvolgimento 

dei pazienti e dei loro cari nelle decisioni che vengono 

prese e contribuire al rispetto dell’autonomia del pazien-

te, quando quest’ultimo non può esprimersi. Il fatto di 

anticipare e di dare un nome alle paure rispetto al futuro, 

anche quando il processo di redazione delle direttive non 

viene concluso, può contribuire ad attenuare le incertez-

ze e i timori sia sul piano emozionale che su quello pra-

tico. Nel canton Ginevra, il diritto dei pazienti di scrivere 

le loro direttive anticipate e l’obbligo dei professionisti di 

seguirle esistono da più di dieci anni nella legge sanita-

ria. Diverse unità di cura, in particolare le unità di cure 

palliative e l’équipe mobile di antalgia e di cure palliative 

del Dipartimento di Riabilitazione di Geriatria degli Ospe-

dali Universitari di Ginevra hanno scelto di promuovere 

le direttive anticipate da molti anni. Prima di cominciare 

tale procedura sono necessari alcuni pre-requisiti (tabel-

la1). In effetti non tutti i pazienti possono o desiderano 

redigere le loro direttive anticipate. Tra tutte le richieste 

di consultazione che l’équipe mobile di antalgia e di cure 

palliative riceve per sostenere il paziente nel processo di 

redazione, solamente circa un terzo dei pazienti conclude 

questa procedura. Alcuni sviluppano uno stato confusio-

nale oppure il loro stato generale si aggrava rapidamen-

te; altri, dopo aver ricevuto un’informazione dettagliata, 

non desiderano più anticipare il loro futuro e domandano 

la sospensione di questo modo di procedere; altri chie-

dono che i loro desideri espressi verbalmente vengano 

unicamente annotati nella cartella medica. Sta al ruolo 

del curante di trovare il momento giusto nel quale il pa-

ziente può ancora comunicare, ma a volte non troppo 

presto o non troppo rapidamente. Per poter rispondere 

alle preoccupazioni del paziente, la redazione delle di-

rettive anticipate avviene su un foglio bianco. Il curante 

che accompagna un paziente nel processo di redazione 

deve sentirsi «a suo agio» in questo compito. Una for-

mazione alla comunicazione o alla relazione può essere 

d’aiuto. Durante il primo colloquio vengono discusse le 

paure del paziente («soffrirò?, sarà possibile alleviare la 

sofferenza?») e i desideri del paziente (per esempio ali-

mentazione e/o idratazione artificiale, antibiotici, seda-

zione in caso di sintomi refrattari, disposizioni funerarie). 

Viene chiaramente ricordato ciò che le direttive anticipate 

non permettono (tabella 2). Viene instaurato un dialogo 

con il paziente per capire le sue preoccupazioni, a volte 

per orientarlo prestando attenzione a non proiettarlo in 

maniera brutale in prospettive troppo dolorose per lui. Le 

direttive anticipate possono essere un buon strumento 

per comunicare con il paziente affetto da una malattia 

evolutiva avanzata, per dare un nome alle sue paure ri-

spetto al futuro e anche per attenuare le incertezze ed i 

timori.
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Si cercano

persone bilingui
disposte a tradurre articoli nella loro lingua madre

palliative-ch, rivista della SSMCP, si prefigge di rendere la maggior parte degli articoli accessibile  

ai lettori di altre regioni linguistiche. Per consentirci di mantenere i costi in limiti accettabili,  

vi saremmo grati se voleste partecipare gratuitamente ai nostri lavori di traduzione. 

Vi preghiamo di annunciarvi a Claude Fuchs, tel. 044 240 16 21; E-mail: admin@palliative.ch.



Il dolore neuropatico nelle cure palliative

Einer Ihrer Tumorpatienten

Ein Fall für

hat stärkere Schmerzen. 

PALLADON®/ PALLADON® RETARD: Kapseln: Opioid-Analgetikum, Kapseln retard: Opioid-Analgetikum mit Langzeitwirkung (ca. 12 h). Wirkstoff/Darreichungsformen: Hydromorphonhydrochlorid. PALLADON®: Kapseln zu 1,3 mg bzw. 2,6 mg. PALLADON® 
RETARD: Kapseln zu 4 mg, 8 mg, 16 mg bzw. 24 mg. Indikationen: Mittelstarke bis starke akute (PALLADON®) und prolongierte (PALLADON®/PALLADON® RETARD) Schmerzen bzw. bei ungenügender Wirksamkeit nicht-opioider Analgetika und/
oder schwacher Opioide. Dosierung/Anwendung: Dosierung abhängig von der Stärke der Schmerzen. Wichtig ist eine individuelle Dosisanpassung. PALLADON®: Alle 4 Stunden verabreichen. PALLADON® RETARD: Alle 12 Stunden verabreichen. 
Kinder: Für Kinder unter 12 Jahren nicht empfohlen. Kontraindikationen: Überempfi ndlichkeit gegenüber einem der Inhaltsstoffe, Atemdepression, Koma, akutes Abdomen, obstruktive Erkrankungen der Atemwege, paralytischer Ileus, akute Lebererkran-
kungen, verzögerte Magenentleerung, Schädel-Hirn-Trauma, erhöhter intrakranieller Druck, konvulsive Störungen, Delirium tremens, während der Anwendung von Monoaminooxidase-Inhibitoren oder innerhalb von 2 Wochen nach dem Absetzen. Vorsichts-
massnahmen: Bei älteren Patienten, Leber- und Nierenfunktionsstörungen, Schilddrüsen- und Nebenniereninsuffi zienz, Prostatahypertrophie, Schock, eingeschränkter Atmung, Hypotension bei Hypovolämie, Gallenwegserkrankungen, Pankreatitis, opioid-
abhängigen Patienten, Alkoholikern, Kopfverletzungen, toxischen Psychosen, Chordotomie, in den ersten 24 Stunden nach einer Operation oder vor Einsetzen der normalen Darmfunktion. Hydromorphon kann auch bei bestimmungsgemässem Gebrauch 
das Reaktionsvermögen verändern. Schwangerschaft/Stillzeit: Sollte während Schwangerschaft/Stillzeit nicht eingenommen werden. Unerwünschte Wirkungen: Sehr häufi g: Sedierung. Obstipation. Häufi g: Vorübergehend: Nausea und Erbrechen. Harn-
retention. Gelegentlich: Atemdepression sowie unerwünschte ZNS-Wirkungen. Selten: Bradykardie, orthostatische Hypotonie. Von psychischer Abhängigkeit wurde bisher nicht berichtet. Mit physischer Abhängigkeit ist bei Absetzen von PALLADON®/
PALLADON® RETARD zu rechnen. Interaktionen: Hydromorphon potenziert die Wirkung von Anästhetika, Hypnotika, Sedativa, Tranquillizern, Alkohol, Antidepressiva, Antiemetika, Barbituraten und Phenthiazinen (MAO-Hemmer s. Kontraindikationen). 
Bei gleichzeitiger Langzeittherapie mit Cimetidin und Morphin wurden in vereinzelten Fällen erhöhte Morphinplasmakonzentrationen beobachtet. Für Hydromorphon ist eine derartige Wechselwirkung ebenfalls nicht auszuschliessen. Hinweise: 
Weitere Informationen siehe Arzneimittel-Kompendium der Schweiz. Untersteht dem Bundesgesetz über die Betäubungsmittel und die psychotropen Stoffe, Liste A+. Stand der Informationen: November 2005. ®: PALLADON ist eine registrierte Marke.

Kassenpfl ichtig

071108_03_AZ_A4.indd   1 16.11.2007   8:53:07 Uhr



17

Patientenverfügungen in der hausärztlichen Praxis Fachartikel

Meine Sicht als Arzt am Spital
Erstmals in Kontakt gekommen mit dem, was Menschen 

verfügen oder verfügen könnten, bin ich als Arzt wäh-

rend meiner Assistenzzeit. Im Studium wurde diese The-

matik mit keinem Wort erwähnt − oder dann habe ich 

es vielleicht verpasst. Es interessierte mich damals nicht, 

zu viel anderes musste bewältigt werden. Ich absolvierte 

mein Staatsexamen 1983. 

Im Spital wurden wir als Abteilungsärzte und -ärztin-

nen jeweils von den Pflegenden aufgefordert, in den Pa-

tientenunterlagen von Neueintritten noch das Kästchen 

anzukreuzen «Reanimation ja oder nein». Das war ähn-

lich dem Ausfüllen einer Gleichung, die in etwa hiess: 

jung = ja, alt = nein. Wir entschieden damals relativ lo-

cker, ein Mitspracherecht der Patienten war unüblich. 

Schon in dieser Zeit fiel mir auf, wie unterschiedlich die 

Einstellung meiner Vorgesetzten zum Sterben war und 

wie willkürlich sie umgesetzt wurde. Immer wieder er-

lebte ich die Flucht ins «Tun», um den Druck des «Ge-

schehenlassens» nicht ertragen zu müssen. 

So erinnere ich mich noch sehr genau an eine Epi-

sode aus jener Zeit. Als ein schwerstkranker Mensch 

zum Sterben ins Spital eingewiesen wurde, fragte mich 

der Oberarzt, ob ich das Routine-Thoraxröntgenbild 

bei diesem Patienten schon verordnet habe. Auf mei-

ne erstaunte Rückfrage, was denn der Sinn dieser Un-

tersuchung noch sein solle, antwortete er mir ebenso 

verständnislos, dass jeder Mensch, der ins Spital einge-

wiesen werde, ein Anrecht auf ein Röntgenbild habe. 

Letztlich war sicher auch dieses ungelöste Spannungs-

feld zwischen Auftrag und Sinn ein Grund, weshalb ich 

mich entschied, das Spital zu verlassen und in die Haus-

arztpraxis zu gehen.

Meine Erfahrungen als Hausarzt
Hausärztliche Tätigkeit bedeutet, Menschen möglicher-

weise lange Zeit zu begleiten und mit ihnen verbunden zu 

sein. Es kann Vertrautheit und Nähe entstehen. Häufig ist 

die hausärztliche Tätigkeit auch ein Balanceakt zwischen 

medizinischer Korrektheit und menschlichem Verständnis 

(z.B. einzusehen, warum eine gute Blutzuckereinstellung 

manchmal nicht möglich ist). Wenn die Vertrauensbasis 

stabil genug ist, können sogar Gespräche über Intimes 

Platz haben – Sexualität beispielsweise oder Sterben, Tod 

und spirituelle Fragen. 

Dazu können Schlüsselfragen hilfreich sein, wie «Haben 

Sie schon einmal über eine Patientenverfügung nachge-

dacht?» Schlüsselfragen können (Gesprächs-) Räume öff-

nen − Räume, in die wir eingeladen werden. Wir sind die 

Gäste, das Gegenüber das Gastgebende. Solche Fragen 

machen nur Sinn, wenn ich bereit bin, mich einzulassen, 

mich vielleicht auch führen zu lassen und mir Zeit zu neh-

men sowie dem Gegenüber Zeit zur Verfügung zu stellen. 

Ich habe mir angewöhnt, im Rahmen der Vorsorgeunter-

suchungen («Check-ups») diese Frage einzuflechten und 

das Interesse meines Gegenübers auszuloten. Spüre ich In-

teresse, so stelle ich meist die Anschlussfrage: «Wäre das 

ein Thema, das Sie interessiert und für das wir uns einmal 

mehr Zeit und Raum reservieren sollten?» Ich frage nach, 

ich insistiere nicht.

Wir haben das Thema Patientenverfügung auch in un-

serem Hausarztnetz «Wintimed» besprochen, als Teil des 

Nachdenkens darüber, was eine «menschliche Medizin» 

ausmacht. Wir beschlossen, eine Schrift über den Sinn der 

Patientenverfügung sowie eine kurze und eine längere 

Verfügung allen Interessierten direkt auszuhändigen. Ich 

mache damit die unterschiedlichsten Erfahrungen. Es gibt 

Menschen, die von sich aus nicht mehr darauf zurückkom-

men und auf meine Nachfrage irgendwann antworten, die 

Unterlagen lägen irgendwo «zur Bearbeitung». Möglicher-

weise «vergessen» wir sie dann, und die Patientenverfü-

gung wird erst wieder Thema, wenn der nächste Check-up 

ansteht. Es gibt aber auch Menschen, die bringen die Un-

terlagen zur nächsten Konsultation ausgefüllt mit, und wir 

können uns darüber austauschen. Daneben gibt es einige 

Wenige, die mich anfragen, ob ich ihnen beim Ausfüllen 

der Verfügung helfen kann, was ich gerne tue. 

Das gemeinsame Erarbeiten, beispielsweise kürzlich mit 

einer «jungen» Frau mit einer schweren Parkinsonkrank-

heit, berührt mich jeweils ganz besonders. Ich erachte dies 

als Geschenk auf der Grundlage eines besonders grossen 

Vertrauens. Wenn eine Verfügung vorliegt, mache ich mir 

einen Vermerk in und auf die Krankenakte, damit ich dies 

bei einer allfälligen Spitaleinweisung rasch erkennen und 

erwähnen kann. Zudem mache ich immer darauf aufmerk-

sam, dass der Lebenspartner oder die Lebenspartnerin und 

auch die Nachkommen wissen sollten, dass eine Verfü-

gung gemacht wurde und wo sie aufbewahrt wird − auch 

in der Absicht, einen Austausch darüber in der Familie an-

zuregen. Eine Verfügung nützt nur, wenn sie bekannt ist. 

Meine Erfahrung ist: Verfügungen können helfen, 

dass bei Hospitalisationen problemorientierter abgeklärt 

wird. Manchmal ist es auch sinnvoll und angebracht, 

mit den behandelnden Spitalärzten (im Einverständnis 

mit den Patienten und Angehörigen) direkt Kontakt 

aufzunehmen und zu klären, was noch gewünscht und 

im Sinne des Patienten ist. So erinnere ich mich an die 

notfallmässige Spitaleinweisung eines 80-jährigen Pati-

enten mit einer zunehmenden Demenz unter der Ver-

dachtsdiagnose des Mesenterialinfarktes. Sein Sohn 

und ich wurden direkt bei den bereitstehenden Chirur-

Ich schreibe als Hausarzt mit 19-jähriger Praxis- und 7-jähriger Spitalarzterfah-

rung. Vieles hat sich gewandelt im Laufe dieser Zeit, einiges ist auch unverändert  

geblieben. 

Dr. Urs Aemissegger

Patientenverfügungen in der 

hausärztlichen Praxis

Sichtweisen und Einsichten eines medizinisch tätigen Menschen

Dr. Urs Aemissegger
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gen vorstellig und erklärten ihnen, dass die Zuweisung 

palliativer Natur sei und Schmerzlinderung anstehe, 

nicht mehr eine Operation. So liess sich die Situation 

klären und beruhigen. Der Patient konnte am nächsten 

Tag sterben. Ich erhoffe mir einiges von den im Kanton 

Zürich geplanten Palliativstationen an den Spitälern. Ich 

wünsche mir, dass ausschliesslich problembezogen ab-

geklärt und behandelt wird. 

Zudem sind wir seit kurzem in Winterthur in der be-

vorzugten Situation, ein mobiles Palliative-Care-Team 

(bestehend aus erfahrenen Pflegefachpersonen und im 

Hintergrund tätigen, erfahrenen ärztlichen Kollegen) zur 

Unterstützung zuhause in schwierigen palliativen Situati-

onen beiziehen zu können. Dabei handelt es sich um ein 

Pilotprojekt der Gesundheitsdirektion des Kantons Zürich. 

Dieses Angebot erlebe ich als sehr sinnvoll und hilfreich. 

Zu hoffen ist, dass dieses Team eine feste Institution für die 

Grundversorgenden werden wird.

Aber zurück zur Patientenverfügung: Aus der kürzlich 

veröffentlichten «PAVE»-Praxisstudie (Patientenverfügung 

in der hausärztlichen Praxis ) ging hervor, dass 25% von 

300 Patientinnen und Patienten über 65 Jahre bereits eine 

Patientenverfügung hatten und 75% der übrigen sich auf 

das Angebot hin entschlossen, eine zu erstellen. 19% der 

Befragten wollten darauf verzichten. Eine einfache, ein-

seitige Vorlage wurde gegenüber ausführlichen Varianten 

deutlich bevorzugt. Letzteres deckt sich auch mit meinen 

Erfahrungen.

Meine eigene Patientenverfügung…
…habe ich vor zwei Jahren fertig gestellt, nach einer lan-

gen Bearbeitungszeit. Ich schob es (wie andere ja erfah-

rungsgemäss auch) immer wieder vor mir her. In einer 

dreimonatigen beruflichen Auszeit, die ich mir zu mei-

nem 50. Geburtstag zum Geschenk machte, war der rich-

tige Zeitpunkt da. Ich hatte früher schon einmal (im Rah-

men einer Vorbereitung auf einen Kurs über die Thematik 

Tod und Sterben) eine Verfügung angefangen, aber nie 

beendet. Für mich war es spannend, die Unterschiede 

zwischen damals und jetzt zu bemerken. So vertrete ich 

heute zum Beispiel eine andere Ansicht hinsichtlich einer 

Organtransplantation. Das zeigt auch auf, dass Patien-

tenverfügungen periodisch überarbeitet und aktualisiert 

werden sollten. 

Wichtig war mir die Erkenntnis: Ich möchte eine Ab-

schiedsfeier, für mich und vor allem auch als hilfreiches 

Ritual für die, die zurückbleiben (etwas, das auch mir im 

aktuellen Erleben immer wieder hilft). Ebenso war auf-

schlussreich, mir zu überlegen, ob es Personen gibt, die ich 

nicht bei dieser Abschiedsfeier dabeihaben möchte. Vie-

les konnte ich klären oder wurde mir klarer, und letztlich 

überkam mich hie und da auch ein eigenartiges Gefühl 

von Leichtigkeit, ja manchmal gar Fröhlichkeit. Ich konnte 

über gewisse meiner Ansichten staunen, Dinge akzeptie-

ren, über Einsichten dankbar sein und auch immer wieder 

(über mich selber) schmunzeln. Ich erachte es mittlerweile 

als Akt der Psychohygiene, eine eigene Patientenverfü-

gung erstellt zu haben, wenn ich das Gespräch darüber 

andern anbiete.

…und die meiner Frau
… ist noch nicht geschrieben. Wir haben uns zwar über die 

Meinige ausgetauscht, bei ihr ist es aber noch kein Thema. 

Möglicherweise hat dies mit der inneren Dynamik eines 

Paares an sich zu tun − wir besprechen ja lieber Dinge, die 

uns verbinden, näher bringen, uns zueinander führen. Die 

Patientenverfügung hingegen erfordert die Auseinander-

setzung mit unserer endgültigen Trennung durch den Tod. 

Die Einsicht also in das, was unausweichlich ist und sein 

wird, die Klärung dessen, was eigentlich selbstverständ-

lich und vielleicht darum so schwierig und schmerzlich ist. 

Doch vielleicht könnte ja gerade hier eine neue Stufe der 

(Paar-)Intimität entstehen: das Sprechen über das letzte 

und endgültige Auseinandergehen. Eine Einsicht, die uns 

helfen könnte, jeden Moment, den wir gemeinsam erle-

ben, als wichtig, wertvoll und einzigartig zu erkennen und 

zu zelebrieren. Ganz im Sinne des «carpe diem».

Wie heisst doch die letzte der «33 Fragen zu Sterben 

und Tod»: «Wenn Sie noch eine Stunde zu leben hätten 

und nur einen Telefonanruf machen könnten: Wen wür-

den Sie anrufen, was würden Sie sagen? Und worauf war-

ten Sie noch?»

Korrespondenz:

Dr. Urs Aemissegger

Schlossbergstr. 3

8404 Winterthur

uaemisse@hin.ch
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Directives anticipées au cabinet médical –  
Point de vue et opinion d’un praticien Articles originaux

Mon point de vue de médecin à l’hôpital
Mon premier contact avec la capacité réelle ou potentielle 

des patients à disposer d’eux-mêmes a eu lieu durant mon 

assistanat car, pendant les études, ce sujet n’avait jamais 

été abordé (j’ai passé mon diplôme fédéral de médecin 

en 1983).

À l’hôpital, pour les dossiers des entrées, le personnel 

infirmier demandait aux médecins-assistant(e)s de mettre 

une croix dans la case «réanimation oui ou non» ; il était 

rare que le patient ait le droit de donner lui-même son 

avis.

Mon expérience de médecin de famille
Le métier de médecin de famille consiste à accompagner 

ses patients le plus longtemps possible et à développer 

des liens avec eux, liens sur la base desquels on peut voir 

apparaître des sentiments de confiance et de proximité. 

Lorsqu’il existe une relation de confiance suffisamment so-

lide, il est même possible de parler de sujets qui touchent à 

l’intimité de la personne, comme la sexualité, la fin de vie, 

la mort, des questions spirituelles.

Certaines questions-clés peuvent aider à aborder ces 

sujets, par exemple: «Avez-vous déjà pensé à rédiger des 

directives anticipées?» De telles questions ont le pouvoir 

d’ouvrir des espaces (de parole), espaces dans lesquels 

c’est le patient qui nous invite.

La question des directives anticipées a été abordée parmi 

d’autres au sein de notre réseau de médecins Wintimed, 

dans le cadre de réflexions sur ce qui fait une «médecine 

à visage humain». Nous avons alors décidé de remettre 

aux personnes intéressées un document écrit sur la signi-

fication des directives anticipées et un exemplaire de telles 

directives en deux versions, une version courte et une ver-

sion longue. Il m’arrive personnellement d’en donner de 

temps à autre et j’ai fait dans ce domaine les expériences 

les plus contrastées.

Lorsqu’un patient a fait des directives anticipées, j’inscris 

un petit rappel à la fois sur la couverture de son dossier et 

à l’intérieur, afin que s’il est hospitalisé je m’en souvienne 

rapidement et puisse transmettre l’information. Je recom-

mande toujours aux patients que leur compagnon ou 

compagne et aussi leurs enfants soient au courant qu’ils 

ont rédigé des directives anticipées, ainsi que de l’empla-

cement où se trouvent ces directives – dans le but aussi 

que les directives fassent l’objet d’une discussion dans la 

famille.

De mon expérience, l’existence de directives anticipées 

peut aider à guider les investigations hospitalières dans une 

direction plus pragmatique, c’est-à-dire qui vise à résoudre 

les problèmes immédiats. Il est parfois sensé de prendre 

directement contact avec les médecins qui sont en charge 

du malade à l’hôpital (bien sûr avec l’accord du patient et 

de ses proches) pour clarifier quelles sont les interventions 

encore souhaitables et dans l’intérêt du patient.

L’étude PAVE (Patientenverfügung in der hausärztlichen 

Praxis), qui vient d’être publiée, a montré que sur 300 pa-

tients de plus de 65 ans 25% avaient déjà rédigé des di-

rectives anticipées et que 75% des personnes interrogées 

restantes s’étaient décidées à en faire après qu’on le leur 

ait proposé. Seuls 19% des personnes interrogées choisis-

saient d’y renoncer. Pour la forme, la préférence se portait 

nettement sur un document simplifié d’une seule page par 

rapport à des versions plus détaillées, ce qui correspond 

aussi à mon expérience.

Mes propres directives anticipées
... ont été rédigées il y a deux ans, après mûre réflexion. 

Comme beaucoup d’autres personnes, à ce que j’ai pu 

observer, j’ai longtemps repoussé cette échéance. C’est 

un congé sabbatique de trois mois que je me suis offert 

pour mon 50e anniversaire qui m’a finalement permis de 

franchir le pas. En réalité, il y a longtemps, en préparant 

un cours sur la fin de vie et la mort, j’avais commencé à 

écrire des directives anticipées mais je ne les avais jamais 

terminées. Je dois dire qu’il était fort instructif de voir la 

différence entre ce que je pensais à l’époque et ce que je 

souhaite aujourd’hui.

… et celles de mon épouse
… qui n’existent pas. Nous en avons parlé ensemble lors-

que j’ai fait les miennes, mais elle ne se sent pas encore 

concernée. Il est probable que cela ait à voir avec la dyna-

mique interne d’un couple – on aime évidemment mieux 

parler des choses qui nous unissent, nous rapprochent, 

évoquent une vie commune.

Vous souvenez-vous de la dernière des «33 questions 

sur la vie et sur la mort»? «S’il ne vous restait qu’une heure 

à vivre et qu’un seul téléphone à faire, à qui téléphoneriez-

vous? Que diriez-vous à cette personne? Et alors qu’atten-

dez-vous pour le faire?»

Adresse de correspondance:

Dr Urs Aemissegger

Schlossbergstr. 3

8404 Winterthur

uaemisse@hin.ch

Après avoir travaillé sept ans en milieu hospitalier, l’auteur exerce depuis 19 ans 

le métier de médecin de famille. Au cours de tout ce temps, beaucoup de choses 

ont changé, mais certaines choses sont restées les mêmes…

Dr Urs Aemissegger

Directives anticipées au cabinet médical – 

Point de vue et opinion d’un praticien

(Résumé)
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Il mio punto di vista di medico in ospedale
Il mio primo contatto con la capacità reale o potenziale dei 

pazienti di disporre di loro stessi è avvenuto durante il pe-

riodo in cui ho lavorato come assistente poiché, durante gli 

studi, questo tema non è mai stato trattato (ho ottenuto il 

mio diploma federale di medico nel 1983).

All’ospedale, per la documentazione di entrata, il per-

sonale infermieristico domandava ai medici assistenti di 

apporre una crocetta nella casella «rianimazione sì o no»; 

era raro che il paziente avesse il diritto di esprimere il suo 

parere.

La mia esperienza di medico di famiglia
Il mestiere di medico di famiglia consiste nell’accompagna-

re i suoi pazienti il più a lungo possibile e nello sviluppare 

dei legami con loro. Questi legami possono portare a sen-

timenti di fiducia e di prossimità. Quando esiste una rela-

zione di fiducia sufficientemente solida è persino possibile 

affrontare temi legati all’intimità di una persona, come la 

sessualità, la fine della vita, la morte e la spiritualità.

Alcune domande chiave possono essere di aiuto, come 

ad esempio: «Ha già pensato a redigere delle direttive an-

ticipate?» Queste domande hanno il potere di aprire degli 

spazi (di parola) nei quali il paziente ci invita.

Il tema delle direttive anticipate è stato anche affrontato 

all’interno della nostra rete di medici Wintimed, nell’ambi-

to di riflessioni a proposito di ciò che è una «medicina dal 

volto umano». Abbiamo allora deciso di consegnare alle 

persone interessate un documento scritto sul significato 

delle direttive anticipate e un esemplare di direttive in due 

versioni, una versione corta e una lunga. Mi capita ogni 

tanto di consegnare questi documenti e ne ho fatto delle 

esperienze molto diverse tra loro.

Quando un paziente ha redatto delle direttive anticipate, 

lascio una nota sia sulla copertina della sua cartella medica 

sia all’interno, in modo che in caso di ospedalizzazione io 

me ne ricorda velocemente e possa trasmettere l’informa-

zione. Raccomando sempre ai pazienti di informare il loro 

compagno di vita e anche i loro figli dell’esistenza delle 

direttive anticipate e il luogo dove esse sono conservate 

– e questo anche con lo scopo che le direttive vengano 

discusse in famiglia.

Nella mia esperienza, l’esistenza di direttive anticipate 

può aiutare a guidare le investigazioni ospedaliere in una 

direzione più pragmatica, cioè che miri a risolvere i pro-

blemi immediati. A volte è sensato prendere direttamente 

contatto con i medici che hanno in cura il malato all’ospe-

dale (in accordo con il paziente e con i suoi familiari) per 

chiarire quali siano gli interventi ancora opportuni e nell’in-

teresse del paziente.

Lo studio PAVE (Patientenverfügung in der hausärztli-

chen Praxis), che è stato recentemente pubblicato, ha mo-

strato che su 300 pazienti di più di 65 anni, il 25% aveva 

già redatto delle direttive anticipate e che il 75% delle 

persone interrogate restanti si era deciso a farlo dopo che 

gli era stato proposto. Solamente il 19 % delle persone 

interrogate ha deciso di rinunciarvi. Per quanto riguarda 

la forma, la preferenza andava nettamente ad un docu-

mento semplificato di una sola pagina invece che a delle 

versioni più dettagliate e questo coincide anche con la mia 

esperienza.

Le mie direttive anticipate…
... sono state redatte due anni fa, dopo una lunga riflessio-

ne. Come molte altre persone, da quanto ho potuto osser-

vare, ho rimandato a lungo questo momento. In un con-

gedo sabbatico di tre mesi che mi sono offerto per i miei 

50 anni, ho finalmente compiuto questo passo. In realtà, 

molto tempo fa, mentre preparavo un corso sulla fine della 

vita e la morte, ho cominciato a scrivere le mie direttive 

anticipate, ma non le avevo mai terminate. Devo dire che 

è stato molto sorprendente vedere la differenza tra quello 

che pensavo in quel momento e ciò che desidero ora.

… e quelle di mia moglie
… non sono ancora state scritte. Ne abbiamo parlato quan-

do ho redatto le mie, ma lei non si sente ancora toccata. 

È probabile che ciò sia in relazione alla dinamica interna di 

una coppia – si preferisce parlare di cose che ci uniscono, 

ci avvicinano, evocano una vita comune.

Vi ricordate l’ultima delle «33 domande sulla vita e la 

morte»? «Se aveste solo ancora un’ora da vivere e solo una 

telefonata da fare, a chi telefonereste? Che cosa direste a 

questa persona? E allora che cosa aspettate a farlo?»

Indirizzo per la corrispondenza:

Dr Urs Aemissegger

Schlossbergstr. 3

8404 Winterthur

uaemisse@hin.ch

Dopo aver lavorato sette anni in ambito ospedaliero, l’autore esercita la profes-

sione di medico di famiglia da 19 anni. In tutto questo tempo molte cose sono 

cambiate, ma alcune sono restate le stesse…

Dr Urs Aemissegger

Direttive anticipate nello studio medico – 

Punto di vista e opinione di una persona 

attiva in ambito medico 

(Riassunto)

Articoli originali
Direttive anticipate nello studio medico –  
Punto di vista e opinione di una persona attiva in ambito medico



 Nein  Ja: Bitte Arzt abgeben

1. Werteerklärung des Patienten

 Was ist Ihnen wichtig? Was macht Ihnen Angst? (Bez. Krankheit und Prognose)

2. Prozessziele

 Aus den Werten werden folgende Ziele abgeleitet:

3. Abmachungen

 Aus den formulierten Zielen werden folgende Massnahmen abgeleitet: 

 REA Ja / nein 

 Vorgehen bei Fieber / Infekten (Diagnostik, Therapie)

 Vorgehen bezüglich Zufuhr von Flüssigkeit und Nahrung

 Vorgehen, wenn Cortison nicht mehr geschluckt werden kann

 Vorgehen in Notfallsituationen (z.B. bei akuter Dyspnoe, Blutung, Schmerzspitze)

 anderes: 

Station für Palliative Therapie, Diakonissenhaus Bern

Werteklärung und Abmachungen in Bezug auf den Krankheitsprozess 

Fachartikel
Werteklärung und Abmachungen im Palliative Care Setting: 
ein kleines Hilfsmittel

Die Patientenverfügung als Instrument zur Selbstbestim-

mung wurde in ihrer Bedeutung im Lauf der letzten Jahre 

durch die Schweizerische Akademie der Medizinischen 

Wissenschaften (SAMW) wiederholt bekräftigt1 sowie in 

der Öffentlichkeit zunehmend thematisiert. Zudem wird 

die Patientenverfügung mit Inkrafttreten des neuen Er-

wachsenenschutzrechts in Zukunft an Bedeutung gewin-

nen. Nichtsdestoweniger bleibt es eine Tatsache, dass nur 

ein kleiner Prozentsatz von Patienten, welche auf unsere 

Station für Palliative Therapie eintreten, über eine solche 

verfügt. Weshalb? Dies mag einerseits in der Tatsache 

begründet sein, dass es für uns Menschen grundsätz-

lich sehr schwierig ist, im Zustand von Gesundheit und 

offener Lebensperspektiven Präferenzen zu formulieren 

für eine Lebensphase, welche noch gar nicht Teil unserer 

persönlichen Erfahrungswelt ist. Auch ist es grundsätzlich 

heikel, im Voraus festzulegen, welchen medizinischen 

Massnahmen man in Grenzsituationen zustimmen würde 

und welchen nicht. Erschwert werden solche Entscheide 

durch die Tatsache, dass dieselbe medizinische Massnah-

me, z.B. die Gabe eines Antibiotikums, je nach Situati-

onskontext das eine Mal in lebensrettender, ein anderes 

Mal in palliativer Absicht eingesetzt werden kann. Vor 

diesem Hintergrund wäre es problematisch, wenn der 

Eindruck entstünde, dass der Ausgestaltung der letzten 

Lebensphase ohne Vorliegen einer Patientenverfügung 

von Vornherein der Hauch des Defizitären anhaften wür-

de. Gerade im Palliative Care Setting zeigen sich oftmals 

die Grenzen von Patientenverfügungen. Zur Klärung 

persönlicher Wertvorstellungen und Präferenzen ist eine 

in gesunden Tagen erstellte Patientenverfügung, deren 

Mit Voranschreiten einer unheilbaren Krankheit und der damit einhergehenden 

Einengung der Lebensperspektiven möchten Patienten und ihre Angehörigen oft 

Dinge klären. Hierzu bieten sich regelmässig anberaumte Standortgespräche an. 

Als Hilfsmittel für diese Gespräche haben wir jüngst ein Formular mit dem Titel 

«Werteklärungen und Abmachungen in Bezug auf den Krankheitsprozess» ent-

worfen.

Andreas Gerber

Werteklärung und Abmachungen 

im Palliative Care Setting: ein kleines 

Hilfsmittel

Datum, Unterschrift Patient od. Vertreter Datum, Unterschrift Arzt

Andreas Gerber
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Fachartikel
Werteklärung und Abmachungen im Palliative Care Setting: 
ein kleines Hilfsmittel

Ausarbeitung idealerweise in prozesshafter, dialogischer 

Art erfolgt, hingegen ausserordentlich hilfreich.2

Mit Voranschreiten einer unheilbaren Krankheit und der 

damit einhergehenden Einengung der Lebensperspekti-

ven kommt es bei den Patienten3 und deren Angehöri-

gen oft zur Zunahme an Klärungsbedarf: vermeintliche 

Lebensgewissheiten werden erschüttert, Prozessziele in 

Frage gestellt, Abmachungen müssen im Licht der Krank-

heitsentwicklung überprüft und im Interesse einer guten 

Leidenslinderung gegebenenfalls angepasst werden. 

Hierzu bieten sich regelmässig anberaumte Standortge-

spräche an. 

Als Hilfsmittel für diese Gespräche haben wir jüngst ein 

Formular mit dem Titel Werteklärungen und Abmachun-

gen in Bezug auf den Krankheitsprozess entworfen. Die-

ses soll als Raster dienen: Ausgehend von den geäusserten 

Werthaltungen des Patienten wird darin in einem ersten 

Schritt versucht, gemeinsam mit dem Patienten und des-

sen Angehörigen realistische Prozessziele zu formulieren; 

aus diesen Zielen ergeben sich wiederum in einem zwei-

ten Schritt bestimmte Abmachungen. Letztere beinhalten 

beispielsweise Reanimationsentscheide, Krisenregelun-

gen, Vorgehen bei Infekten, Blutungen, Auftreten von 

Hirnödem etc. Auch können hier explizit Abmachungen 

dokumentiert werden, welche bewusst mit einem Abwei-

chen von üblichen Pflegestandards einhergehen (Beispiel: 

Inkaufnahme der Entwicklung von Decubiti in den letzten 

Lebenstagen bei einem Patienten, welcher Umlagerungen 

schlecht toleriert). Bei der Werteklärung können zudem 

gezielte Fragen gestellt werden: Was versteht der Patient 

unter Begriffen wie Würde oder Lebensqualität? Was ist 

dem Patienten wichtig, was unwichtig? Was macht ihm 

Freude, was bereitet ihm Angst? Damit soll dieses Doku-

ment auch eine Klammerfunktion zwischen einer allenfalls 

vorhandenen Patientenverfügung und dem Prozess des 

Advanced Care Planning erfüllen.

Korrespondenz:

Dr. Andreas Gerber  

Station für Palliative Therapie

Diakonissenhaus Bern

Schänzlistrasse 15

3013 Bern

1 Vgl. «Recht der Patientinnen und Patienten auf Selbstbestimmung». 
Medizinisch-ethische Grundsätze der SAMW

2 Vgl. «Patientenverfügungen: Medizinisch-Ethische Richtlinien und 
 Empfehlungen». SAMW 2009 
3 Es sind beide Geschlechter gemeint
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Articles originaux
Déclaration concernant les valeurs et décisions prises concernant la pro-
gression de la maladie: un instrument utile

A plusieurs reprises, l’Académie Suisse des Sciences 

Médicales (ASSM) a confirmé ces dernières années l’im-

portance des directives anticipées comme instruments 

de l’autodétermination des patients1 et le sujet à été 

de plus en plus fréquemment repris dans l’opinion pu-

blique. Avec la mise en vigueur du nouveau droit de 

protection de l’adulte, les directives anticipées à l’avenir 

vont encore gagner en importance. Le fait reste néan-

moins que parmi les patients que nous accueillons dans 

notre service de soins palliatifs, il n’y en a qu’un petit 

pourcentage qui a rédigé de telles directives. Pourquoi? 

Cela tient peut-être au fait qu’il nous est difficile, lors-

que nous sommes en santé et que nos perspectives de 

vie demeurent intactes, de formuler nos préférences 

pour une phase de la vie qui ne fait pas encore partie 

de notre expérience concrète. Il est également délicat 

de stipuler à l’avance quelles sont les mesures médicales 

avec lesquelles nous serions d’accord dans une situa-

tion limite et quelles mesures nous refuserions. De telles 

décisions sont rendues d’autant plus difficiles qu’une 

même mesure, comme p.ex. l’administration d’un an-

tibiotique, peut, selon le contexte, être prise en vue de 

prolonger la vie ou dans une intention palliative. Devant 

de telles difficultés, il ne faudrait surtout pas donner 

l’impression qu’il serait problématique de ne pas vouloir 

aborder la fin de sa vie en ayant préalablement rédigé 

des directives anticipées. Dans un contexte de soins pal-

liatifs, les limites de directives anticipées apparaissent 

souvent d’autant plus clairement. Par contre des direc-

tives rédigées en santé peuvent être extrêmement utiles 

en vue de clarifier les valeurs personnelles et les préfé-

rences dans un dialogue continu.2

Lorsqu’une maladie incurable arrive à un stade plus 

avancé et que les perspectives de vie se rétrécissent, les 

patients et leurs proches ressentent plus fréquemment 

le besoin de clarifier la situation: devant la progression 

de la maladie, des certitudes apparemment définitives se 

trouvent ébranlées, des buts bien définis sont remis en 

question, des décisions prises en commun doivent être 

revues et éventuellement adaptées en vue de soulager 

la souffrance. A cet effet, nous offrons régulièrement 

des entretiens qui ont pour but de refaire le point. 

Pour nous aider dans ces entretiens, nous avons ré-

cemment créé un formulaire qui a pour titre «Déclara-

tion concernant les valeurs et décisions prises concer-

nant la progression de la maladie»3. Celui-ci nous 

conduit dans l’entretien. Partant des valeurs exprimées 

par le patient, nous tentons tout d’abord avec le patient 

et ses proches de formuler des buts qui soient réalistes. 

De là découlent ensuite certaines décisions. Celles-ci 

comprennent p.ex. des décisions concernant la réani-

mation, la manière de procéder lors de crises, d’infec-

tions, d’hémorragies, apparition d’œdèmes du cerveau, 

etc. On y notera aussi explicitement les décisions prises 

consciemment en opposition avec la manière habituelle 

de procéder (précisant p.ex. qu’on est prêt à risquer un 

décubitus durant les derniers jours d’un patient qui sup-

porte mal les changements de position.) Pour la décla-

ration concernant les valeurs on pourra poser des ques-

tions précises: Qu’est-ce que le patient entend sous les 

termes de dignité ou de qualité de vie? Qu’est-ce qui 

est important ou non pour le patient? Qu’est-ce qui lui 

fait plaisir, qu’est-ce qui lui fait peur? Ce document peut 

ainsi également servir à intégrer d’éventuelles directi-

ves anticipées et dans le processus du Advanced Care 

Planning.

Adresse de correspondance:

Dr. Andreas Gerber  

Station für Palliative Therapie

Diakonissenhaus Bern

Schänzlistrasse 15

3013 Bern

Lorsqu’une maladie incurable arrive à un stade plus avancé et que les perspectives 

de vie se rétrécissent, les patients et leurs proches ressentent plus fréquemment le 

besoin de clarifier la situation. A cet effet, nous offrons régulièrement des entre-

tiens qui ont pour but de refaire le point. Pour nous aider dans ces entretiens, nous 

avons récemment créé un formulaire qui a pour titre «Déclaration concernant les 

valeurs et décisions prises concernant la progression de la maladie»

Andreas Gerber

Déclaration concernant les valeurs et  

décisions prises concernant la progression 

de la maladie: un instrument utile

1 Droit des patientes et patients à l'autodétermination, Principes  
médico-éthiques de l’ASSM

2 Rédaction de directives anticipées et application dans la pratique  
médicale quotidienne, ASSM 2009 3 Voir ce formulaire dans la version allemande de l’article, ci-dessus page 21



p
al

lia
ti

ve
-c

h
  N

r. 
2 

/ 2
00

9

24

Articoli originali
Dichiarazione che riguarda i valori e le decisioni prese in relazione alla 
progressione della malattia: uno strumento utile

In diverse occasioni negli ultimi anni, l’Accademia Svizzera 

delle Scienze mediche (ASSM) ha confermato l’importanza 

delle direttive anticipate come strumento dell’autodeter-

minazione dei pazienti1 e il tema è stato anche più volte 

ripreso nell’opinione pubblica. Con l’entrata in vigore del 

nuovo diritto di protezione dell’adulto, le direttive antici-

pate rivestiranno ancora maggiore importanza in futuro. 

Tuttavia, è un fatto che tra i pazienti che noi accogliamo 

nel nostro servizio di terapia palliativa, solo una piccola 

parte ha redatto le proprie direttive anticipate. Perché? 

Forse perché quando siamo in buona salute e le nostre 

prospettive di vita sono intatte ci è difficile formulare le 

nostre preferenze per una fase di vita che non fa ancora 

parte della nostra esperienza concreta. Inoltre è delicato 

sapere con anticipo quali saranno i provvedimenti terapeu-

tici che accetteremo e quali rifiuteremo in una situazione 

limite. Questo tipo di decisioni è tanto più difficile se uno 

stesso intervento terapeutico, come ad esempio la som-

ministrazione di un antibiotico può, secondo il contesto, 

avere l’obiettivo di prolungare la vita o avere un intento 

palliativo. Di fronte a tali difficoltà non si deve dare l’im-

pressione che sarebbe problematico voler affrontare la fine 

della propria vita senza aver redatto in precedenza le diret-

tive anticipate. Nel contesto delle cure palliative spesso af-

fiorano i limiti delle direttive anticipate. Al contrario, delle 

direttive redatte in una situazione di buona salute possono 

essere estremamente utili per chiarire i valori personali e le 

preferenze in un dialogo continuo.2

Quando una malattia incurabile giunge ad uno stadio più 

avanzato e le prospettive di vita si raccorciano, i pazien-

ti e i loro familiari hanno più frequentemente bisogno di 

chiarificare la situazione: di fronte alla progressione della 

malattia, delle certezze apparentemente definitive vacilla-

no, degli obiettivi ben definiti sono rimessi in discussione 

e delle decisioni prese in comune devono essere riviste ed 

eventualmente adattate in vista di lenire la sofferenza. Per 

questa ragione noi offriamo regolarmente dei colloqui che 

hanno come obiettivo quello di rifare il punto. 

Per aiutarci in questi colloqui abbiamo recentemente 

creato un formulario denominato «Dichiarazione che ri-

guarda i valori e le decisioni prese in relazione alla progres-

sione della malattia»3. Esso ci guida nel colloquio. Parten-

do dai valori espressi dal paziente tentiamo innanzitutto di 

formulare, con il paziente ed i suoi familiari, degli obiet-

tivi che siano realisti. Da ciò scaturiscono delle decisioni. 

Queste ultime comprendono per esempio delle decisioni 

riguardo alla rianimazione, il modo di procedere in caso 

di crisi, di infezioni, di emorragie, apparizione di edemi 

cerebrali, etc. Si prende anche nota esplicitamente delle 

decisioni prese in opposizione alla maniera abituale di pro-

cedere (precisando per esempio che si è disposti a correre 

il rischio di sviluppare un decubito durante gli ultimi giorni 

di vita di un paziente che non sopporta i cambiamenti di 

posizione). Per la dichiarazione che riguarda i valori sarà 

possibile porre delle domande precise: che cosa intende il 

paziente con i termini di dignità e qualità di vita? Che cosa 

è importante per il paziente? Che cosa gli dà piacere, che 

cosa gli fa paura? Questo documento può così anche ser-

vire ad integrare eventuali direttive anticipate nel processo 

dell’Advanced Care Planning.

Corrispondenza:

Dr. Andreas Gerber  

Station für Palliative Therapie

Diakonissenhaus Bern

Schänzlistrasse 15

3013 Bern

Quando una malattia incurabile giunge ad uno stadio avanzato e quando le pro-

spettive di vita sono ridotte, i pazienti e i loro familiari hanno il bisogno di chiari-

ficare la situazione. Per questa ragione noi proponiamo regolarmente dei colloqui 

che hanno come obiettivo quello di rifare il punto. Per aiutarci in questi colloqui 

abbiamo recentemente creato un formulario intitolato «Dichiarazione che riguarda 

i valori e le decisioni prese in relazione alla progressione della malattia»

Andreas Gerber

Dichiarazione che riguarda i valori e le 

decisioni prese in relazione alla progres-

sione della malattia: uno strumento utile

1 Diritto dei pazienti all’autodeterminazione, Principi medico-etici  
dell’ASSM

2 Redazione di direttive anticipate e applicazione nella pratica medica 
quotidiana, ASSM 2009 3 Vedere il formulario nella versione originale dell’articolo pagina 21
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Articoli originali
Le direttive anticipate degli anziani – tra speranza e dilemmi nella 
pratica clinica

Premessa teorica
Le direttive anticipate possono essere la soluzione alla 

perdita della capacità di discernimento, cioè della capa-

cità di decidere autonomamente. A questo proposito è 

importante sottolineare che la capacità di discernimento 

deve essere sempre giudicata in riferimento a una situazio-

ne concreta. Essa è una facoltà particolare nel senso che 

rappresenta la capacità di comprendere il significato di un 

determinato atto.

Le direttive anticipate presentano però anche dei limiti 

che è opportuno non dimenticare.

Innanzitutto, può essere assai difficile fare previsioni re-

alistiche rispetto a una situazione futura e riferita a un am-

bito complesso e in continuo sviluppo come quello clinico-

sanitario. Inoltre, un frequente rinnovo delle disposizioni 

contenute nelle direttive anticipate, anche se auspicabile, 

non costituisce una garanzia di attendibilità. Anche per 

questi motivi, si preferisce oggi la scelta di un «rappre-

sentante terapeutico», cioè di una persona di fiducia che 

si fa rappresentante e interprete dei desideri del paziente, 

quando quest’ultimo perde la capacità di esprimerli auto-

nomamente. Questo ruolo di rappresentanza può essere 

assunto da una persona affettivamente vicina al paziente 

senza che vi sia fra essi un legame di parentela. Rispetto 

alle difficoltà sopra citate − e in riferimento soprattutto 

alla complessità dell’ambito clinico − il medico di famiglia 

potrebbe rivestire questo ruolo assumendosi anche il com-

pito di fornire le spiegazioni necessarie affinché il paziente 

possa farsi un’idea, quanto più realistica possibile, delle 

scelte e delle possibilità cui potrebbe trovarsi confrontato. 

Infine, è anche opportuno ricordare che sia le disposizio-

ni scritte nelle direttive anticipate sia la fiducia accordata 

al rappresentante terapeutico, possono essere revocate in 

qualsiasi momento.

Il rispetto delle direttive anticipate nelle case per 
anziani
È necessario sottolineare che le direttive anticipate sono 

soprattutto uno strumento di tutela dei diritti del paziente 

anziano al fine di evitare il rischio che tale strumento venga 

ridotto ad una questione a basso profilo etico finalizzata a 

standardizzare e semplificare decisioni di natura delicata e 

complessa.

Dal punto di vista della loro applicazione, le problema-

tiche nascono dalla constatazione che attualmente la pre-

senza di un documento attestante le direttive anticipate è 

talmente rara da non rappresentare, in termini statistici, 

una quota significativa e quindi, l’onere del rilevamento 

delle informazioni sensibili deve essere espletato (quando 

espletato) all’entrata nella casa per anziani dove, purtrop-

po molto spesso, la metà della popolazione presenta un 

livello cognitivo insufficiente per affrontare adeguatamen-

te il problema.

La modalità stessa della raccolta delle informazioni è pro-

blematica. Si pone innanzitutto la questione se privilegiare 

una raccolta dati di tipo biografico-narrativo che consente 

al personale di stabilire una sorta di testamento biologico 

del paziente, oppure delegare totalmente la responsabilità 

ai pazienti tramite la compilazione di questionari predeter-

minati (avvalendosi della presenza di un famigliare o del 

rappresentante terapeutico o legale, quando necessario). 

La prima proposta ha il pregio di essere uno strumento 

discreto e rispettoso del nucleo dell’argomento, essa ha 

tuttavia il difetto di essere soggettivamente interpretabile 

ed influenzabile da parte di chi raccoglie le informazioni. 

D’altra parte, l’uso di un formulario «standard» esalta l’au-

tonomia del paziente, ma presenta lo svantaggio di pos-

sedere un cospicuo margine d’interpretazione dei termini 

utilizzati.

Si potrebbe pensare che la questione delle direttive an-

ticipate attenga soprattutto al campo etico, in realtà, essa 

ha una natura molto più tecnica di quanto intuitivamente 

si possa ritenere. Questo vale spesso proprio per le per-

sone anziane perché le decisioni da prendere riguardano 

soprattutto le cure di fine vita e il grande timore dell’acca-

nimento terapeutico. Esiste infatti uno scarto non indiffe-

rente tra quanto viene ritenuto accanimento terapeutico 

dai curanti, rispettivamente dai pazienti degli ospedali e 

dagli ospiti delle case per anziani, anche se due termini 

ricorrono frequentemente in tutti questi ambiti: il concetto 

di proporzione fra i benefici delle cure e i rischi e quello di 

speranza.

La proporzionalità attiene molto più al campo quantita-

tivo che non a quello qualitativo e ha a che vedere con il 

cosa e il quanto viene proposto piuttosto che con il come; 

ed essendo il cosa e il quanto rivolti al campo della tecnica, 

essi richiedono conoscenze specifiche in genere estranee 

ai pazienti.

Inoltre, se il concetto di proporzione ben si coniuga ai 

campi dei numeri, più complesso è adeguarlo ai contesti 

della soggettività e dell’incertezza, propri della medicina, in 

particolare della medicina di fine vita o della fase critica.
Pure il concetto di speranza, termine solitamente caro ai 

pazienti, manifesta la sua natura soggettiva e di difficile in-

terpretazione proprio nelle situazioni molto critiche. Allora, 

se le direttive anticipate hanno a che vedere in larga misura 

con tecnica, tecnologia e atti tecnici, esse devono premet-

Le direttive anticipate sono uno strumento ideato dal diritto per cercare di esten-

dere l’esercizio della libertà d’autodeterminazione. In questo contesto, la libertà 

dell’individuo è intesa anche come difesa e protezione dell’integrità fisica e psi-

chica. Il diritto all’autodeterminazione, dunque, è innanzitutto un diritto negativo 

che protegge l’individuo contro ogni ingerenza. In particolare, in medicina questo 

diritto si configura come la possibilità di «dire no» alle proposte dei curanti. Il diritto 

di rifiutare un trattamento è l’espressione più forte dell’egemonia dell’autonomia 

rispetto a tutti i valori e le norme della nostra cultura.

Antonello Ambrosio, Francesco Bordoni, Roberto Malacrida

Le direttive anticipate degli anziani – tra 

speranza e dilemmi nella pratica clinica

Antonello Ambrosio
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tere, per essere espresse consapevolmente, una chiara e 

profonda percezione della tecnica chiamata in causa. Da un 

punto di vista etico, non ci si potrebbe dire soddisfatti se 

una direttiva anticipata non scaturisse dalla capacità di una 

persona di possedere una visione delle possibilità tecniche 

in gioco. Questa nostra posizione potrebbe essere giudicata 

come difficilmente attuabile, per lo meno in termini di tem-

po, d’energia e di reale possibilità conoscitiva, ma l’alterna-

tiva, quello che capita sovente nella realtà odierna, non è 

certo eticamente migliore: quando leggiamo una direttiva 

che preveda di non rianimare in caso di arresto cardio-respi-

ratorio o di non effettuare alcun accanimento terapeutico 

nel caso di una situazione compromessa, in genere, nessu-

no verifica cosa vogliano dire da un punto di vista pratico e 

procedurale per quella persona i termini citati. Tendiamo a 

dare per scontato che la nostra interpretazione corrisponda 

a quella del paziente, agendo come riportato nello scritto.
A tal proposito, riportiamo qui di seguito alcuni stralci 

d’interviste che abbiamo ottenuto nell’ambito di una ricer-

ca sulla rianimazione nelle case per anziani:

Berenice 
Alla domanda se lei desiderasse essere rianimata, Bereni-
ce non manifesta incertezze: «Certo! Se sto bene sì,… se 
invece sono metà di qui e metà di là, è meglio andare di 
là.» Questo però non l’ha mai detto a nessuno, neanche 
agli infermieri, «perché è nel dovere degli infermieri di ri-
animare,… a meno che la persona non è in stato di non 
essere rianimata». Berenice non si è mai preoccupata di 
lasciare delle disposizioni in caso d’un grave peggioramen-
to della sua salute. Non ha mai sentito il bisogno di par-
larne «perché si sentiva bene» e perché, «se c’è bisogno, 
gli infermieri sanno quello che c’è da fare» e comunque in 
caso di decisioni difficili «la decisione dovrebbe prenderla il 
dottore che conosce quello che è successo».

 

Claudio
«(...) Ma per l’idea che mi sono fatto, quando si rianima 
una persona, se tutto va bene, penso che tutti possono 
sopravvivere. Se succedesse a me io sono in mano agli in-
fermieri:… in caso di bisogno io penso che loro sanno cosa 
bisogna fare, io non c’entro più niente in questo caso!» 
Comunque «in caso di malattia irreversibile… via tutto, ho 
già dato disposizione alle mie figlie! Niente ossigeno. Ma 
se c’è ancora speranza, allora sì! Se invece non c’è più 
speranza, allora no! È inutile pensare di tirare in avanti con 
vitamine, punture e ossigeno inutilmente. Io sono contra-
rio all’accanimento quando non c’è più speranza.»

Pasqualina 
«È chiaro che se dovesse succedermi qualcosa che sono via 
(incosciente, nda), se chiamano i dottori che ti portano in 
ospedale ormai ti fanno tutto,… poi ti fanno anche i by-
pass, come alla mia cugina Maria che è andata all’ospedale 
e le hanno fatto quella roba lì al cuore. (…) Immagino che 
se mi succedesse qualcosa per strada, mi prendono su… 

e la Croce Verde mi porta in ospedale e fanno anche a me 
quello che hanno fatto alla mia cugina. Certe volte anche 
se il cuore si ferma può rimanere ancora il filo della vita, 
il fiato… ce n’è uno qui nel paese vicino che ha fatto un 
arresto cardiaco,… e sua figlia, intanto che chiamavano 
il dottore, gli fatto la respirazione bocca a bocca, dopo è 
arrivato il dottore e l’hanno portato via e adesso c’è an-
cora.»

Anche la Pasqualina è convinta che le possibilità di so-
pravvivere a una rianimazione siano altissime: «C’è ancora 
il filo della vita che non è spezzato, c’è il respiro… come 
hanno detto alla televisione che è una morte come appa-
rente ma se il cervello va ancora…» Proviamo a chiedere 
esplicitamente: «Ma Pasqualina, lei vorrebbe essere riani-
mata se fosse necessario?» La risposta ci sorprende: «Cer-
to! Se posso stare qui ancora un po’… la vita vale la pena 
viverla! Posso anche morire stanotte,… ma non mi sento 
ancora al punto di dire che la mia vita deve essere finita.» 
«In ogni caso penso che la decisione, fino all’ultimo, debba 
essere presa dai dottori, che vedono tanti casi, per queste 
cose bisogna avere fiducia nei dottori.» 

Le direttive anticipate per la Natalina, invece, hanno il 
solo scopo di definire quello che desidera per il suo fune-
rale «nella tomba… nel cimitero del paese»

Da questi stralci d’intervista notiamo che il concetto di spe-

ranza ricorre sovente e che dovrebbe essere, secondo la 

visione di questi anziani, un parametro chiaro per i curanti, 

un parametro quasi quantificabile: se non c’è più speranza 

e le condizioni sono desperate, con parametri clinici dispe-

rati, esami disperati, allora è inutile tenere in vita e conti-

nuare i trattamenti diventa inutile.

Un ulteriore problema riguardante le direttive anticipate 

e la tutela deontologica dell’autonomia del paziente po-

trebbe sorgere dalla relazione stessa fra curante e pazien-

te, in particolare fra medico e paziente: si tratta, sovente, 

d’una relazione totalmente asimmetrica dove la disugua-

glianza dialettica e argomentativa a favore del medico può 

indurre il paziente a rivedere le proprie credenze e convin-

zioni. Il medico dovrebbe essere attento a non far preva-

lere un suo spontaneo  e comprensibile «paternalismo» e 

limitarsi a un ruolo di traduzione, in un approccio etico-

narrativo che colleghi la visione esistenziale del paziente 

con la dimensione delle direttive anticipate. 
Dobbiamo, infine, ammettere che le direttive anticipate 

sono accettate più facilmente quando corrispondono alle 

intenzioni dei curanti: l’applicazione di terapie invasive e 

cruente per desiderio d’un paziente ultra anziano e molto 

malato pone il curante in una situazione al limite dell’im-

barazzo. In tal caso, si pone in modo esplicito il conflitto 

tra il principio d’autonomia e quello di non maleficenza (ed 

eventualmente quello della giustizia distributiva). Il principio 

d’autonomia può non essere rispettato laddove esista una 

grave malattia in grado di condurre alla morte: se non fosse 

il caso, come per quelle patologie senza prognosi infausta 

delle quali sono affetti l’80% delle persone o dei pazienti, 
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ci si può chiedere se la grand’anzianità sia di per se stessa 

una patologia grave: la richiesta di terapie massimali sarebbe 

quindi eticamente assecondabile? La risposta non è sempre 

facile e anche la discussione con i famigliari, generalmente, 

non scioglie i dubbi: se la loro posizione è solitamente univo-

ca di fronte a quadri terminali, negli altri casi è ambivalente e 

talvolta diversificata fra i componenti del nucleo famigliare.

Conclusioni
Pur ritenendo le direttive anticipate uno strumento neces-

sario, non possiamo non prendere in considerazione che 

esso trova tutta una serie di limiti applicativi, soprattutto 

rispetto al mondo di coloro che rappresentano l’attuale 

popolazione anziana. Servirà molto tempo ancora affinché 

esse possano divenire una procedura standard e responsa-

bile. Questo processo rappresenta una novità anche per i 

curanti, il cui compito non deve esaurirsi espletando il ruo-

lo di meri «rilevatori di volontà altrui», ma deve assicurare 

una presa di coscienza armoniosa, spontanea e non violen-

ta, in grado di evitare il rischio di trasformare l’esistenza e 

la sua gestione in fase critica in un grottesco «menù à la 

carte» delle proposte terapeutiche. 

La tecnica e i suoi strumenti (rianimazione cardio-pol-

monare, respiratori artificiali, dialisi, catecolamine, catete-

ri) male si coniugano all’anzianità odierna e soprattutto 

alle sue rappresentazioni di salute e malattia, di vita e di 

morte. Ci aspetta ancora molta strada da percorrere se vo-

gliamo davvero che le direttive anticipate siano infine uno 

strumento di liberazione e d’autonomia. Una strada che 

dovrà essere obbligatoriamente incontro tra due esistenze, 

l’una che volge già uno sguardo alla finitudine e l’altra che 

gli assicura un accompagnamento rispettoso ed umano.

Corrispondenza:

Antonello Ambrosio 

Istituto di ricerca interdisciplinare in etica clinica e in 

medical humanities (IRIEMH)

Ente Ospedaliero Cantonale (EOC),

Ospedale Civico, Lugano

Fachartikel
Patientenverfügungen bei alten Menschen − zwischen Hoffnung  
und Dilemma in der klinischen Praxis

Die Grenzen dieses Instruments hängen mit der Schwie-

rigkeit zusammen, in einem komplexen klinischen Um-

feld realistische Annahmen über zukünftige Situationen 

zu treffen, sowie mit dem Dilemma im Hinblick auf die 

zeitliche Gültigkeit einer solchen Verfügung. Auch deshalb 

erscheint es immer öfter angezeigt, eine Vertrauensperson 

zu bezeichnen, welche den Willen des nicht mehr urteils-

fähigen Patienten interpretieren soll.

Die Einhaltung von Patientenverfügungen in 
Altersheimen
Wir müssen klar sehen: Patientenverfügungen stellen vor 

allem eine Möglichkeit dar, die Rechte des betagten Patien- 

ten zu schützen. Es soll das Risiko vermieden werden, 

heikle und komplexe Entscheidungen, welche eine ganze 

Reihe von Überlegungen voraussetzen, einfach zu bana-

lisieren. Wann immer es der Gesundheitszustand zulässt, 

werden betagte Menschen beim Eintritt ins Altersheim 

gebeten, ihr biologisches Testament zu erstellen. Die Art 

und Weise, wie diese Willensäusserung erhoben wird, gibt 

zu einer ersten Bemerkung Anlass: Wenn hauptsächlich 

biographisch-narrative Daten gesammelt werden, birgt 

dies nicht das Risiko, dass dem ausführenden Personal ein 

allzu grosser Interpretationsspielraum offen gelassen wird? 

Oder kann man sich, um die Autonomie des Patienten zu 

respektieren, damit begnügen, ihm einen Fragebogen zu 

unterbreiten, und darauf vertrauen, dass er in der Lage 

ist, die Fragestellung richtig zu interpretieren? Ohne im 

Geringsten einer eigentlich ethischen Überlegung vorzu-

greifen, ist klar festzuhalten, dass bei Patientenverfügun-

gen sehr vieles vom technischen Verständnis abhängt. 

Insbesondere spielen die Vorstellungen alter Menschen 

im Zusammenhang mit komplexen und heiklen Fragen 

eine Rolle, etwa die medizinische Überbetreuung oder die 

Betreuung am Lebensende. Zwar scheint der Begriff der 

Verhältnismässigkeit der Behandlung (Risiken und Vorteile) 

leicht verständlich, doch kann niemand leugnen, dass die 

Mehrheit der betagten Heimpatienten wohl nicht die spe-

zifischen technischen Kenntnisse besitzt, um wirklich «in-

formierte» Entscheidungen treffen zu können. Die Glaub-

würdigkeit von Anordnungen aber, die bei mangelhafter 

Das Recht auf Selbstbestimmung ist vor allem ein negatives Recht. In der Medizin 

kommt es darin zum Ausdruck, dass es den Patienten die Möglichkeit gibt, Vor-

schläge der Behandelnden zu verweigern. Patientenverfügungen sollen das Recht 

auf Selbstbestimmung auf Situationen ausweiten, in denen die Urteilsfähigkeit 

nicht mehr da ist.

Antonello Ambrosio, Francesco Bordoni, Valentina Di Bernardo, Roberto Malacrida

Patientenverfügungen bei alten 

Menschen − zwischen Hoffnung und 

Dilemma in der klinischen Praxis 

(Zusammenfassung)
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Information über die technischen Möglichkeiten getroffen 

wurden (inklusive Risiken und mögliche Folgen), ist stark 

vermindert. Wenn es kaum möglich scheint, von betagten 

Heimbewohnern wirklich fundierte Entscheide zu erhalten, 

so scheint es ebenso unbefriedigend, einem biologischen 

Testament zu folgen, ohne mit dem Unterzeichner nach-

zuprüfen, was er unter Begriffen wie «Reanimation» oder 

«medizinische Überbetreuung» verstanden hat.

Im Gespräch mit Betagten haben wir das nachprü- 

fen können. Entscheidungen folgen nicht der technisch-

wissenschaftlichen Evidenz, sondern vielmehr dem Prinzip 

Hoffnung, das heisst einem völlig subjektiven und nicht 

quantifizierbaren Gefühl. In Wirklichkeit können wir aus 

den Vorstellungen der Betagten ablesen: Sie haben die 

Hoffnung verloren, die Grenzen der medizinischen Über-

betreuung selbst festlegen zu können. 

Unter diesen Umständen muss das medizinische Perso-

nal sehr darauf achten, die existenzielle Vision des Patien-

ten aufzunehmen und diese als Schlüssel zur Interpretation 

der Patientenverfügung zu verwenden. Gerät das Prinzip 

der Autonomie mit dem der Benefizienz und dem der Ge-

rechtigkeit in Widerspruch, folgen wir den Richtlinien der 

Schweiz. Akademie der Medizinischen Wissenschaften: 

Das Prinzip der Autonomie muss nicht respektiert werden, 

wo eine schwere Krankheit zum Tod führen könnte. 

Schlussfolgerungen
Patientenverfügungen sind im Fall von betagten Heimbe-

wohnern ein wichtiges, aber heikles Instrument. Die Be-

treuer sollten sie gewissenhaft anwenden und die Gefahr 

vermeiden, das Lebensende auf die Befolgung oberflächli-

cher Entscheidungen zu reduzieren. Man sollte sich immer 

bewusst sein, die Technik und ihre Instrumente sind blosse 

Modelle, die sich schlecht mit dem Alter und den Vorstel-

lungen von Gesundheit und Krankheit, von Leben und Tod 

vertragen. Der Weg zu Patientenverfügungen, die wirklich 

Werkzeuge der Befreiung und Autonomie sind, ist lang 

und voller Schwierigkeiten.

Les limites d’un tel instrument sont naturellement liées à 

la difficulté de prédire de manière réaliste une situation 

qui ne s’est pas encore produite et qui, lorsqu’elle se pro-

duira, s’inscrira dans un contexte clinique complexe, ainsi 

qu’à la question controversée de la validité des directives 

au cours du temps. Ces différents éléments soutiennent 

également la notion de désignation d’un «représentant 

thérapeutique» qui puisse se faire le porte-parole de la 

volonté du patient si ce dernier est privé de capacité de 

discernement.

Le respect des directives anticipées en gériatrie
Il nous paraît nécessaire de souligner que les directives 

anticipées sont avant tout un instrument de protection des 

droits des patients âgés, et qu’elles ne doivent donc pas 

être banalisées, ni réduites à un ensemble de considérations 

sur des décisions difficiles et complexes qui contraignent 

à une réflexion anticipée. Si son état de santé l’autorise, 

la personne âgée qui entre dans une maison de retraite 

se voit demander de formuler son testament biologique. 

Une première interrogation est donc liée à la manière dont 

on recueille ces volontés: faut-il privilégier une approche 

biographique, narrative, avec les risques qu’elle comporte 

d’accorder trop de place à l’interprétation de ceux qui se-

ront amenés à l’exécuter? Ou doit-on se limiter à soumettre 

un questionnaire respectueux de l’autonomie du patient, 

en considérant d’emblée qu’il est capable de comprendre 

les termes utilisés dans les questions? Sans aborder les 

questions purement éthiques, il est évident qu’une grande 

partie des questions suscitées par les directives anticipées 

ont trait à la compréhension de la dimension technique, 

surtout lorsque les enjeux sont liés aux représentations 

que la population âgée se fait de sujets aussi complexes 

et délicats que l’acharnement thérapeutique ou les soins 

en fin de vie. Si, d’une part, la notion de proportionnalité 

des soins (avec mise en balance des risques et bénéfices) 

peut sembler facile à comprendre, nul ne peut nier que 

la majorité des patients âgées institutionnalisés n’ont pas 

le savoir technique nécessaire pour prendre des décisions 

en véritable connaissance de cause. Sur le plan éthique, la 

fiabilité des directives se trouve donc grandement réduite 

lorsque ces dernières ont été exprimées par des personnes 

ne disposant pas d’une pleine connaissance des possibili-

Le droit à l’autodétermination est avant tout un droit qui se définit par sa né-

gative, puisqu’en médecine il consiste à défendre la valeur de l’autonomie du 

sujet, garantissant ainsi au patient la possibilité de refuser les propositions des 

soignants. A cet égard, les directives anticipées sont l’instrument conçu sur le plan 

légal pour étendre l’exercice de la liberté d’autodétermination aux situations dans 

lesquelles le sujet ne possède plus sa capacité de discernement.

Antonello Ambrosio, Francesco Bordoni, Valentina Di Bernardo, Roberto Malacrida

Directives anticipées en gériatrie: 

entre espoirs et dilemmes

(Résumé)
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tés techniques (incluant les risques et conséquences des 

interventions médicales). En ce qui concerne les personnes 

âgées institutionnalisées, l’obtention de prises de décision 

éclairées paraît donc difficilement réalisable. Toutefois, il 

serait tout aussi insatisfaisant de se féliciter d’un testament 

biologique en tant que tel sans vérifier avec son auteur la 

signification attribuée à des termes tels que réanimation 

ou acharnement thérapeutique.

En nous entretenant avec les personnes âgées, nous 

avons pu constater à nouveau que l’élément fondamen-

tal, dans la prise de décision, n’est pas lié à des éléments 

concrets à caractère technique ou scientifique, mais bien 

plutôt à l’espoir, c’est-à-dire à un sentiment qui échappe à 

toute objectivité et à toute quantification. En réalité, pour 

les personnes âgées, c’est la perte de tout espoir qui défi-

nit la frontière de l’acharnement thérapeutique.

Dans cette situation, il est indispensable que le person-

nel médical mette le plus grand soin à recueillir la vision 

existentielle des patients pour la traduire en directives an-

ticipées. Dans les cas où le principe d’autonomie s’oppose 

à ceux de bienfaisance et de justice, ce sont les directives 

de l’Académie suisse des sciences médicales qui s’appli-

queront ; ces directives prévoient en effet que le principe 

d’autonomie peut ne pas être respecté dans les situations 

où il existe une maladie suffisamment grave pour entraîner 

la mort.

Conclusion
Pour les personnes âgées vivant en institutions, les directi-

ves anticipées constituent un instrument important, mais 

difficile à appliquer. Les soignants devraient en mûrir l’ap-

plication afin de ne pas se borner, lors la dernière étape 

de la vie, à suivre des décisions prises superficiellement. 

Il faut demeurer conscient que la technique et ses instru-

ments sont des modèles qui s’accordent mal aux person-

nes âgées et à leurs idées sur la maladie et la santé sur la 

vie et la mort. La route menant à des directives anticipées 

qui soient véritablement un instrument de libération et 

d’autonomie est longue et pleine de difficultés. 

Congrès international
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Fachartikel
Miteinander werden wir es schon erkennen… – 
Ein Plädoyer für die Menschlichkeit

Einleitung
In der Öffentlichkeit wie auch in Fachkreisen erhalten Pa-

tientenverfügungen zunehmend Bedeutung. Zentraler 

Ausgangspunkt ist, dass Menschen im Falle einer Urteils-

unfähigkeit mit einer Patientenverfügung ihre Autonomie 

und Selbstbestimmung wahrnehmen können. Ziel ist, dass 

eine urteilsfähige Person mit einer Patientenverfügung ‹im 

Voraus› darüber verfügt, welchen medizinischen Massnah-

men sie im Fall einer Urteilsunfähigkeit zustimmen will und 

welchen nicht. Auch wird die Patientenverfügung als ein 

Kommunikationsinstrument zwischen PatientIn, Pflegen-

de, ArztIn und vertretenden Vertrauenspersonen verstan-

den (Entwurf SAMW, 2008). Es ist sinnvoll, für sich selbst, 

für die Angehörigen und die Betreuenden eine rechtliche 

Vorsorge für das eigene Lebensende vorausschauend zu 

bedenken. Hier tauchen aber auch Fragen zum Verständ-

nis von und dem Umgang mit Patientenverfügungen auf. 

Erscheint es realistisch, Situationen von Urteilsunfähigkeit 

zu antizipieren, rational wie emotional ‹vorwegzunehmen› 

und darüber zu verfügen, welche medizinischen Massnah-

men zu einem mehr oder weniger offen in der Zukunft 

liegenden Ereignis zu befürworten, respektiv abzulehnen 

sind? Das Erstellen einer Patientenverfügung verlangt 

selbstverständlich Gespräche, eine persönliche Auseinan-

dersetzung mit dem eigenen Leben und Sterben und doch 

ist davon auszugehen, dass der Mensch sich stets verän-

dert, sich die Kontextbedingungen häufig nochmals ver-

ändern und deshalb berücksichtigt werden muss, dass sich 

die persönliche Einstellung, Werte, das aktuelle Befinden, 

die Wünsche und Bedürfnisse des Menschen wie auch die 

Kontextbedingungen zum Zeitpunkt der Urteilsunfähig-

keit nochmals ganz anders abbilden können, als vorgän-

gig fiktiv angenommen worden war. Auch drängt sich die 

Frage auf, warum Patientenverfügungen eine ‹so zentrale› 

Funktion bei der Wahrnehmung der Selbstbestimmung 

der PatientInnen darstellt, sollte doch der gesamte Prozess 

von Interaktion, Begegnung, Beziehung und Kontextge-

staltung im Erleben von Gesundheit, Krankheit, Abschied, 

Sterben und Tod davon geprägt sein, die Autonomie und 

Selbstbestimmung von PatientInnen und BewohnerInnen 

wie auch ihrer An- und Zugehörigen stets in den Mittel-

punkt aller medizinischen Bemühungen und Unterlassun-

gen zu stellen. Es kann einen bedenklich stimmen, wenn 

der Ruf nach Patientenverfügungen in dem Mass zunimmt 

wie Letzteres vernachlässigt wird.

Wechselbad der Gefühle
Es verwundert, dass der Patientenverfügung am Ende ei-

nes menschlichen Lebens so viel Bedeutung beigemessen 

wird. In allen Phasen des Lebens, in besonderer Weise aber 

im Erleben von Gesundsein, Kranksein, Behinderung, Alte-

rung, Abschied, Sterben und Tod sollte es stets darum ge-

hen, miteinander eine Haltung und Kultur zu leben, welche 

den betroffenen Personen die Erfahrung zuteil werden las-

sen, dass sie nicht erst den Schlussakkord, sondern bereits 

die Ouvertüre, d.h. den gesamten Verlauf von Diagnose-, 

Behandlungs-, Rehabilitations- Nachbehandlungs- und 

Sterbephase auf ihre je eigene Art und Weise autonom 

und selbstbestimmt mitgestalten können. Die betroffene 

Person und nicht minder die Angehörigen erleben hier so 

etwas wie Wechselbäder von Gefühlen. Zählten häufig 

im Krankheitsverlauf einzig die medizinischen Daten (z.B. 

Laborwerte, Tumormarker, Röntgenbefunde, Studienbe-

richte etc.), zählen am Ende eines menschlichen Lebens 

persönliche Werte und Lebenseinstellungen. Erlebte sich 

eine betroffene Person im Medizinsystem häufig fremdbe-

stimmt, soll sie zum Schluss plötzlich selbstbestimmt über 

ihr Lebensende entscheiden (können). 

Motivationen klären
Patientenverfügungen werden zu Recht als Kommunikati-

onsinstrument zwischen PatientIn, Angehörige, Pflegende 

und ÄrztInnen deklariert. Sie laden ein, sich ganz persön-

lich mit dem eigenen Leben und Sterben auseinanderzu-

setzen. Sie leisten einen Beitrag dazu, dass der Mensch 

für sich selbst und seine Mitmenschen, seine ihm bedeut-

samen Werte und Handlungsweisen (er-)klärt. Häufig 

werden Patientenverfügungen aber aus anderen Motiva-

tionslagen heraus verfasst. Die Medien sind voll von antizi-

pierten Szenarien aus der Intensiv- und Notfallmedizin. Die 

Bevölkerung wird mit solchen Bildern und Berichten täglich 

konfrontiert und zunehmend angehalten, Patientenverfü-

gungen zu erstellen, um im Falle einer Urteilsunfähigkeit, 

die eigenen Werte und Wünsche einzufordern, resp. zu 

verteidigen. Geschürt werden Ängste, Verunsicherungen 

und Misstrauen, welche keine guten Ratgeber sind. Die 

Angst vor Schmerzen, vor einem unwürdigen Sterben, vor 

Abhängigkeit, Befürchtungen, unnötig am Leben erhalten 

zu werden, ‹an Schläuchen zu sterben›, bestimmen letzt-

lich die Motivation, eine Patientenverfügung zu erstellen. 

Es gibt inzwischen Langzeitpflegeeinrichtungen, die von 

allen neu eintretenden BewohnerInnen fordern, eine Pati-

entenverfügung zu erstellen. Schaut man näher hin, findet 

sich ein Dokument vor wie ein Lottoschein, auf dem ver-

schiedene Aspekte angekreuzt werden: Eine persönliche 

Auseinandersetzung, ein Gespräch haben nicht stattge-

funden. So besteht zumindest die Gefahr, mit dem Einsatz 

Es ist sinnvoll, für sich selbst, für die Angehörigen und die Betreuenden eine 

rechtliche Vorsorge für das eigene Lebensende vorausschauend zu bedenken. 

Hier tauchen aber auch Fragen zum Verständnis von und dem Umgang mit Pati-

entenverfügungen auf. Erscheint es realistisch, Situationen von Urteilsunfähigkeit 

zu antizipieren, rational wie emotional ‹vorwegzunehmen› und darüber zu verfü-

gen, welche medizinischen Massnahmen zu einem mehr oder weniger offen in 

der Zukunft liegenden Ereignis zu befürworten, respektive abzulehnen sind?

Cornelia Knipping

Miteinander werden wir es schon  

erkennen… – Ein Plädoyer für die 

Menschlichkeit 

Cornelia Knipping
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von Patientenverfügungen den letzten Willen statisch und 

formal zu ‹verwalten›, statt vielmehr miteinander von An-

gesicht zu Angesicht prozesshaft, konstant und individu-

ell zu ‹gestalten›. Zu erwähnen sind bspw. Fachverbände, 

Langzeitpflegeeinrichtungen oder Spitexorganisationen, 

welche sich bereits beispielhaft dafür einsetzen, dass Kli-

entInnen und BewohnerInnen schon sehr früh selbstbe-

stimmt ihre letzte Lebensphase mit gestalten. Negative 

Berichterstattungen schaden letztlich diesen vorbildlichen 

Bemühungen, welche es vielmehr zu würdigen und zu 

verbreiten gilt. Das Vertrauen in eine menschenfreundliche 

Betreuung und Begleitung am Ende eines menschlichen 

Lebens erfährt Verunsicherung. So wird «verfügt», ohne 

zu wissen, wie sich eine vorweggenommene Situation in 

der Realität letztlich darstellt und wie sie sodann von der 

betroffenen Person selbst erlebt wird. Die Tragweite der 

Patientenverfügung kann häufig gar nicht eingeschätzt 

und verstanden werden. Es erscheint unrealistisch, dass 

die verfügende Person in der Lage ist,  abzuschätzen, wel-

che Folgen die Patientenverfügung in einem bestimmten 

Krankheitszustand haben kann. Je klarer eine gesundheit-

liche Einschränkung ist, um so hilfreicher können allfällige 

Entwicklungen antizipiert, persönliche Vorstellungen nach 

sorgfältigen Aufklärungs-, Informations- und Beratungs-

gesprächen identifiziert werden. Je unklarer jedoch eine 

gesundheitliche Einschränkung ist, umso hypothetischer 

werden Szenarien antizipiert und davon abgeleitete Wil-

lensäusserungen und Entscheidungen können verhäng-

nisvoll sein. Die Gefahr einer schleichenden Euthanasie ist 

hier zumindest mit zu denken. 

Mitbestimmen über Leben und Tod – nicht erst am 
Ende eines Lebens 
Es drängt sich die Frage auf, warum erst auf das Lebensen-

de hin die Autonomie, das Selbstbestimmungsrecht so stark 

und zum Teil idealisiert favorisiert werden? Geht es mit der 

Diagnosestellung einer schweren Erkrankung für den be-

troffenen Menschen selbst nicht längst um Leben und Tod? 

Körperliche, seelische, soziale, kulturelle und spirituelle 

Verluste werden bereits vorgängig durchlitten und das bei 

noch ‹lebendigem Leibe›. Schaeffer (2003) beschreibt, dass 

schwerkranke Menschen und ihre Angehörigen häufig im 

Vorfeld ein ‹soziales› Sterben durchleiden, ehe es dann 

einmal an das physische Sterben geht. Welche Haltungen, 

Kulturen und Prozeduren prägen in einer Organisation die 

Interaktion mit den betroffenen Menschen? Was beinhal-

tet bereits mit der Diagnosestellung einer schwerwiegen-

den und fortschreitenden Erkrankung das Gespräch? Wel-

che ‹Werte› bestimmen die Inhalte der Kommunikation? 

Klie (2009) postuliert, dass es weniger darum geht, was im 

Detail (im Falle eines Falles) entschieden wird, als vielmehr, 

wann und wie etwas entschieden wird. Geht es letztlich 

nicht darum, sich das, was für den Menschen individuell in 

seinem Leben zählte, frühzeitig ‹erzählen› zu lassen? Wich-

tig ist also, bereits sehr früh fortlaufend und miteinander 

die persönlichen Werte und Wünsche zu identifizieren und 

diese sodann auf die ersten und die letzten Dinge bei Ein-

willigungsunfähigkeit zu übertragen. Das, was am Anfang 

und am Ende eines Krankheitsverlaufes zählt, ist nicht nur 

von den medizinischen Interventionen her zu definieren. 

Nicht nur die medizinischen Befunde als vielmehr das Be-

finden, die persönlichen Werte des Menschen, sein Lebens-

entwurf, sein Credo, seine persönlichen Vorstellungen von 

Gesund-Sein, Krank-Sein, von Sterbend-Sein, der ganze 

Lebenskontext müssen gleichermassen durchbuchstabiert 

und interagiert werden. Zu Recht wird darauf hingewiesen, 

dass Patientenverfügungen in regelmässigen Abständen 

aktualisiert werden sollten. Auf das aktuelle Datum und 

die Unterschrift wird besonders Wert gelegt. Noch bedeut-

samer erscheint jedoch, mit dem Menschen selbst in Bezie-

hung zu stehen und verlässlich an seiner Seite zu bleiben. 

Wo von Anfang an und im gesamten Verlauf der Behand-

lung, der Pflege und Begleitung nicht nur die Krankenge-

schichte, sondern die Geschichte des ganzen Menschen 

wirklich berücksichtigt wird, da bedarf es vielfach keiner 

Patientenverfügungen mehr weil die Selbst- und Mitbe-

stimmung des betroffenen Menschen stets im Mittelpunkt 

aller Bemühungen und Unterlassungen gestanden haben. 

Es geht wieder um die soziale Interaktion und Verbunden-

heit, es geht um das «in Beziehung Bleiben» bis zuletzt. 

Hinhören – und Hinsehen bis zuletzt
Dörner (2008) beschreibt eindrücklich die Empfehlung ei-

nes Neonatologen, Volker von Loewenich, wie mit Urteils-

unfähigkeit umgegangen werden kann: 

«Wenn ich zu einem Frühgeborenen gerufen werde, wo 
es um Leben oder Tod geht, dann unterhalte ich mich erst 
einmal mit ihm, was nämlich geht, und dadurch finden wir 
gemeinsam meistens schon heraus, ob der Frühgeborene 
bleiben oder gehen will» (Dörner, 2008, S. 4). 

Dörner mochte das fast nicht glauben, er musste sich aber 

im Nachhinein eingestehen, dass eine solche Unterhaltung 

tatsächlich möglich ist: als nämlich seine eigene Enkeltoch-

ter im Wachkoma lag. Es besteht die Gefahr, Patientenver-

fügungen eine zu grosse Bedeutung beizumessen, sich zu-

letzt mehr dem Buchstaben, dem Datum, der Unterschrift 

zuzuwenden und sich damit letztlich vom Menschen selbst, 

um den es geht, abzuwenden. Es gilt, Vertrauen herzustel-

len, Haltungen, Kulturen und Kompetenzen auszubilden, 

die es ermöglichen, wie Loewenich bestätigt, authentische 

Zugänge und Kommunikationswege zu suchen, um mit 

dem betroffenen Menschen in Beziehung zu treten und zu 

bleiben bis zuletzt. Auch geht es vor allen Dingen wieder 

darum, in den Einrichtungen selbst, beziehungsstiftende 

und menschenfreundliche Bedingungen zu gestalten. 

Von Bedeutung sein und Zugehörig sein – bis zuletzt 
Von Hilde Steppe (1996) stammt die Aussage, dass sie als 

eine der bedeutendsten Kompetenzen für die Pflege die 

hermeneutische Kompetenz erachtet. Selbstverständlich 

gilt diese Feststellung auch für alle anderen Berufsgrup-
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pen im Gesundheitswesen. Unter der hermeneutischen 

Kompetenz versteht sie die Fähigkeit, im Dialog mit den 

betroffenen Menschen zu erkennen und zu verstehen, 

was ihm in seinem momentanen Erleben und Befinden 

von Gesundsein und Kranksein existentiell ‹bedeutsam› 

erscheint und welchen tragenden Quellen er sich verbun-

den weiss (körperlich, seelisch, sozial, geistig, kulturell 

und spirituell). Nicht zuletzt geht es aber auch darum, 

welche Bedeutung dieser Mensch selbst in seinem Leben 

für sich und für andere hatte! Hermeneutische Anamne-

sen und Gespräche können eine hilfreiche Unterstützung 

sein, um holistisch zu erfassen, was dem Menschen be-

deutsam erscheint und was nicht. Es benötigt dazu her-

meneutische Kompetenzen, eine andere Art von Hören 

und Hin-hören, von Sehen und Hin-sehen, von Sprechen 

und Zu-sprechen, von Verstehen und Erkennen, um mit 

dem Menschen in einen hermeneutischen Dialog darüber 

zu kommen, was für ihn am Ende seines Lebens wahrhaft 

zählt. Diese Art von Begegnung schenkt Ansehen und 

Würdigung. Eine hermeneutische Anamnese mündet oft 

in eine Werteanamnese. Sie sollte bereits zu Anfang ei-

ner tiefgreifenden gesundheitlichen Störung oder eines 

zunehmend beschwerlichen Alterungsprozesses erho-

ben werden. Sie sollte in jeder Phase im Krankheitsver-

lauf im Lichte körperlicher, seelischer, sozialer, geistiger, 

kultureller und spiritueller Bedeutsamkeiten, bezogen 

auf die zu durchlebende Diagnosephase, Behandlungs-

phase, Rehabilitationsphase, Nachbehandlungsphase, 

Sterbephase) präsent sein. Ein hermeneutischer Dialog 

benötigt die Bereitschaft, sich radikal auf das Gegenüber 

einzulassen, sich ‹erzählen zu lassen›… Nicht zuletzt mag 

ein früh gestalteter hermeneutischer Dialog eine zen-

trale Hilfestellung sein, um im Falle der Rekonstruktion 

des mutmasslichen Willens, den Willen des betroffenen 

Menschen in einer Entscheidungssituation miteinander 

prozesshaft auszulegen und zu interpretieren. Klie (2009) 

bestätigt, dass die Suche nach dem mutmasslichen Wil-

len Deutungskompetenz, also hermeneutische Kompe-

tenz erfordert. 

Offene Häuser und Herzen bis zuletzt
Ein Sterben in Würde wird mit einer Patientenverfügung 

nicht automatisch in einen abgesicherten Modus ab-

gespeichert werden können. Bedeutsam sind vielmehr 

Beziehungs- und Betreuungsqualität, Zuverlässigkeit, So-

lidarität, Treue und Liebe der BegleiterInnen sowie men-

schenfreundliche Kontextbedingungen. Sie werden letzt-

lich darüber entscheiden, ob ein Mensch am Ende seines 

Lebens Würdigung erfährt oder nicht. Entscheidend ist eine 

solidarische und mitverantwortliche, eine radikal lebens-

bejahende Achtung vor dem Werden, Sein und Vergehen 

menschlichen Lebens in den verschiedensten Facetten ge-

sundheitlicher Einschränkung, Alterung, Gebrechlichkeit 

und Fragilität bis zuletzt. Eine gesetzliche Regelung für 

Patientenverfügungen erscheint nicht die Lösung, um die 

Selbstbestimmung und Würde eines Menschen am Ende 

seines Lebens über Paragraphen zu sichern. Es braucht 

wieder Häuser und Herzen, welche Menschen am Ende 

ihres Lebens willkommen heissen, damit die Menschen 

wieder dort leben und sterben können, wo sie hingehören 

(Dörner, 2008). Es ist an uns, miteinander wieder men-

schenfreundliche und lebensbejahende Beziehungen und 

Bedingungen zu gestalten. Es ist an uns, miteinander wie-

der das Leben und Leiden zu teilen, um die Schönheit und 

Einmaligkeit, die Daseinsberechtigung und Würde dieser 

Menschen am Ende ihres Lebens unnachgiebig zu beken-

nen und zu schützen bis zuletzt. 

Literatur kann bei der Autorin erfragt werden.   

Korrespondenz

Cornelia Knipping

MAS Palliative Care

www.institut-neumuenster.ch

c.knipping@bluewin.ch
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Ensemble, nous y verrons plus clair… Articles originaux

Les directives anticipées prennent une importance crois-

sante aussi bien dans les milieux professionnels qu’auprès 

du grand public. Elles ont pour but de permettre à une 

personne douée de discernement de prendre ses disposi-

tions «à l’avance» quant aux interventions médicales dont 

elle souhaiterait bénéficier ou, à l’inverse, qu’elle souhaite-

rait éviter, au cas où elle serait privée de sa capacité de dis-

cernement (et donc de sa capacité de décision). On peut 

toutefois s’interroger: est-il vraiment réaliste de se projeter 

dans des situations où l’on serait privé de sa capacité de 

discernement, d’anticiper ses réactions aux niveaux aussi 

bien rationnel qu’émotionnel, et de déterminer sur cette 

base les interventions médicales qu’on approuverait ou 

qu’on rejetterait dans le contexte d’un événement qu’on 

peut plus ou moins imaginer se produire dans le futur? Il 

peut paraître surprenant que ce soit à l’occasion des fins 

de vie qu’on accorde tant d’importance aux directives an-

ticipées. Dans toutes les phases de l’existence humaine, 

mais en particulier dans les domaines qui touchent à la 

santé, à la maladie, au handicap, au vieillissement, aux sé-

parations, aux deuils, à la fin de vie et à la mort, il paraît 

essentiel de préserver des liens fondés sur une culture et 

des valeurs partagées, afin que les personnes concernées 

puissent rester partie prenante et donner leur avis quant 

aux soins prodigués d’un bout à l’autre, incluant diagnos-

tic, traitements, réadaptation et suites de soins, jusqu’à la 

fin de leur vie.

En relation jusqu’au bout
Les directives anticipées sont souvent l’expression de crain-

tes alimentées par des média enclins à refléter des scènes 

de médecine d’urgence et de soins intensifs engendrant 

angoisse et méfiance, deux émotions qui sont mauvaises 

conseillères. La peur de souffrir, de mourir dans les souf-

frances, la peur de la dépendance et d’être maintenu en 

vie dans des conditions dégradantes motivent à rédiger des 

directives anticipées. Or, les directives anticipées devraient 

se fonder sur toute l’histoire d’un être humain et non pas 

seulement procéder de peurs parfois fantasmatiques. On ne 

peut s’empêcher de se demander pourquoi il faudrait atten-

dre d’être en fin de vie pour faire respecter son autonomie 

et son droit à l’autodétermination. Pour une personne ap-

prenant qu’elle souffre d’une maladie incurable, ne s’agit-

il pas dès le début d’une question de vie et de mort? Les 

pertes aux niveaux physique, psychique, social, culturel et 

spirituel commencent bien avant la fin de vie proprement 

dite. Schaeffer (2003) a montré que les personnes grave-

ment malades font souvent l’expérience d’une «mort so-

ciale» précédant l’approche de la mort physique. À quelles 

valeurs, à quelle culture pouvons-nous nous référer pour 

que le dialogue avec le malade aborde les questions d’auto-

nomie et de droit à l’autodétermination dès l’annonce du 

diagnostic? Si l’on considère comme souhaitable que, dès le 

début, non seulement l’histoire de la maladie, mais celle de 

toute la vie passée soient prises en compte dans le déroule-

ment des traitements, des soins et de l’accompagnement, 

nous n’avons pas tant besoin de directives anticipées que de 

l’interaction sociale et du lien avec le malade – l’essentiel est 

de rester en relation jusqu’à la fin.

Prêter son oreille et son regard, jusqu’au bout
Dörner (2008) livre une description saisissante de la ma-

nière dont le néonatologue Volker von Loewenich recom-

mande de procéder en cas d’incapacité de discernement: 

«Lorsque je suis appelé auprès d’un nouveau-né pour 
une question de vie ou de mort, je commence toujours 
par m’entretenir avec lui – cela en effet est possible – et de 
cette manière nous finissons la plupart du temps par dé-
couvrir ensemble si le nouveau-né préfère rester ou partir.» 
(Dörner, 2008, S. 4). 

Dörner a beau avoir de la peine à y croire, il doit bien recon-

naître qu’un tel dialogue est effectivement possible lorsque 

sa propre petite-fille se trouve dans un coma éveillé.

Savoir entendre l’essentiel – jusqu’au bout 
C’est Steppe (1996) qui a défini la compétence hermé-

neutique comme l’une des compétences essentielles dans 

les soins infirmiers. Ce constat est bien entendu aussi va-

lable pour d’autres soignants. Par compétence herméneu-

tique, elle entend la capacité, lors du dialogue avec une 

personne malade, à reconnaître et entendre quels aspects 

de son expérience de vie en bonne santé et de maladie 

sont «significatifs» sur le plan existentiel. L’anamnèse et 

les entretiens herméneutiques peuvent se révéler une aide 

précieuse dans l’appréhension holistique de ce qui est im-

portant ou non pour le malade. Les compétences hermé-

neutiques sont indispensables pour développer une autre 

sorte d’écoute et d’attention, une autre sorte de regard, 

de compréhension et d’appréhension, qui permettent de 

se mettre d’accord avec la personne malade sur ce qui 

compte vraiment pour elle à l’approche de sa mort. Enfin, 

et là n’est pas son moindre intérêt, la construction préco-

ce d’un dialogue herméneutique peut aider à reconstituer 

la volonté supposée d’une personne dans les situations où 

il est nécessaire, pour prendre une décision, d’interpréter 

ensemble les données disponibles sur cette volonté sup-

posée (Klie 2009). 

Les directives anticipées prennent une importance croissante aussi bien dans les 

milieux professionnels qu’auprès du grand public. On peut toutefois s’interroger: 

est-il vraiment réaliste de se projeter dans des situations où l’on serait privé de sa 

capacité de discernement, d’anticiper ses réactions aux niveaux aussi bien ration-

nel qu’émotionnel, et de déterminer sur cette base les interventions médicales 

qu’on approuverait ou qu’on rejetterait dans le contexte d’un événement qu’on 

peut plus ou moins imaginer se produire dans le futur?

Cornelia Knipping

Ensemble, nous y verrons plus clair… 

(Résumé)
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Des portes et des cœurs ouverts jusqu’au bout
Le fait d’avoir rédigé des directives anticipées n’offre pas 

automatiquement la garantie de mourir dans la dignité, 

et il ne semble pas non plus que des prescriptions légales 

soient la solution pour assurer à la personne malade son 

droit à l’autodétermination en fin de vie. À nouveau, ce 

sont bien plutôt des lieux de vie et de la chaleur humaine 

qui sont nécessaires pour accueillir les personnes en fin de 

vie et leur offrir la possibilité de vivre et de mourir selon 

leurs valeurs (Dörner 2008). C’est donc à nous qu’il revient 

d’aménager des conditions et des relations placées sous 

le signe de la vie et de la fraternité humaine, saluant ainsi 

la beauté et la singularité, la légitimité et la dignité des 

personnes en fin de vie, toutes qualités que nous sommes 

décidés à protéger jusqu’à la fin. 

Le direttive anticipate assumono un’importanza crescente 

sia nelle cerchie dei professionisti sia nel grande pubblico. 

Il loro scopo è di permettere ad una persona capace di di-

scernimento di prendere le sue disposizioni ‹in anticipo› a 

proposito delle possibilità terapeutiche di cui desidererebbe 

beneficiare o, al contrario, che desidererebbe evitare nel 

caso in cui fosse privata della sua capacità di discernimen-

to (cioè della sua capacità di prendere decisioni). Ci si può 

porre la domanda: è veramente realistico pensare di poter-

si proiettare in situazioni in cui si è privi di discernimento, 

di anticipare le proprie reazioni sia a livello razionale che 

emozionale, e poi di determinare su questa base quali sono 

gli interventi medici che sarebbero accettabili o meno nel 

caso di un evento che potrebbe eventualmente manifestar-

si nel futuro? Può sembrare sorprendente che si accordi 

tanta importanza alle direttive anticipate alla fine della vita 

di una persona. In tutte le fasi dell’esistenza umana, ma 

in particolare nelle esperienze che riguardano la salute, la 

malattia, l’handicap, l’invecchiamento, le separazioni, il lut-

to, la fine della vita e la morte è essenziale preservare dei 

legami fondati su una cultura e dei valori condivisi, affinché 

le persone interessate possano essere attive e manifestare 

la loro opinione a proposito delle cure prodigate in tutte le 

fasi, dalla diagnosi, ai trattamenti, alla riabilitazione e alla 

continuazione delle cure fino alla fine della loro vita. 

In relazione fino alla fine
Le direttive anticipate sono spesso l’espressione di paure 

alimentate dai media inclini a rappresentare delle scene 

di medicina d’urgenza e di cure intensive che generano 

angoscia e diffidenza, due sentimenti che non sono buoni 

consiglieri. La paura del dolore, di morire nella sofferenza, 

la paura della dipendenza e di essere mantenuto in vita in 

condizioni prive di dignità motivano a redigere delle diret-

tive anticipate. Le direttive anticipate dovrebbero fondarsi 

su tutta la storia di un essere umano e non dovrebbero 

essere la conseguenza di paure fantasmatiche. Non ci si 

può impedire di domandarsi perché si debba aspettare 

di essere in fine di vita per far rispettare la propria auto-

nomia e il proprio diritto all’autodeterminazione. Per una 

persona che viene informata di avere una grave malattia, 

non si tratta sin dall’inizio di una questione di vita e di 

morte? Le perdite a livello fisico, psichico, sociale, culturale 

e spirituale cominciano molto prima della fine della vita 

propriamente detta. Schaeffer (2003) ha mostrato che le 

persone gravemente ammalate fanno spesso l’esperienza 

di una «morte sociale» prima che si avvicini la morte fisica. 

A quali valori, a quale cultura possiamo riferirci affinché 

il dialogo con il malato affronti i temi dell’autonomia e 

del diritto all’autodeterminazione sin dall’annuncio della 

diagnosi? Se riteniamo auspicabile che, sin dall’inizio, non 

solo la storia della malattia, ma quella di tutta la vita della 

persona sia presa in considerazione nel decorso dei tratta-

menti, delle cure e dell’accompagnamento, non avremo 

tanto bisogno di direttive anticipate quanto dell’interazio-

ne sociale e del legame con il malato – l’essenziale è di 

restare in relazione fino alla fine. 

Prestare attenzione e ascolto fino alla fine
Dörner (2008) fornisce una descrizione impressionante 

del modo in cui il neonatologo Volker von Loewenich 

raccomanda di procedere in caso di incapacità di discer-

nimento: 
«Quando vengo chiamato accanto a un neonato per una 

questione di vita o di morte, la prima cosa che faccio è in-
trattenermi con lui, cosa che è in effetti possibile, e così la 

Le direttive anticipate assumono un’importanza crescente sia nelle cerchie dei 

professionisti sia nel grande pubblico. Ci si può porre la domanda: è veramente 

realistico pensare di potersi proiettare in situazioni in cui si è privi di discernimen-

to, di anticipare le proprie reazioni sia a livello razionale che emozionale, e poi di 

determinare su questa base quali sono gli interventi medici che sarebbero accet-

tabili o meno nel caso di un evento che potrebbe eventualmente manifestarsi nel 

futuro?

Cornelia Knipping

Insieme, ci vedremo più chiaro…

(Riassunto)
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maggior parte delle volte finiamo per scoprire insieme se il 
neonato preferisce restare o partire» (Dörner, 2008, S. 4). 

Dörner era molto scettico, ma ha dovuto riconoscere che 

un tale dialogo è effettivamente possibile quando la sua 

nipotina si è trovata in stato di coma vigile. 

Saper ascoltare l’essenziale fino alla fine 
Steppe (1996) ha definito la competenza ermeneutica 

come una delle competenze essenziali delle cure infermie-

ristiche. Questa osservazione vale evidentemente anche 

per altre professioni in ambito sanitario. Con competenza 

ermeneutica l’autrice intende la capacità, durante il dialo-

go con una persona ammalata, di riconoscere e di com-

prendere quali aspetti della sua esperienza di vita in buona 

salute e nella malattia sono ‹significativi› sul piano esisten-

ziale. L’anamnesi e i colloqui ermeneutici possono rivelarsi 

un aiuto prezioso nell’apprensione olistica di ciò che è im-

portante e ciò che non lo è per il malato. Le competenze 

ermeneutiche sono indispensabili per sviluppare un altro 

modo di prestare ascolto e attenzione, un altro genere di 

sguardo, di comprensione e di apprensione, che consen-

te di mettersi d’accordo con la persona malata su ciò che 

conta veramente per lei all’avvicinarsi della fine della sua 

vita. Non da ultimo, la costruzione precoce di un dialogo 

ermeneutico può aiutare a ricostruire la volontà presunta 

di una persona nelle situazioni in cui, per prendere una 

decisione, è necessario interpretare gli elementi disponibili 

di questa volontà presunta (Klie 2009). 

Delle porte e dei cuori aperti fino alla fine
Il fatto di aver redatto delle direttive anticipate non offre 

automaticamente la garanzia di morire nella dignità e le 

prescrizioni legali non sembrano essere la soluzione per as-

sicurare alla persona ammalata il suo diritto all’autodeter-

minazione in fine di vita. Sono piuttosto i luoghi di vita, il 

calore umano ad essere necessari per accogliere le persone 

in fine di vita e per offrire loro la possibilità di vivere e mo-

rire secondo i loro valori (Dörner, 2008). Spetta dunque a 

noi creare delle condizioni e delle relazioni all’insegna della 

vita e della fraternità umana e spetta ancora a noi condivi-

dere la vita e la sofferenza affinché la bellezza e la singola-

rità, la legittimità e la dignità di una persona alla fine della 

sua vita siano considerate e protette fino alla fine. 
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Wie verbindlich ist eine Patientenverfügung? − 
Rechtliche Situation in der Schweiz Fachartikel

Aktuelle Rechtslage: Kantonal unterschiedliche 
Regelungen 
Jede medizinische Behandlung stellt einen Eingriff in die 

Integrität der betroffenen Personen dar, die grundsätzlich 

nur rechtmässig ist, wenn der Patient in den Eingriff ein-

gewilligt hat. Wie sieht es aber aus, wenn der betroffene 

Patient nicht mehr selbst in der Lage ist, eine Einwilligung 

zu geben? An die Stelle der Einwilligung des Patienten 

müssen dann notgedrungen «Surrogate» treten. Dabei 

kann es sich um eine Entscheidung der Vormundschafts-

behörde, eine schriftlich abgefasste früher gegebene Ein-

willigung («Patientenverfügung»), eine Einwilligung durch 

Vertreter des Patienten oder eine mutmassliche Einwilli-

gung handeln. Wie sind diese Surrogate zu gewichten? 

Die aktuelle Situation ist unübersichtlich. Gesetzliche 

Regelungen zur Patientenverfügung und zur Vertretung 

von Patienten durch Angehörige bestehen bislang erst auf 

kantonaler Ebene und nicht in allen Kantonen. Ausserdem 

sind die bestehenden Regelungen sehr unterschiedlich 

ausgestaltet. So hält beispielsweise das zürcherische Pa-

tientinnen- und Patientengesetz2 in § 20 fest, dass ein in 

urteilsfähigem Zustand zum Voraus geäusserter Wille be-

rücksichtigt wird, wenn er klar dokumentiert ist und keine 

Anhaltspunkte dafür bestehen, dass er sich seit seiner Äu-

sserung geändert hat. Das entsprechende Genfer Gesetz3 

gewichtet die Patientenverfügung demgegenüber wie 

folgt: «Le professionnel de la santé doit respecter la volon-

té que le patient a exprimée par des directives, pour autant 

que ce dernier se trouve dans une situation qu’elles pré-

voient.» Falls der behandelnde Arzt vermutet, dass der in 

der Patientenverfügung geäusserte Wille nicht mehr dem 

aktuellen Willen des Patienten entspricht, muss er in Genf 

gar die Vormundschaftsbehörde anrufen (Art. 49). 

Hinter den verschiedenen Regelungen stehen unter-

schiedliche Auffassungen bezüglich Verbindlichkeit der 

Patientenverfügung. Eine Formulierung, nach welcher der 

in der Patientenverfügung geäusserte Willen zu berück-

sichtigen ist, bringt zum Ausdruck, dass die Patienten-

verfügung eine gewichtige Rolle bei der Ermittlung des 

mutmasslichen Willens spielt und in die Entscheidungs-

findung einbezogen werden muss. Demgegenüber steht 

eine Auffassung, nach welcher die Patientenverfügung 

eine verbindliche Willensäusserung des Patienten ist, die 

als verbindliche Zustimmung respektive Ablehnung zu ei-

ner Behandlung gilt. 

Kantonal unterschiedliche Regelungen bestehen auch 

in Bezug auf das Vertretungsrecht des Patienten durch 

Angehörige oder ihm nahestehende Personen, wenn 

kein gesetzlicher Vertreter (Eltern oder Vormund) vor-

handen ist. So räumen einige Kantone in kantonalen Ge-

sundheitsgesetzen nahen Angehörigen das Recht ein, für 

die urteilsunfähige Person die Zustimmung zu einer me-

dizinischen Massnahme zu erteilen4, in anderen Kanto-

nen wird die Entscheidungsbefugnis der Ärztin oder dem 

Arzt eingeräumt; wobei die Angehörigen einbezogen 

werden.5 Im Kanton Basel-Stadt muss in einer solchen Si-

tuation die Vormundschaftsbehörde einbezogen werden, 

sofern der Eingriff mit «gewissen Risiken» verbunden ist 

und der Einbezug der Behörde «tunlich» und innert nütz-

licher Frist möglich ist.6

Angesichts dieser Ausgangslage müssen sich Ärztin-

nen und Ärzte heute an erster Stelle über die allfälli-

gen auf kantonaler Ebene bestehenden Regelungen zur 

Patientenverfügung und zur Stellvertretung bei Urteils-

unfähigkeit informieren. Dort, wo eine kantonale Rege-

lung fehlt, gelten die aus dem Bundesrecht abgeleiteten 

Grundsätze. So lässt sich für Ehepartner sowie für El-

tern und Kinder7 aus der allgemeinen gesetzlichen Bei-

standspflicht eine Mitwirkungspflicht respektive auch 

ein Recht auf Anhörung ableiten. Zum Teil dienen auch 

die Bestimmungen zur Geschäftsführung ohne Auftrag8 

als Rechtfertigung für Handlungen von Angehörigen 

oder des Arztes. In Bezug auf die Patientenverfügung 

gilt, dass sie berücksichtigt werden muss:9 Je konkreter 

sie auf die aktuelle medizinische Situation zutrifft, des-

to gewichtiger ist ihre Rolle im Entscheidungsprozess. 

Dies hat die Schweizerische Akademie der Medizini-

schen Wissenschaften (SAMW) auch in diversen medizi-

nisch-ethischen Richtlinien festgehalten, zuletzt in den 

Grundsätzen zum Recht der Patientinnen und Patienten 

Die aktuelle Situation ist unübersichtlich: Gesetzliche Regelungen zur Patienten-

verfügung und zur Vertretung von Patienten durch Angehörige bestehen bislang 

erst auf kantonaler Ebene und nicht in allen Kantonen. Mit der Revision des Vor-

mundschaftsrechts (Erwachsenenschutz, Personenrecht und Kindsrecht) hat der 

Bundesgesetzgeber die Patientenverfügung und die Stellvertretung durch Ange-

hörige nun auf gesamtschweizerischer Ebene gesetzlich verankert. 

Lic. iur. Michelle Salathé, MAE1

Wie verbindlich ist eine Patienten- 

verfügung? − Rechtliche Situation in der 

Schweiz 

Lic. iur. Michelle Salathé

1 Stellv. Generalsekretärin der Schweizerischen Akademie der Medizini-
schen Wissenschaften (SAMW).

2 Patientinnen- und Patientengesetz vom 5. April 2004, § 20 und 21.
3 Loi concernant les rapports entre membres des professions de la santé et 

patients vom 6.12.1987, Art. 48 und 49.

4 Z.B. Jura, Tessin, Neuenburg. 
5 Z.B. Aargau, Bern, Luzern.
6 Verordnung Spitalgesetz vom 4. Mai 1982, § 13 Abs. 3. 
7 Art. 159 ZGB sowie Art. 272 ZGB.
8 Art. 419 ff. Obligationenrecht.
9 Vgl. z.B. Art. 9 des von der Schweiz ratifizierten Übereinkommens zum 

Schutz der Menschenrechte und der Menschenwürde im Hinblick auf die 
Anwendung von Biologie und Medizin: «Kann ein Patient im Zeitpunkt 
der medizinischen Intervention seinen Willen nicht äussern, so sind die 
Wünsche zu berücksichtigen, die er früher im Hinblick auf eine solche 
Intervention geäussert hat.»
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auf Selbstbestimmung.10 Die Richtlinien der SAMW sind 

rechtlich zwar nicht verbindlich, haben aber als «soft 

law» − insbesondere auch für die Rechtssprechung − 

eine Bedeutung in Bereichen, in welchen gesetzliche 

Regelungen bislang fehlen oder zu wenig detailliert 

sind.11 Durch Aufnahme in die Standesordnung der Ver-

bindung der Schweizer Ärztinnen und Ärzte (FMH) wer-

den die Richtlinien für die Mitglieder der FMH zudem zu 

verbindlichem Standesrecht. 

Neues Erwachsenenschutzrecht: Verankerung der 
Patientenverfügung im Bundesrecht

Im Rahmen einer umfassenden Revision des Vormund-

schaftsrechts (Erwachsenenschutz, Personenrecht und 

Kindsrecht), welches seit 1912 praktisch unverändert 

geblieben ist,12 hat der Bundesgesetzgeber die Patien-

tenverfügung und die Stellvertretung durch Angehörige 

nun gesetzlich verankert. Aufgrund der in den Kantonen 

notwendigen Anpassungen im Bereich der bisherigen 

Vormundschaftsbehörden (neu: Erwachsenenschutzbe-

hörden) ist der Zeitpunkt des Inkrafttretens jedoch noch 

offen.13

Die Neuregelung gibt der Patientenverfügung ein grös- 

seres Gewicht als einige der bisherigen kantonalen Re-

gelungen. Gemäss Art. 370 ZGB kann die urteilsfähige 

Person in einer Patientenverfügung festlegen, welchen 

medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer Urteilsunfä-

higkeit zustimmt oder nicht zustimmt. Die Ärztin bzw. 

der Arzt muss der Patientenverfügung entsprechen, es 

sei denn, diese verstosse gegen gesetzliche Vorschriften 

oder es liegen ernsthafte Anhaltspunkte dafür vor, dass 

der Verfassende die Patientenverfügung nicht freiwillig 

erstellt hat oder ihr Inhalt nicht mehr dem mutmasslichen 

Willen des Verfassers entspricht. In einer solchen Situati-

on ist der Arzt rechenschaftspflichtig. Wenn er eine Pa-

tientenverfügung nicht befolgt, muss er dies im Patien-

tendossier festhalten und begründen (Art. 372 Abs. 2). 

Verstärkt wird die Gewichtung der Patientenverfügung 

noch durch die Bestimmung, wonach jede der Patientin 

oder dem Patienten nahestehende Person an die Erwach-

senenschutzbehörde gelangen kann, wenn sie glaubt, 

dass der Patientenverfügung nicht entsprochen wird 

und die Interessen der verfügenden Person gefährdet 

oder nicht mehr gewahrt sind (Art. 373 ZGB). Das Ver-

fassen einer Patientenverfügung ist nicht auf bestimm-

te Situationen der Urteilsunfähigkeit beschränkt (z.B. 

Sterbephase) und schliesst auch bestimmte Situationen 

nicht aus (z.B. Wachkoma). Der Verfasser kann über alle 

medizinischen Massnahmen, die beim Urteilsfähigen der 

Zustimmung bedürfen, im Voraus im Rahmen einer Pati-

entenverfügung bestimmen. In der Patientenverfügung 

kann er zudem eine natürliche Person (Vertretungsper-

son) bezeichnen, die im Fall der Urteilsunfähigkeit über 

die medizinische Behandlung entscheidet. Der Verfasser 

der Patientenverfügung kann ihr in der Patientenverfü-

gung konkrete Anweisungen erteilen.

Neu wird auch die Stellvertretung bei Urteilsunfähigkeit 

geregelt. Liegt in einer Situation der Urteilsunfähigkeit 

eine Patientenverfügung vor, gilt sie an erster Stelle. Falls 

ein Patient keine Vertretungsperson eingesetzt hat, sollen 

neu automatisch − in einer gesetzlich vorgeschriebenen 

Reihenfolge − Ehegatten, die Partnerin oder der Partner, 

Nachkommen, Eltern und Geschwister, die der urteilsunfä-

higen Person regelmässig und persönlich Beistand leisten, 

die Entscheidungen über medizinischen Massnahmen tref-

fen (Art. 378 ZGB). 

Die SAMW hat vor Kurzem medizinisch-ethische Richtlini-

en zum Thema «Patientenverfügung» ausgearbeitet.14 Die-

se richten sich an die Ärzteschaft und Pflegefachpersonen, 

welche Patienten beim Verfassen von Patientenverfügun-

gen beraten und Patientenverfügungen in einer konkreten 

Entscheidungssituation umsetzen; angesprochen sind aber 

auch Personen, die eine Patientenverfügung verfassen. Die 

Richtlinien gehen auf die Inhalte einer Patientenverfügung 

ein und zeigen auf, welche Punkte beim Verfassen und in 

der konkreten Anwendung beachtet werden sollten. Auch 

mit einer gesetzlich verankerten, hohen Verbindlichkeit 

kann eine Patientenverfügung in der Praxis nur dann zur 

Anwendung kommen, wenn in der konkret zu beurteilen-

den Situation der Wille des Patienten klar ersichtlich ist. 

Aus diesem Grund empfehlen die SAMW-Richtlinien ins-

besondere auch die Beschreibung der individuellen Werte, 

Wünsche, Ängste und Erwartungen in Bezug auf Gesund-

heit und Krankheit (sog. persönliche Werthaltung) in der 

Patientenverfügung. Diese Angaben können als Orientie-

rung dienen in Situationen, in welchen nicht absehbar ist, 

ob eine medizinische Behandlung erfolgreich ist, oder in 

welchen sich der Verfügende nicht explizit zu spezifischen 

medizinischen Massnahmen geäussert hat. Eine Beratung 

durch den Hausarzt oder eine andere kompetente Person 

kann den Verfasser einer Patientenverfügung unterstützen 

und adäquat über mögliche Verläufe einer Krankheit und 

therapeutische Handlungsoptionen informieren. Im Be-

reich der Palliative Care wird dies teilweise im Rahmen von 

spezifischen «Behandlungsvereinbarungen»15 zwischen 

Patient und medizinischem Betreuungsteam, eine speziel-

len Form der Patientenverfügung, realisiert. 

Schliesslich sprechen die Richtlinien auch jene schwieri-

gen Umstände an, in welchen das Behandlungs- und Be-

treuungsteam oder die Angehörigen sich nicht sicher sind, 

10 Z.B. Recht der Patientinnen und Patienten auf Selbstbestimmung. 
Medizinisch-ethische Grundsätze der SAMW (2005).

11 Rüetschi David (2004): Die Medizinisch-ethischen Richtlinien der SAMW 
aus juristischer Sicht. Schweiz. Ärztezeitung 85 Nr. 23, S. 1222-1225.

12 Hinzugefügt wurden einzig die Bestimmungen über die fürsorgerische 
Freiheitsentziehung Art. 397 a-f ZGB.

13 Frühester Zeitpunkt ist der 1. Januar 2012.
14 Ab Ende Mai unter www.samw.ch/Ethik/Richtlinien abrufbar.
15 In der Literatur als sog. «Advanced Care Planning» bezeichnet.
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ob die Patientenverfügung noch dem mutmasslichen Wil-

len eines Patienten entspricht. Sie geben Anhaltspunkte, 

in welchen Situationen die Möglichkeit einer nachträgli-

chen Willensänderung geprüft werden sollte, halten aber 

auch fest, dass ein Abweichen von der Patientenverfügung 

im Patientendossier festgehalten und begründet werden 

muss. Ebenso geben die Richtlinien dem Behandlungs-

team Hilfestellungen für das Vorgehen, wenn die involvier-

ten Parteien sich nicht einig sind über die Auslegung einer 

Patientenverfügung.

Zwar machen heute noch wenige Patientinnen und Pati-

enten Gebrauch von der Möglichkeit, ihren Willen in einer 

Patientenverfügung festzuhalten, und Ärztinnen und Ärz-

te sind sich nicht immer sicher, wie verbindlich eine Pati-

entenverfügung ist. Die Schaffung einer einheitlichen und 

transparenten Rechtslage durch das neue Erwachsenen-

schutzrecht wird das Instrument «Patientenverfügung» 

aber stärken. Sie ist auch sinnvoll, weil die heutigen, kan-

tonal unterschiedlichen Regelungen sowohl für Patienten 

als auch für das medizinische Betreuungsteam unbefriedi-

gend und verwirrend sind.

Korrespondenz:

Michelle Salathé

Schweiz. Akademie der 

Medizinischen Wissenschaften (SAMW)

Petersplatz 13

4051 Basel

m.salathe@samw.ch

SPITEX BERN ist ein dynamisches, zukunftsorien-
tiertes Unternehmen im Herzen von Bern, mit rund 
400 Mitarbeitenden. Möchten Sie mithelfen, den 
pflege- und hilfebedürftigen Menschen in ihrem Zu-
hause bessere Lebensbedingungen zu schaffen? 

Für das Spezialteam Spitalexterne Onkologie- und 
Palliativpflege SEOP suchen wir zur Ergänzung ab 
sofort oder nach Vereinbarung eine/n 

Pflegefachfrau/Pflegefachmann 
Onkologie/Palliation (30 – 50 %) 

Sie stellen zusammen mit Ihren KollegInnen die spi-
talexterne Onkologie- und Palliativpflege sicher und 
helfen mit, unsere Mitarbeitenden in den Betrieben 
zu befähigen, Tumor- und Palliativpatienten zeit- 
und fachgerecht zu pflegen und zu betreuen. Sie 
wirken aktiv bei der Weiterentwicklung des Dienstes 
mit und sind eventuell daran interessiert, Stellvertre-
tungsaufgaben der Leitung zu übernehmen.  

Sie bringen vorzugsweise eine abgeschlossene Be-
rufsausbildung Höfa I Onkologie/Palliativpflege oder 
langjährige Berufserfahrung in Onkologie und Pallia-
tivpflege mit und sind mit Führungserfahrung und 
konzeptionellen Fähigkeiten ausgestattet. Zur Opti-
mierung der Patientenbetreuung und Sicherstellung 
des aktuellen Wissens ergänzen Sie idealerweise 
Ihr Teilzeitpensum bei SPITEX BERN mit einer 
zweiten Anstellung mit Schwergewicht Onkolo-
gie/Palliation. Der PW-Ausweis ist Bedingung. 

Sie treffen ein nicht alltägliches Arbeitsumfeld mit 
hohem Selbständigkeitsgrad an. 

Wir freuen uns auf Ihre Bewerbung und auf Sie! 
Ihre vollständige Bewerbung schicken Sie bitte an 
Ursula Rohner, Fachspezialistin Human Resources. 
Direkte Telefonnummer 031 388 50 44. 

SPITEX BERN 
Human Resources Management 
Könizstrasse 60 
Postfach 450 
3000 Bern 5 
Tel. 031 388 50 50 
www.spitex-bern.ch

Inserat
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La situation actuelle: des règlementations cantonales 
divergentes
La situation actuelle est confuse. Une législation concer-

nant les directives anticipées ou les représentants théra-

peutiques n’existe actuellement qu’au niveau cantonal 

et ceci uniquement dans certains cantons. De plus, les 

dispositions actuelles sont très diverses et expriment des 

conceptions différentes quant au caractère contraignant 

des directives anticipées. Si, selon certaines formulations, 

la volonté exprimée dans des directives anticipées doit être 

prise en considération, cela signifie que celle-ci joue un 

rôle important dans la détermination de la volonté présu-

mée du patient et doit donc être considérée au moment 

de la prise de décisions. A l’opposé, d’autres dispositions 

considèrent les directives anticipées comme une expres-

sion définitive de la volonté du patient, par laquelle celui-ci 

accepte ou refuse définitivement un traitement. Les dispo-

sitions cantonales diffèrent également quant au droit de 

la famille ou de proches à représenter un patient lorsqu’il 

n’existe pas de représentant légal (parents ou tuteur). Ac-

tuellement, les médecins doivent donc commencer par 

s’informer sur les dispositions légales qui pourraient exister 

au niveau cantonal sur les directives anticipées et les re-

présentants thérapeutiques. Les directives de l’ASSM n’ont 

pas un caractère contraignant au sens légal, mais en tant 

que « soft law » elles ont leur importance dans les domai-

nes où il n’existe pas encore de dispositions légales ou là, 

où celles-ci sont trop peu détaillées.

Le nouveau droit de protection des adultes: 
introduction des directives anticipées dans le droit 
fédéral
Dans le cadre d’une révision complète du droit tutélaire 

(protection des adultes, droit des personnes, droit des en-

fants) le législateur fédéral a introduit les directives anti-

cipées et la représentation par des proches dans la loi. A 

cause des adaptations nécessaires dans les autorités tuté-

laires (maintenant nommées autorités de protection des 

adultes), le moment de son entrée en vigueur n’est pas 

encore déterminé . 

Cette nouvelle loi attribue aux directives anticipées un 

rôle plus important que certaines dispositions cantonales. 

Le médecin est tenu à se conformer aux directives antici-

pées, pour autant que celles-ci ne soient pas contraires à 

la loi ou qu’il existe de sérieux indices qui laissent à penser 

que leur contenu ne correspond plus à la volonté présu-

mée de leur auteur. S’il ne se conforme pas aux directives 

anticipées, le médecin doit le consigner et le justifier dans 

le dossier du patient (art. 372, alinéa 2). En outre les direc-

tives anticipées peuvent désigner une personne physique 

(un représentant) qui décide du traitement médical si le 

patient n’est plus capable de discernement. Dans les direc-

tives anticipées, l’auteur peut donner à cette personne des 

instructions concrètes.

Récemment, l’ASSM a élaboré de nouvelles directives 

médico-éthiques concernant les directives anticipées . 

Celles-ci précisent le contenu de directives anticipées et 

signalent les points à prendre en considération lors de leur 

rédaction et de leur utilisation concrète. En pratique, les 

directives anticipées ne pourront être appliquées que là où 

elles font clairement apparaître la volonté du patient pour 

la situation concrète qui se présente. C’est pourquoi les 

directives de l’ASSM recommandent en particulier d’y for-

muler les valeurs individuelles, les souhaits, les peurs et les 

attentes relatives à la santé et à la maladie (les valeurs di-

tes personnelles). Les conseils d’un médecin de famille ou 

d’une autre personne compétente peuvent aider l’auteur 

dans la rédaction de directives anticipées et l’informer de 

manière adéquate sur les évolutions possibles de la mala-

die et sur les options thérapeutiques possibles.

Finalement, les directives décrivent les situations dans 

lesquelles il serait souhaitable d’examiner la possibilité de 

modifier les directives anticipées et donnent à l’équipe mé-

dicale des conseils sur la façon de procéder, lorsque l’avis 

des personnes impliquées diverge quant à l’interprétation 

des directives anticipées.

La situation actuelle est confuse. Une législation concernant les directives antici-

pées ou les représentants thérapeutiques n’existe actuellement qu’au niveau can-

tonal et que dans certains  cantons. Avec la révision du droit tutélaire  (protection 

des adultes, droit des personnes, droit des enfants) le législateur fédéral a mainte-

nant introduit la notion des directives anticipées et du représentant thérapeutique 

dans la législation fédérale.  

Lic. jur. Michelle Salathé, MAE 

Dans quelle mesure les directives  

anticipées sont-elles contraignantes? – 

La situation juridique en Suisse  

(Résumé)

Dans quelle mesure une disposition anticipée de patient doit-elle être 
respectée? – Situation Juridique en suisse Articles originaux

1 Au plus tôt le 1er janvier 2012.
2 A partir de fin mai, celles-ci peuvent être consultés sous www.samw.ch/fr/

Ethique/Directives.
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Quanto sono vincolanti le direttive anticipate del paziente? –  
Situazione giuridica in Svizzera  Articoli originali

Situazione giuridica attuale: regolamentazioni 
diverse da cantone a cantone
La situazione attuale è confusa. Regolamentazioni giuri-

diche riguardanti le direttive anticipate dei pazienti e la 

rappresentanza dei pazienti da parte dei familiari esistono 

sinora solo a livello cantonale e non in tutti i cantoni. Inol-

tre, le regole oggi vigenti sono strutturate in modo molto 

diverso. Dietro le varie regolamentazioni stanno differenti 

interpretazioni del carattere vincolante delle direttive anti-

cipate. L’enunciato, secondo il quale si deve tenere in con-

siderazione la volontà espressa dal paziente nelle direttive 

anticipate, implica che queste ultime abbiano un ruolo 

determinante nell’accertamento della volontà presunta e 

che debbano essere integrate nel processo decisionale. 

Di riscontro sta l’interpretazione secondo cui le direttive 

anticipate siano una esternazione vincolante della volontà 

del paziente quale accettazione o rispettivamente rifiuto 

di un trattamento. Regolamentazioni diverse da cantone 

a cantone sussistono anche sul tema del diritto di rappre-

sentanza del paziente da parte di familiari o di persone a 

lui prossime nel caso in cui non esista un rappresentante 

legale (genitori o tutore). In presenza di questa situazio-

ne di partenza, i medici devono oggi in primo luogo in-

formarsi sulle regolamentazioni vigenti a livello cantonale 

riguardo alle direttive anticipate e alla rappresentanza in 

caso di incapacità di discernimento. Le linee guida della 

ASSM (Accademia Svizzera di Scienze Mediche) non sono 

legalmente vincolanti ma hanno il significato di «soft law» 

in un contesto nel quale sinora le regolamentazioni giuri-

diche difettano o sono troppo imprecise.

Nuovo diritto di protezione degli adulti: introduzione 
delle direttive anticipate nel diritto federale
Nel quadro di un’ampia revisione del diritto tutorio (pro-

tezione degli adulti, diritto delle persone e diritto del 

bambino), la legislazione federale ha ora regolamentato 

giuridicamente le direttive anticipate e la rappresentanza 

da parte di familiari. In considerazione dei necessari adat-

tamenti a livello cantonale nell’ambito delle attuali autorità 

tutorie (nuovo: commissioni tutorie regionali), la data di 

entrata in vigore delle nuove norme non è ancora stata 

fissata definitivamente.1

La nuova regolamentazione conferisce alle direttive an-

ticipate un peso maggiore rispetto ad alcune regolamen-

tazioni cantonali sinora vigenti. Il medico deve seguire le 

direttive anticipate salvo nei casi in cui queste siano contra-

rie alle prescrizioni di legge oppure sussistano seri motivi 

per ritenere che il loro contenuto non corrisponda più alle 

presunte volontà di chi le ha redatte. Se il medico non se-

gue le direttive del paziente, lo deve registrare e motivare 

nella cartella clinica dello stesso (art. 372 , cpv. 2). Inoltre, 

nelle direttive anticipate può essere designata una persona 

(rappresentante) che decida, in caso di incapacità di di-

scernimento, nel merito di trattamenti medici. Chi redige 

le direttive anticipate può impartire nelle stesse concrete 

disposizioni in tal senso.

La ASSM ha recentemente elaborato linee guida medi-

co-etiche sul tema «Direttive anticipate dei pazienti». Esse 

riguardano i contenuti delle direttive anticipate e indica-

no quali norme siano da osservare all’atto della stesura e 

nell’applicazione pratica delle stesse. In pratica, le direttive 

anticipate vengono applicate solo se, in una situazione ac-

certata concretamente, risulti inequivocabile la volontà del 

paziente. Per questo motivo, le linee guida della ASSM rac-

comandano in particolare di descrivere nelle direttive anti-

cipate i valori individuali, i desideri, i timori e le aspettative 

in merito alla salute ed alla malattia (il cosiddetto sistema 

dei valori personali). La consulenza del medico di famiglia 

o di un’altra persona competente può essere utile a chi re-

dige le direttive informandolo adeguatamente sul possibile 

decorso di una malattia e sulle opzioni terapeutiche. 

Infine, le direttive anticipate possono indicare in quali 

situazioni si dovrebbe esplorare la possibilità di una susse-

guente modificazione delle volontà. Esse aiutano inoltre il 

team curante a scegliere quale procedura seguire nel caso 

in cui le parti coinvolte non si accordino sull’interpretazio-

ne delle direttive anticipate del paziente. 

La situazione attuale è confusa: regolamentazioni giuridiche riguardanti le diret-

tive anticipate dei pazienti e la rappresentanza dei pazienti da parte di familiari 

esistono sinora solo a livello cantonale e non in tutti i cantoni. Con la revisione del 

diritto tutorio (protezione degli adulti, diritto delle persone e diritto del bambino) 

la legislazione federale ha ora regolato a livello nazionale le direttive anticipate e 

la rappresentanza da parte di familiari.

Lic. iur. Michelle Salathé, MAE

Quanto sono vincolanti le direttive  

anticipate del paziente? –  

Situazione giuridica in Svizzera  

(Riassunto)

1 Il termine più prossimo è il 1°gennaio 2012.
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Bénévolat – Une coordination cantonale Manifestations

Depuis 2004, le programme cantonal vaudois de déve-

loppement des soins palliatifs (SP) reconnaît les bénévoles 

comme partenaires du réseau. Les premières rencontres de 

coordination1 ont montré la nécessité de:

1. clarifier les tâches attribuées aux bénévoles ;

2. rendre visible leur engagement ;

3. proposer une formation de base unifiée dans tout le 

canton;

4. mettre sur pied une journée annuelle de formation  

continue.

1. Clarifier les tâches des bénévoles
Les bénévoles interviennent aussi bien à domicile que dans 

les institutions de soins et de vie (hôpitaux, EMS, institution 

pour personnes handicapées). Il est évident que de prati-

quer dans ces divers lieux, auprès de personnes malades de 

tous âges, enfants inclus, nécessite des approches différen-

ciées donc des outils de clarification des tâches distincts.

– A domicile, dans le but de soutenir les familles, un ac-

cord de délégation spécifie quels gestes la personne bé-

névole est autorisée à faire. Rempli par un professionnel 

du CMS avant chaque intervention, il est inséré dans le 

carnet de transmission.

– Avec les hôpitaux, EMS ou autres institutions, c’est une 

convention de collaboration qui spécifie le type de col-

laboration et les tâches déléguées aux bénévoles de Ca-

ritas Vaud2.

Ces deux documents sont indispensables pour répondre 

aux besoins des partenaires et des familles. Ils permettent 

aux bénévoles de trouver plus rapidement leur place dans 

le réseau de médico-social. Un travail d’intégration dans les 

équipes de soins reste néanmoins encore à promouvoir.

 

2. Rendre visible l’engagement volontaire
Une plaquette de présentation commune à l’ensemble des 

structures de bénévoles en SP est imprimée et diffusée. Elle 

spécifie le rôle et la fonction des bénévoles et donne les 

renseignements utiles pour les institutions partenaires3. 

3. Proposer une formation de base commune 
En 2007 un groupe de bénévoles représentant les diffé-

rents partenaires cités plus haut4 ont participé à un atelier 

DACUM (Developing A CurriculuM), dont la méthodologie 

est identique à celle utilisée avec les professionnels en SP 

(EMSP, experts nationaux). Le but de l’atelier était d’identi-

fier les compétences nécessaires pour effectuer un bénévo-

lat en SP à partir de la pratique de terrain. Sur cette base la 

nouvelle formation cantonale de 8 jours a été conceptua-

lisée. Elle couvre les domaines suivants: la communication 

et le souffle - la spiritualité – soins palliatifs, enjeux et défis 

– la mort à dire, le deuil à vivre – le travail en équipe – rites 

et rituels – histoire de vie.  Une 8ème journée, sur le thème 

«accompagner à domicile» est obligatoire pour les bénévo-

les intervenant au domicile du patient. 

A raison d’un jour par mois, deux à trois volées par an-

née, cette formation de base se donne désormais alterna-

tivement dans les 4 réseaux de soins du canton. Puis, elle 

est complétée par des journées de formation continue or-

ganisées par le programme cantonal vaudois et les diverses 

associations.

Coût de la formation de base
Une participation financière de CHF 50.00 par jour de for-

mation est perçue. Après deux ans d’activité un rembour-

sement au pro rata de leur engagement est restitué aux 

bénévoles.

Procédure d’engagement des personnes bénévoles
La personne contacte l’une des structures partenaires pour 

un entretien avant de débuter progressivement son activité 

en participant simultanément à la formation. La formation 

va susciter un questionnement personnel, sur la base du-

quel elle construira son identité de bénévole qui lui per-

mettra d’ancrer sa pratique en identifiant les outils utiles au 

chevet des personnes malades. Au terme des neuf mois de 

formation elle finalise son engagement avec l’association 

partenaire.

Bénéfice de la formation pour les patients en soins 
palliatifs et leurs proches
La famille, souvent épuisée, peut compter sur la présence 

de bénévoles pour pouvoir souffler un peu, se ressourcer 

et reprendre des forces. Les patients, eux, vont désormais 

pouvoir être accompagnés par des bénévoles ayant la 

même formation, quels que soient leur lieu de pratique et 

l’association à laquelle ils appartiennent. Nous répondons 

ainsi à la volonté politique qui est de favoriser l’acces-

sibilité aux soins palliatifs à l’ensemble de la population 

vaudoise.

Bénéfice de la formation pour les équipes de soins?
Au sein de l’équipe interdisciplinaire, il est dans l’intérêt de 

chacun de connaître le champ d’action de l’autre, de res-

pecter ses compétences et de lui faire confiance5. Il s’agit 

dans un premier temps de clarifier le rôle de chacun, puis 

professionnels et bénévoles peuvent se transmettre les in-

formations nécessaires pour une prise en charge adéquate 

de la personne malade.

Christine Burki

Bénévolat – Une coordination cantonale

1 Caritas Vaud, CHUV, Fondation Rive-Neuve, Hôpital Riviera, site de 
Mottex et la Ligue vaudoise contre le cancer

2 Avec 8 groupes régionaux, Caritas Vaud est la seule association qui 
intervient aussi bien à domicile qu’en Institutions

3 Le bénévolat ; Accompagnement des personnes souffrant d’une maladie 
grave

4 Auxquels se sont joints pour la suite des travaux des représentants des 
hôpitaux de Lavaux, EHNV et Ensemble hospitalier de la Côte

5 Larson E, DeBasio NO, Mundinger MO, Shoemaker JK (1995) AACN, 
Position Statement, Interdisciplinary Education and Practice
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Die Not – Wendigkeit der Freiwilligen in der Palliative Care? Veranstaltungen

4. Journée annuelle de formation continue
Le 27 octobre 2009 aura lieu à Crêt-Bérard la troisième 

journée annuelle de formation continue inter associa-

tive. Son thème sera «protection-proximité-distance» et 

l’ensemble des bénévoles du canton, actifs dans le do-

maine des SP, y est invité. Dans l’évaluation des journées 

précédentes, les participants (une moyenne de cent per-

sonnes par journée) ont unanimement souligné l’impor-

tance d’une telle journée. Comme éléments prioritaires, 

il ressort que de tels moments sont porteurs de sens et 

d’échanges. Les bénévoles s’engagent pour être actifs 

dans un lieu, ils ne côtoient pas leurs pairs qui travaillent 

dans les autres associations d’où l’importance de parta-

ger des moments pour apprendre à mieux se connaître.. 

«Le bénévolat en soins palliatifs constitue un champ d’ac-

tivité spécifique qui implique des critères de sélection 

rigoureux, des programmes de formation de base et de 

formation continue axés sur les besoins des bénévoles, du 

milieu et des services, un plan d’évaluation périodique et 

l’adhésion à des valeurs et principes visant à assurer une 

pratique responsable et conforme à l’éthique.»6

Responsable de la formation: 

Christine Burki 

Fondation Rive-Neuve

christine.burki@riveneuve.ch 

6 Etre bénévole en soins palliatifs: valeurs et principes. Réseau des soins 
palliatifs du Québec, mai 2007

Freiwilligenarbeit in der Palliative Care war das Schwerpunkt-

thema dieser Veranstaltung, welche vom Palliativnetz Ostsch-

weiz (PNO) organisiert und von rund 300 TeilnehmerInnen 

besucht wurde. Ziel dieser Weiterbildungs- und Vernetzungs- 

tagung war, das gegenseitige Verständnis von Professionel-

len und Freiwilligen zu stärken und Wege aufzuzeigen, wie 

Freiwillige in ein Team integriert werden können. 

Regierungspräsidentin Heidi Hanselmann eröffnete die Ta-

gung. Sie betonte dabei die Wichtigkeit des Zusammenspiels 

zwischen Professionellen und Freiwilligen, da alle zu einer 

besseren Lebensqualität in der letzten Lebensphase beitra-

gen. Jede und jede bringt seine Möglichkeiten ein, so dass 

eine umfassende Betreuung und Begleitung in der Endphase 

des Lebens möglich ist. 

Karl Bitschnau, Geschäftsführer der Hospizbewegung Vo-

rarlberg, erläuterte in seinem Referat den Kerngedanken der 

Freiwilligenarbeit, nämlich als Mitmensch da zu sein, Zeit zu 

geben, zu Begleiten und damit Betroffene und ihre Ange-

hörigen zu entlasten. Sie bringen Sicherheit – Entspannung 

– Ruhe, wenn sie, wie bei einem Kind das nicht einschlafen 

kann, «die Türe einen Spalt offen lassen»! 

Sind Freiwillige «Lückenbüsser oder Teammitglieder?» 

fragte Steffen Eychmüller, Leitender Arzt am Palliativzentrum 

Kantonsspital St.Gallen. Lückenbüsser, nein! Aber Lücken-

füller! Freiwillige können Lücken füllen, mit ihrer Menschli-

chkeit, mit ihrem gesunden Menschenverstand, mit der Nor-

malität des Alltags…. 

Im dritten Referat thematisierte Elisabeth Schnellmann, Psy-

chotherapeutin Spital Affoltern am Albis, die Intimität der 

Beziehung zwischen Betroffenen, Angehörigen und Betreu-

enden. In ihrem feinfühligen Referat gelang es ihr, die Ta-

gungsteilnehmerInnen zu berühren und zu sensibilisieren. 

Palliative Care erfolgt vor allem in der Gemeinde durch 

Spitex, Hausärzte, Alters- und Pflegeheime, Seelsorge usw. 

Damit die Zusammenarbeit aller Beteiligten gelingt, braucht 

es dringend funktionierende Netzwerke. 

Das Forschungsteam des Palliativzentrums St.Gallen hat 

auf Grund der Ergebnisse aus der Studie «Lokale Netzwer-

ke der Palliative Care und Integration der Freiwilligen», in 

Zusammenarbeit mit dem PNO und dem Förderverein «Pro 

Palliative Betreuung», die Auszeichnung «Palliative Care in 

der Gemeinde» ausgeschrieben. 

Die Gemeinden Rapperswil-Jona, Heiden, Flawil, War-

tau, Kirchberg, St.Gallen Stadt, Goldach, Sargans, Buchs, 

Marbach und das Fürstentum Liechtenstein liessen sich in-

spirieren und haben am Wettbewerb teilgenommen. Die 

eingereichten Projekte zeigen auf, wie Palliative Care in der 

Gemeinde organisiert, vernetzt und sichtbar gemacht wer-

den kann. Markus Senn, Präsident des Fördervereins «Pro 

Palliative Betreuung» konnte der Gemeinde Goldach den 

Spezialpreis von CHF 2 000.– überreichen. Alle Wettbewerbs- 

teilnehmer erhielten Preise in Form von Weiterbildung im 

Bereich Palliative Care, welche vom Verein «Pro Palliative 

Betreuung» gesponsert wurden. Am Nachmittag wurden 10 

spannende, informative, berührende Workshops zur Vertie-

fung des Themas angeboten. 

Der 5. Palliativ- und Hospiztag hat in mancher Hinsicht be-

wegt und interdisziplinäre Begegnung möglich gemacht – ein 

wichtiger Schritt zur Einbindung der Freiwilligen als gleich- 

wertige Partner und Teammitglieder. 

Brigitta Stahel

Die Not – Wendigkeit der Freiwilligen in 

der Palliative Care? 

5. Palliativ- und Hospiztag Ostschweiz, Wattwil, 2. April 2009
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Onko Plus – mehr als mobile spezialisierte Pflege und Betreuung Institutionen

Onko Plus wurde vor genau zwanzig Jahren von einer 

Gruppe engagierter Zürcher Onkologen als private, ge-

meinnützige Stiftung gegründet. Ihr Ziel war damals, den 

Einwohnern im Kanton Zürich bei Krebserkrankungen die 

spezialisierte Pflege und Betreuung zu Hause zu ermög-

lichen. Bis vor gut vier Jahren betreute die Onko-Spitex 

Zürich, wie sie damals noch hiess, ausschliesslich Krebspa-

tienten. 2005 übernahm Anna Hermann die Geschäftslei-

tung und brachte viel frischen Wind in die Organisation. In 

den vier Jahren, in denen sie für die Stiftung tätig war – sie 

ist leider auf Ende 2008 zurückgetreten – hat sie Onko 

Plus zu dem gemacht, was sie heute ist: Im Kern eine mo-

bile Onkologie- und Palliativpflegeorganisation mit einem 

grossen Plus an Dienstleistungen für Fachleute, Patienten 

und Angehörige.

Erweiterung des Pflegeauftrags auf nicht onkologi-
sche Patienten
Beispielhaft für das Plus an Dienstleistungen ist die Aus-

dehnung des Pflegeauftrags über die Krebspatienten hi-

naus auf alle Menschen, die sich in einer palliativen Situ-

ation befinden – unabhängig von ihrem Krankheitsbild. 

Auf dem Weg zu dieser erweiterten spezialisierten Pflege 

musste Anna Hermann mit ihrem Team viele Vorurteile, 

voreingenommene Meinungen und ablehnende Haltun-

gen überwinden, nicht zuletzt seitens einzelner lokalen 

Spitexdiensten. Selbstkritisch machte sie dafür den Namen 

Onko-Spitex Zürich mitverantwortlich, da er offenbar eine 

Konkurrenz zu den traditionellen Spitexdiensten in den 

Gemeinden suggerieren konnte. Deshalb war für Anna 

Hermann schon früh klar, dass die Stiftung einen neuen, 

unverfänglichen Namen benötigte. Umso mehr als sich be-

reits die damalige Onko-Spitex Zürich als Ergänzung zur 

lokalen Spitex verstand, die nur dort zum Einsatz kommt, 

wo fachspezifisches Wissen und die Erfahrung im Umgang 

mit krebskranken Menschen fehlt.  

Neue Dienstleistungen, neuer Name
Der neue Name hatte zwei Bedingungen zu erfüllen. Zum 

einen durfte er den missverständlichen Begriff Spitex nicht 

mehr enthalten, gleichzeitig aber auch die Wurzeln der 

Stiftung – die Onkologie – nicht verleugnen: Onko. Zum 

anderen sollte er zum Ausdruck bringen, dass die Stiftung 

auf Initiative von Anna Hermann ihr Dienstleistungsan-

gebot mittlerweile stark erweitert hatte: Plus. Neben der 

erwähnten 24-Stunden-Helpline des Palliative Care Netz-

werks ZH/SH sind das vor allem «Auris», die erweiterte 

persönliche Begleitung von Patienten und Angehörigen, 

und die Sprechstunden für Patienten und Angehörige 

in Zusammenarbeit mit «TUCARE», dem Ambulatorium 

für Tumor- und Bluterkrankungen am Spital Limmattal in 

Schlieren (www.tucare.ch). Auf Wunsch übernimmt die 

Stiftung darüber hinaus die komplette spitalexterne Be-

treuung von Patienten – von der Diagnose bis zum letzten 

Lebenstag. Zur generellen Verbesserung der Zusammenar-

beit mit den lokalen Spitexdiensten hat Onko Plus zudem 

die Funktion einer sogenannten Spitexdelegierten einge-

führt. Ihre Aufgabe ist es, Gründe für eine allenfalls fehlen-

de oder mangelhafte Zusammenarbeit zu eruieren sowie 

Verständnis für die spezialisierte Pflege zu wecken und 

allfällige Vorbehalte gegenüber Onko Plus abzubauen. In 

die gleiche Richtung zielen die Intake-Kriterien, die Onko 

Plus in Zusammenarbeit mit Vertreterinnen des Spitexver-

bandes des Kantons Zürich erarbeitet hat. Diese Kriterien 

helfen den lokalen Spitexdiensten bei der Entscheidung, in 

welchen Fällen und zu welchem Zeitpunkt sie die Unter-

stützung von Onko Plus beiziehen sollen. Die Intake-Kri-

terien können auf der Website des Zürcher Spitexverban-

des (www.spitexzh.ch) beziehungsweise von Onko Plus  

(www.onko-plus.ch) kostenlos heruntergeladen werden.

Nach wie vor stark auf Spenden und Gönner ange-
wiesen
Mit viel Einsatz hat Anna Hermann nicht nur die Dienst-

leistungen der damaligen Onko-Spitex Zürich ausgebaut, 

sondern zugleich die Organisation professionalisiert und 

auf eine breitere Basis gestellt. Dass dies kein einfacher 

Weg war, zeigt allein die Tatsache, dass sich die Stiftung 

ab 2007 nicht mehr auf ein gesamtkantonales Pflegeab-

kommen stützen konnte. Sie war vielmehr gezwungen, 

mit sämtlichen 170 Gemeinden im Kanton Zürich separate 

Vereinbarungen zu treffen. Das bedeutete für Onko Plus 

einen massiven zeitlichen und finanziellen Mehraufwand. 

Umso höher ist zu bewerten, dass heute fast alle Zürcher 

Gemeinden eine Vereinbarung unterzeichnet haben (siehe 

Karte) und mehr als 95 Prozent aller Einwohner des Kan-

tons die Leistungen von Onko Plus beziehen können. Anna 

Hermann ist es auch gelungen, der Stiftung beim Kanton, 

in den Gemeinden und in der gesamten medizinischen 

Landschaft besseres Gehör zu verschaffen.

Um dieses Anliegen voranzutreiben, wurde unter ande-

rem auf ihre Initiative der Stiftungsrat neu besetzt: weg 

vom rein onkologischen Fachgremium hin zu einem ge-

mischten Rat mit verstärkter wirtschaftlicher und politi-

scher Kompetenz sowie einem neu konstituierten Ärzte-

beirat, der die onkologische Fachkompetenz sicherstellt. 

Insbesondere im Bereich des Fundraisings, das nach wie 

vor eine grosse Herausforderung für Onko Plus ist, soll der 

Stiftungsrat neue Quellen erschliessen. Der Stundentarif 

für die Betreuung der Patienten durch hoch spezialisierte 

Seit Anfang 2008 betreibt Onko Plus im Auftrag des Palliative Care Netzwerks 

ZH/SH erfolgreich eine 24-Stunden-Helpline für medizinische und pflegerische 

Fachkräfte sowie Patienten und Angehörige. Doch wer steckt überhaupt hinter 

dieser Organisation, die in ihrem Namen auf Krebserkrankungen hindeutet, aber 

offenbar auch sehr viel Kompetenz im Bereich Palliative Care mitbringt. 

Thomas Meier

Onko Plus – mehr als mobile 

spezialisierte Pflege und Betreuung 
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InstitutionenOnko Plus – mehr als mobile spezialisierte Pflege und Betreuung

Pflegefachleute beträgt gemäss Krankenpflege-Leistungs-

verordnung KLV lediglich 64 Franken. Nicht inbegriffen 

sind die Reisekosten, die bei Onko Plus aufgrund der 

kantonalen Tätigkeit überdurchschnittlich hoch ausfallen. 

Deshalb ist die Stiftung nach wie vor stark auf Spenden 

und Gönnerbeiträge angewiesen.

Spezialisierte mobile Onkologie- und Palliativpflege
Kerntätigkeit von Onko Plus bleibt nach 

wie vor die spezialisierte mobile Onko-

logie- und Palliativpflege zu Hause bei 

den schwerkranken Menschen (siehe 
Kasten rechts). Sämtliche Pflegefach-

leute von Onko Plus sind speziell für 

die Betreuung von Menschen mit einer 

Krebserkrankung oder in einer palliati-

ven Situation ausgebildet. Sie verfügen 

darüber hinaus über langjährige Erfah-

rung in der Diagnostik und Therapie 

von schwer behandelbaren Symptomen 

und Schmerzen. In ihrer Arbeit folgt 

Onko Plus den Richtlinien einer ganz-

heitlichen, modernen Pflegeauffassung. 

Gemäss den Grundsätzen der Palliative 

Care soll primär die Lebensqualität der 

erkrankten Menschen und ihrer Angehörigen verbessert 

werden. Diese werden als mündige Partner ernst genom-

men und so weit als möglich in die Betreuung mit ein-

bezogen. Die Spezialisten von Onko Plus arbeiten dabei 

offen und unabhängig mit allen Institutionen und Bezugs-

personen zusammen, die für den kranken Menschen wich-

tig sind, ob den Angehörigen, dem Hausarzt, der lokalen 

Spitex, den Fachspezialisten oder den Freiwilligen. Onko 

Plus behandelt primär Patienten im Kanton Zürich. Sie un-

terhält dazu rund um die Uhr einen Pikettdienst für Bera-

tungen und Notfalleinsätze. Als Ergänzung zu den ambu-

lanten Leistungen arbeitet Onko Plus eng mit dem Hospiz 

Zürcher Lighthouse zusammen. Es bietet schwerkranken 

und sterbenden Menschen ein Zuhause und entlastet die 

Angehörigen auch mit zeitlich begrenzten Aufenthalten.

Rigorose Qualitätsförderung und -kontrolle
An ihre spezialisierte Onkologie- und Palliativpflege 

stellt Onko Plus höchste Ansprüche. Das beginnt bei der 

strengen Selektion der Mitarbeiterinnen und Mitarbei-

ter. Zur regelmässigen Qualitätsförderung und –kontrol-

le zählen aber auch die laufende interne Weiterbildung 

und die regelmässige Fallbesprechung mit den Pflege-

fachpersonen. Dabei werden komplexe Pflegesitua-

tionen analysiert, um aktuelle und künftige Probleme 

besser zu bewältigen, kritische Ereignisse früher zu er-

kennen und wenn möglich zu vermeiden. Eine weitere 

Qualitätsinitiative sind die wissenschaftlich abgestütz-

ten Standards, Richtlinien und Handlungsanweisungen 

für die mobile onkologische und palliative Pflege, die 

zurzeit entwickelt werden. Geleitet wird das Projekt 

von der Pflegewissenschaftlerin Silvia Schmid-Büchi, die 

auch Stiftungsrätin bei Onko Plus ist. Ziele sind eine ein-

heitliche Prozesssteuerung, eine effiziente und wirksa-

me Pflege sowie eine differenzierte Qualitätskontrolle. 

24-Stunden-Helpline für Fachleute, Patienten und 
Angehörige
Kommen wir zum Schluss nochmals zurück auf die 

24-Stunden-Helpline für medizinische und pflegerische 

Fachkräfte, Patienten und Angehörige, die Onko Plus im 

Auftrag des Palliative Care Netzwerks ZH/SH als sogenann-

ter «call handler» betreibt. Die Zahl der Anrufe blieb im 

ersten Jahr unter den Erwartungen, obwohl die Helpline 

nicht nur Zürcherinnen und Zürchern, sondern auch den 

Einwohnern der angrenzenden Kantone offen steht. Ne-

ben den Pflegefachpersonen von Onko Plus, die primär die 

telefonischen Auskünfte erteilen, stehen der Helpline Ex-

perten zur Seite, die unentgeltlich fachspezifische Fragen 

beantworten. 2008 waren das vor allem die spezialisierten 

Hausärzte des Q-Zirkels Zürich-Nord, Dr. Andreas Weber 

und Dr. Luzi von Rechenberg, Theodore Otto vom Sozi-

aldienst USZ sowie Dr. Roland Kunz vom Spital Affoltern. 

Mit dieser in der Schweiz einzigartigen Dienstleistung setzt 

Onko Plus einen Standard, der Hoffnung macht. Hoffnung, 

auf eine noch bessere Vernetzung und Koordination aller 

Organisationen und Personen, die an der Pflege und Be-

treuung schwerstkranker Menschen beteiligt sind. Damit 

diese selbstbestimmt und in Würde bis zum Tod zu Hause 

leben können.

Die Pflegeleistungen von Onko Plus 
Für Krebskranke und Menschen in einer palliativen
Situation erbringt Onko Plus folgende 
Dienstleistungen zu Hause:
– Beraten und Behandeln schwerstkranker Menschen
– Begleiten und Unterstützen der Angehörigen 
– Unterstützen der involvierten Dienste wie Hausarzt und 

Spitex mit fachspezifischem Wissen und medizinischen 
Massnahmen

– Behandeln und Lindern von Symptomen 
– Hilfe bei der Bewältigung des Krankheits- und Sterbe-

prozesses
– Komplexe und technisch intensive Therapien wie Che-

motherapien, Blut- und andere Transfusionen, enterale 
und parenterale Ernährung, Schmerztherapien über 
Port-a-Cath, Spinal- oder Epiduralkatheter

– Organisation von Medikamenten, Materialien und 
technischen Geräten 

– Organisation von Spitalaustritten und Familiengesprä-
chen 

– Vermittlung einer erweiterten persönlichen Begleitung 
– Erstellen individueller Patientenverfügungen
– Koordination und Vernetzung mit allen Stellen, die an 

der Pflege beteiligt sind
– Nach Bedarf komplette spitalexterne Betreuung von 

der Diagnose bis zum letzten Lebenstag 
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Endlich ein Handbuch zum Umgang mit Spiritualität – 
auch für Pflegende und Ärzte! PallioScope

PallioScopeClaude Fuchs

Endlich ein Handbuch zum Umgang  

mit Spiritualität – auch für Pflegende 

und Ärzte!

Spiritualität gehört für Palliative Care zu den Grunddimen-

sionen des Menschseins und wird in Dokumenten aller Art 

immer schön brav als solche aufgezählt. Wie aber kann 

man, soll man als Pflegende, als Arzt im klinischen Alltag 

konkret damit umgehen? Vor dieser Frage fühlen sich viele 

dann eben doch recht hilflos. Hier will das neue Buch von 

Erhard Weiher Türen öffnen und Brücken schlagen. Als Di-

plomphysiker hat Erhard Weiher später Theologie studiert 

und ist nun seit Jahren Seelsorger an den Universitätsklini-

ken in Mainz. Er ist also sowohl in den Naturwissenschaf-

ten wie auch in der Theologie und in der klinischen Praxis 

bewandert und kann wohl wie kaum ein anderer alle be-

teiligten Akteure ansprechen. 

Es ist ihm klar, dass Angehörige der Gesundheitsberufe 

solche Themen in der Regel mit den Patienten nicht in glei-

cher Weise ansprechen können wie Seelsorgerinnen und 

Seelsorger. Sie würden aus ihrer Rolle herausfallen, und 

den meisten Patienten wäre es wahrscheinlich auch nicht 

wohl dabei. Dennoch werden auch sie mit den spirituellen 

Fragen und Ängsten der Patienten konfrontiert. Meistens 

allerdings nicht direkt und offen, sondern ziemlich unbe-

wusst verschlüsselt in Symbolen. «Am meisten Sorge ma-

che ich mir um meinen Hund», sagt vielleicht eine Pati-

entin, oder «Dieses Jahr bin ich zum ersten Mal nicht in 

meinem Schrebergarten.» (S. 82). Bei solchen Anspielun-

gen gilt es, hinter der vordergründigen Sachebene auch 

die anderen Ebenen zu hören, die da mitschwingen. Wie 

man darauf eingehen könnte, dazu gibt der Autor eine 

Vielzahl von sehr konkreten Beispielen und Anregungen.

Neben diesen ganz praktischen Aspekten, die den meisten 

wohl am hilfreichsten erscheinen werden, legt Erhard Wei-

her aber auch Wert auf theoretische Grundlagen für einen 

Dialog über Spiritualität zwischen Gesundheitsberufen und 

Seelsorge. Er sucht eine gemeinsame Sprache und kommt 

hier insbesondere auf den sorgfältig bestimmten Begriff 

des «Geheimnisses». Beiden Seiten weist er aber auch ihre 

unverwechselbaren Funktionen und Grenzen zu. 

Auch wenn bei dieser Sorgfalt gewisse Längen und Wie-

derholungen wohl unvermeidlich sind, so gebührt dem 

Autor jedenfalls grosser Dank für ein Buch, das zu diesem 

Thema im deutschsprachigen Sprachraum bestimmt für 

längere Zeit das Standardwerk bleiben wird.

Erhard Weiher, «Das Geheimnis des Lebens berühren 
– Spiritualität bei Krankheit, Sterben, Tod – Eine Gram-
matik für Helfende», Verlag W. Kohlhammer, Stuttgart 
2008, 357 Seiten, CHF 41.50
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PallioScope
Hilfen und Wege zu einem besseren Miteinander
Neue Gedanken und bedenkenswerte Impulse für die Hospizarbeit

PallioScopePfrn. Elisabeth Jordi

Hilfen und Wege zu einem besseren 

Miteinander

Gross ist die Zahl der Neuerscheinungen zum Thema Alter. 

Einen besondere Stellung allerdings nimmt das neue Buch 

der beiden Züricher Autorinnen Cornelia Kazis, Journalistin 

beim Schweizer Radio und Dr. Bettina Ugolini, Geronto-

psychologin, Leiterin der psychologischen Beratungsstelle 

«Leben im Alter» ein. In ihrer praxisnahen, leicht lesbaren 

und alterspsychologisch doch fundierten Publikation ge-

hen sie auf die neue und aktuelle Herausforderung ein, 

dass erstmals in der Geschichte der Menschheit die Eltern-

Kind-Beziehung möglicherweise so lange dauern kann. 

Gleichzeitig fehlt es an Vorbildern und Erfahrungen, de-

nen nachzuleben ist.

Aufbauend auf das Konzept der «filialen Krise» und der 

«filialen Reife» von Margret Blenkner beleuchtet die Pub-

likation sehr breitgefächert Fragen und Erfahrungen der 

Generation hochaltriger Eltern und ihrer nicht nur erwach-

senen, sondern oft auch schon älteren Kinder. Die Auto-

rinnen haben keinen enzyklopädischen Anspruch bei der 

Behandlung der Themen. Kazis und Ugolini greifen meines 

Erachtens jedoch genau jene Fragen auf, die im Alltag zen-

tral sind: Die Frage der Rollen, die Themen Autonomie und 

Pflichtgefühl, Überforderung und Entlastung, Macht und 

Ohnmacht, Geben und Nehmen, Schuld, Scham, Ekel, Zeit 

und Geld.

Gekonnt verbindet die Publikation Fallbeispiele, Refle- 

xion und Handlungsimpulse. Bestechend ist der Ansatz des 

steten Perspektivenwechsels. Er hilft zum gegenseitigen 

Verständnis, zum offenen Gespräch und ermutigt beide 

Generationen Gefühle zuzulassen. Das hilft, in oft schwie-

rigen und anspruchsvollen Situationen miteinander einen 

Weg zu finden. Kritische und belastende Erfahrungen sind 

für Betagte und ihr Umfeld eine Realität. Diese Erfahrun-

gen müssen aber nicht in der Krise enden, sondern können 

zur Reifung beitragen, wenn es gelingt, sie in einer Haltung 

des gegenseitigen Respekts, der Offenheit und Ehrlichkeit 

sowie des Miteinanders zu bewältigen. Dazu macht das 

Buch Mut. Wer selbst betagte Eltern begleitet und dabei 

zuweilen an Grenzen stösst, wird in «Ich kann doch nicht 

immer für dich da sein» praxisnahe Hilfe finden.

Cornelia Kazis, Bettina Ugolini, Ich kann doch nicht 
immer für dich da sein. Wege zu einem besseren 
Verständnis von erwachsenen Kindern und betagten  
Eltern, Pendo Verlag Zürich und München,2008, 271 S., 
CHF 32.90, € 18.00, ISBN 978-3-85842-656-7

PallioScopePfrn. Elisabeth Jordi

Neue Gedanken und bedenkenswerte 

Impulse für die Hospizarbeit

Es lohnt sich, sich auf den neusten Band – bereits den 18. 

– in der Reihe «Palliative Care und Organisationsethik» 

einzulassen. Es ist der inspirierende Bericht über ein Pro-

jekt innerhalb der Caritas Socialis (CS). Als jahrzehntealte 

Organisation mit einem konfessionellen Hintergrund ist  

Caritas Socialis heute ein moderner Träger und seit den 

Anfängen der österreichischen Hospizbewegung im mo-

bilen und stationären Bereich tätig. Ziel des im Bericht be-

schriebenen Projektes war es, die eigene Praxis zu reflektie-

ren, an internationale Entwicklungen anzuschliessen, die 

verschiedenen Versorgungsbereiche eines grossen Trägers 

aufeinander zu beziehen, um eine Philosophie zu vertiefen 

und eine Kultur weiter zu entwickeln. Das Projekt ist eine 

Gemeinschaftsarbeit der IFF-Wien und von CS. Speziell 

ist dabei der Einbezug des mäeutischen Pflegekonzeptes 

(nach Cora van der Kooji ) und vielen Mitarbeitenden bzw. 

Betroffenen an der Basis. Die direkte Kommunikation, die 

Begegnung, das Gespräch und das Zuhören waren dabei 

entscheidende Maximen. In der heutigen Zeit ein mutiger, 

doch verheissungsvoller Ansatz wie verschiedenste Ergeb-

nisse des Projektes deutlich machen. Es zeigte eine signifi-

kante Verbesserung der Qualität bei der Begleitung alter, 

chronisch kranker und sterbender Menschen sowie ihrer 

Angehörigen und Betreuenden.
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PallioScope
«Verwirrte und demenzkranke  
Patienten im Akutspital − Informationen für Familien und Freunde»

PallioScopeClaude Fuchs

«Verwirrte und demenzkranke  

Patienten im Akutspital − Informationen 

für Familien und Freunde»

Die Schweiz. Alzheimervereinigung gibt unter diesem 

Titel eine Broschüre auf acht A5-Seiten heraus, die ur-

sprünglich im Universitätsspital Basel erarbeitet wurde. 

Besonders bei einer akuten Verwirrtheit wissen Angehöri-

ge und Freunde oft nicht, wie sie mit dem ungewohnten 

Verhalten des Patienten umgehen sollen. Ihnen wird die 

Broschüre bei ihren Besuchen eine Hilfe sein und dazu bei-

tragen, Missverständnisse und Enttäuschungen zu verhin-

dern. «Was ist eine akute Verwirrtheit?», «Wie erlebt ein 

Patient seine Verwirrtheit?», «Was verursacht eine akute 

Verwirrtheit?», «Wie behandelt man eine akute Verwirrt-

heit?», «Angebote für betroffene Angehörige», «Besuche 

bei leicht verwirrten und demenzkranken Patienten im 

Akutspital», «Gesprächsinhalt», «Was tun während des 

Besuchs?», «Abschied»: dies sind die Titel, unter denen je-

weils ein paar sehr konkrete und praktische Informationen 

und Ratschläge gegeben werden.

Die Broschüre kann bei der Schweiz. Alzheimervereini-
gung, Rue des Pêcheurs 8 E, 1400 Yverdon-les-Bains, 
auch in grösserer Anzahl kostenlos bestellt werden. 
Erhältlich sind auch eine französische und eine italie-
nische Version.

Breit ist das Band der Themen, die reflektiert und im 

Projekt angegangen wurden. Nur einige seien erwähnt: 

Schmerzerfassung bei Demenzerkrankten, verschiedene 

medizinische und vielfältigste ethische Aspekte im ambu-

lanten und stationären Bereich, Angehörigenarbeit, Ab-

schiedskultur und Trauerarbeit. Sie werden engagiert und 

gut nachvollziehbar vermittelt. Es ist ein Mut machendes 

Buch für die Praxis. Zum einen, weil es von unkonven-

tionellen Ansätzen und Wegen berichtet zum andern, 

weil es von kompetenten Fachleuten aus Medizin, Ethik, 

Pflege, Theologie und Psychologie inspiriert wurde. Es ist 

zu hoffen, dass auch nach Abschluss des Projektes dort 

und andernorts die Impulse aufgegriffen und im Alltag 

gelebt werden.

Ch. Hallwirth-Spörk, A. Heller, K. Weiler(Hrsg.) Hospiz-
kultur und Mäeutik. Offen sein für Leben und Sterben, 
2009, 296 S., Lambertus Verlag, Freiburg i. Br. ISBN 
978-3-7841-1879-6, CHF 45.50, € 25.50.
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PartnerGuide im Dschungel der Sozialwerke

Andrea Fischer Schulthess 

Guide im Dschungel der Sozialwerke

Die Diagnose Krebs kommt meist unerwar-

tet und betrifft nicht nur unmittelbar das 

Leben des erkrankten Menschen und seiner 

Angehörigen, sondern wirkt sich auf sämtli-

che Bereiche des Alltags aus. Auch die wirt-

schaftliche Situation ist in der Regel davon 

betroffen. Oftmals muss das Arbeitspensum 

reduziert oder die Arbeit unterbrochen wer-

den, Arzt- und Spitalrechnungen belasten 

das Budget, Medikamente oder Hilfsmittel 

müssen bezahlt werden. Zu den gesund-

heitlichen Problemen kommen finanzielle 

Sorgen. 

In dieser Lage ist es wichtig, sich über die 

Leistungen unserer Sozialversicherungen zu 

informieren und die arbeitsrechtlichen Rege-

lungen zu kennen. Kann der Arbeitgeber mir 

kündigen, während ich krankgeschrieben 

bin? Übernimmt die Krankenkasse die vom 

Arzt verschriebene Therapie vollumfänglich? 

Wie steht es mit krankheitsbedingten Trans-

portkosten?

Die neue Patienten-Broschüre der Krebsli-

ga gibt Antworten auf solche und ähnliche 

Fragen. Sie soll Betroffenen helfen, sich im 

– oftmals komplizierten – System der So-

zialversicherungen zurechtzufinden. Und 

sie gibt Tipps, wie Leistungen geltend ge-

macht werden, Leistungslücken vermieden 

und finanzielle Notlagen verhindert werden 

können. Sie ist eine wertvolle Unterstützung 

und Ergänzung zu der kostenlosen, fundier-

ten Beratung durch die Sozialarbeiterinnen 

und Sozialarbeiter in den kantonalen Ligen. (Die ent-

sprechenden Adressen finden Sie auf unserer Homepage 

www.krebsliga.ch.)

Wer bezahlt therapiebedingte Zahnschäden? Welche Versicherung ist für mich 

zuständig, wenn ich meine Arbeit wegen Krebs verliere? Und wer hilft, wenn 

ich Pflege daheim brauche oder vorübergehende Unterstützung im Haushalt? 

Dies sind nur einige der unzähligen Fragen, mit denen Krebsbetroffene und ihre 

Angehörigen im Lauf der Krankheit konfrontiert werden. In der neuen Broschü-

re «Krebs – was leisten Sozialversicherungen?» finden sie Antworten.

  

Überarbeitete Broschüre für Fachleute 
Der überarbeitete Leitfaden 2009 «Chronisch krank – was 

leisten die Sozialversicherungen?» für Fachleute ist ab so-

fort erhältlich. Das ausführliche und aktuelle Nachschlage-

werk der Krebs-, Lungen- und Rheumaliga Schweiz sowie 

der Schweizerischen Diabetes-Gesellschaft gibt kompeten-

te und praxisbezogene Antworten und befasst sich unter 

anderem auch mit krebsspezifischen Problemstellungen.

Der Ratgeber richtet sich an Sozialarbeitende, Ärztinnen 

und Ärzte, andere medizinische Fachpersonen sowie an 

Selbsthilfeorganisationen und Betroffene. Er umfasst die 

Themenkreise medizinische Behandlung, ambulante Pfle-

ge, Hilfsmittel und Behandlungsgeräte, Rehabilitations-

massnahmen, Erwerbsausfall/Taggelder, Invalidenrente/

Ergänzungsleistungen, Ansprüche der Hinterlassenen und 

enthält zahlreiche nützliche Adressen.

Kontakt

Eliane Boss

Fachspezialistin Sozialversicherungen/Gesundheitspolitik

Krebsliga Schweiz

Postfach 8219

3001 Bern

eliane.boss@krebsliga.ch 

031 389 91 13

Bestellungen
«Krebs – was leisten Sozialversicherungen?» 
Ratgeber für Betroffene und Angehörige (kostenlos)
«Chronisch krank – was leisten die Sozialversiche-
rungen?» 
Leitfaden 2009 für Fachpersonen 
(CHF 25.– zuzüglich VeEsandkosten)

Beide Titel können bestellt werden über 
Telefon 0844 85 00 00, Fax 033 773 65 40
shop@krebsliga.ch und www.krebsliga.ch/broschueren
(auch download als PDF).

Patientenbroschüre

Fachleutebroschüre 
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PartenairesUn guide dans la jungle des assurances sociales

Andrea Fischer Schulthess

Un guide dans la jungle des 

assurances sociales

Le diagnostic d’un cancer est généralement 

inattendu et n’altère pas uniquement la vie 

du patient et de ses proches, mais se réper-

cute sur tous les domaines du quotidien et 

en principe également sur la situation éco-

nomique. Les activités professionnelles doi-

vent souvent être réduites, voire interrom-

pues, les factures du médecin et de l’hôpital 

grèvent le budget, de même que les médi-

caments et les moyens auxiliaires. Enfin, des 

préoccupations financières viennent donc 

s’ajouter aux problèmes de santé.

Dans cette situation, il est important de se 

renseigner sur les prestations des assuran-

ces sociales et de connaître la législation du 

travail en vigueur. Mon employeur peut-il 

me licencier quand je suis en congé mala-

die? L’assurance maladie prend-elle inté-

gralement en charge la thérapie prescrite 

par mon médecin? Qu’en est-il des frais de 

transport dus à la maladie?

La nouvelle brochure de la Ligue suisse 

contre le cancer, destinée aux patients, 

répond à toutes ces questions ainsi qu’à 

d’autres du même ordre. Elle a pour but 

d’aider les personnes atteintes d’un cancer à 

s’y retrouver dans le système – souvent com-

pliqué – des assurances sociales. Elle donne 

en outre des suggestions sur la manière de 

faire valoir son droit à certaines prestations, 

d’éviter des pertes de prestations et des dif-

ficultés financières. Elle constitue un soutien 

précieux et complète les conseils avisés dis-

pensés gratuitement par les travailleurs sociaux des ligues 

cantonales, dont vous trouverez les adresses sur notre site 

www.liguecancer.ch.

Qui paie les lésions dentaires nécessitant un traitement? Quelle assurance inter-

vient si je perds mon emploi à cause du cancer? Et qui m’aidera si j’ai besoin de 

soins à domicile ou d’une aide temporaire pour le ménage? Ce ne sont là que 

quelques-unes des innombrables questions auxquelles les personnes atteintes 

d’un cancer et leurs proches se trouvent confrontés. La nouvelle brochure «Can-

cer – prestations des assurances sociales» répond à bon nombre d’entre elles.

  

Brochure destinée aux professionnels remaniée 
Destiné aux professionnels, le guide 2009 remanié «Mala-

die chronique? – Prestations des assurances sociales»,est 

disponible dès maintenant. Ce manuel détaillé et actualisé, 

édité par la Ligue suisse contre le cancer, la Ligue contre 

le rhumatisme, la Ligue pulmonaire et l’Association suisse 

du diabète, donne des réponses précises et pratiques; il 

est consacré, entre autres, aux problèmes spécifiques au 

cancer.

Ce guide s’adresse aux travailleurs sociaux, aux méde-

cins et autres praticiens, ainsi qu’aux organisations d’en-

traide et aux patients. Il aborde les thèmes suivants: trai-

tement médical, soins ambulatoires, moyens auxiliaires et 

appareils de traitement, mesures de réadaptation, perte de 

gain / indemnités journalières, rente invalidité / prestations 

complémentaires, droits des survivants. De plus, il contient 

de nombreuses adresses utiles.

Contact

Eliane Boss

Spécialiste en assurances sociales et politique de la santé

Ligue Suisse contre le Cancer

Case postale 8219

3001 Berne

eliane.boss@krebsliga.ch 

031 389 91 13

Commande
«Cancer – prestations des assurances sociales» 
Information pour les malades et leurs proches (gratuite)
«Maladie chronique? – Prestations des assurances 
sociales»
Guide pratique 2009 destinée aux professionnels 
(CHF 25.–, frais de port en sus)

Les deux brochures peuvent être commandées au 
numéro de téléphone 0844 85 00 00, fax 033 773 65 40 
shop@liguecancer.ch et sur www.liguecancer.ch/brochures 
(téléchargement en format PDF possible)

Brochure à l'intention des patients 

Brochure à l'intention des professionnels
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Nachrichten palliative ch
Zur Retraite von Vorstand und Sektionsrat 
am 19./20. März 2009 in Weggis

Claude Fuchs

Zur Retraite von Vorstand und Sektions-

rat am 19./20. März 2009 in Weggis 

Es waren zwei mehr als nur reich befrachtete Tage, die 

den Vorstand und den Sektionsrat an den Gestaden des 

Vierwaldstättersees vereinigt haben. 

Nachdem Bundesrat Couchepin im letzten Sommer 

entschieden hat, Palliative Care zu einer seiner Prioritäten 

zu machen und diesen Entscheid an unserer Consensus-

Tagung vom letzten Dezember in Biel auch nochmals 

bekräftigt hat, haben das Bundesamt für Gesundheit 

(BAG) und die Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK) im 

Januar dieses Jahres vier Arbeitsgruppen gebildet, wel-

che die Aufgabe haben, dem Departementchef und den 

kantonalen Gesundheitsdirektoren bis im Frühsommer 

Vorschläge zu unterbreiten, wie Palliative Care gefördert 

werden kann. Diese Arbeitsgruppen beschäftigen sich 

mit den Unterthemen «Versorgung und Finanzen», «Bil-

dung», «Forschung» und «Information». Zusammenge-

setzt sind diese aus Fachleuten der eidgenössischen und 

kantonalen Administrationen, aus Ligen, Fachverbänden 

und natürlich auch palliative ch. 

Damit ist einerseits in kürzester Zeit bereits eine riesige 

Materialfülle zusammengekommen und wir sind zuver-

sichtlich, dass der Auftrag bis im Sommer weitgehend 

erfüllt werden kann.

Auf der anderen Seite ist es fast unmöglich geworden, 

den Überblick über all das zu behalten, was gegenwärtig 

in Gang gekommen ist. Gerade das ist aber wesentlich, 

sollen doch aus diesen Vorarbeiten demnächst die politi-

schen Entscheide getroffen werden, welche die Entwick-

lung von Palliative Care in unserem Lande wohl auf Jahre 

hinaus bestimmen werden. Das ist eine einmalige Chan-

ce, und es ist wesentlich, dass wir diese nicht verpassen.

Deshalb hat der grösste Teil der Retraite darin bestan-

den, einander über diese aktuellsten Entwicklungen, 

über Probleme, aber auch über Durchbrüche zu infor-

mieren, damit jedes nicht nur das Teilgebiet überblickt, 

an dem es persönlich gerade mitarbeitet, sondern damit 

wir alle auch das Ganze einigermassen im Auge behalten 

können. 

Dies hat uns so intensiv wie noch nie ins Bewusstsein ge-

bracht, wie eingeschränkt unsere personellen und finan-

ziellen Ressourcen derzeit aber sind. Ein wichtiges Thema 

dieser Retraite war deshalb auch die Suche nach neuen 

Ressourcen, welche es ermöglichen sollen, nicht mehr 

fast alles nur in freiwilligem «Frondienst» neben einem 

übervollen Pflichtenheft zu erbringen. Einige Voruntersu-

chungen unserer Co-Präsidenten haben da durchaus auch 

Lichtblicke zu Tage gefördert, denen wir weiter nachgehen 

werden.
Einer dieser Lichtblicke war am Vormittag des 19. März 

die konstituierende Sitzung jener Koalition, die nun 

schliesslich nicht mehr unter dem Namen «swiss end-of-

life-care» segelt, sondern «pro palliative care – Koalition 

zur Förderung von Palliative Care in der Schweiz» heisst. 

Wir waren erstaunt und erfreut, wie engagiert sich an 

dieser Sitzung die oft hochrangigsten Vertreterinnen und 

Vertretern von Ligen und medizinischen Fachgesellschaf-

ten, von Spitex-, Spital-, Heim- und Patientenverbänden, 

aber auch von Kirchen und Verwaltungen zur Notwendig-

keit von Palliative Care geäussert haben. Als Zielrichtung 

wurde zumindest gegenwärtig die Aufrechterhaltung der 

in Gang gekommenen politischen Entwicklung zuguns-

ten der Betroffenen und ihrer Angehörigen gesehen. Als 

Interessengemeinschaft wurde eine möglichst leichte 

juristische Form gewählt, in der alle teilnehmenden Or-

ganisationen aber ihre Möglichkeiten und Beziehungen 

einzubringen bereit sind. Federführend wird vorläufig 

palliative ch bleiben.

Hier könnte auch 
Ihr Inserat stehen...

Verlangen Sie unsere Mediadaten!
s.spengler@palliative.ch
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Claude Fuchs

Retraite du comité et du conseil des  

sections les 19 et 20 mars 2009 à Weggis 

Ce furent deux journées plus que chargées qui ont réuni 

le comité et le conseil des sections sur le rivage du Lac des 

quatre cantons.

Après que M. le conseiller fédéral Couchepin ait dé-

cidé l’été dernier de faire de des soins palliatifs une de 

ses priorité et qu’il ait confirmé cette intention lors de 

notre congrès de Bienne en décembre dernier, l’Office 

fédéral de la santé publique (OFSP) et la Conférence des 

directeurs de la santé (CDS) ont nommé en janvier de 

cette année quatre groupes de travail qui ont pour tâche 

de formuler d’ici l’été à l’intention du chef du Départe-

ment fédéral de l’intérieur et des Directeurs cantonaux de 

la santé des propositions pour le soutien soins palliatifs 

dans notre pays. Ces groupes s’occupent des sous-thè-

mes suivants: «Ressources et finances», «Formation», 

«Recherche», et «Information». Ils sont constitués de re-

présentants des administrations fédérales et cantonales, 

de ligues, d’associations professionnelles et bien sûr aussi 

de palliative ch. 

D’un côté, nous avons déjà pu ainsi rassembler en 

peu de temps un important matériel et nous sommes 

confiants que nous serons en mesure d’accomplir d’ici 

l’été la tâche qui nous a été confiée. De l’autre côté, il est 

devenu presque impossible de maintenir une vue d’en-

semble sur tout ce qui est en train de se passer. Or ceci 

est de la plus grande importance, puisque c’est de ces 

travaux préparatoires que vont dépendre les décisions 

que prendront les autorités politiques et qui influence-

ront pendant longtemps le développement des soins pal-

liatifs dans notre pays. C’est donc là une chance unique 

à ne pas manquer!

C’est pourquoi la plus grande partie de la retraite a été 

consacrée à une échange d’informations pour permettre 

à tous de se faire une idée de l’ensemble des sujets en 

discussion, des problèmes et des progrès et non pas seu-

lement des domaines spécifiques auxquels ils collaborent 

activement.

Plus que jamais, cela nous a fait prendre conscience des 

ressources limitées en personnel et en finances qui sont 

les nôtres actuellement. L’autre thème principal de cette 

retraite a donc été la recherche de ressources financières 

qui permettraient à la plupart d’entre nous de ne plus tra-

vailler que bénévolement en plus de cahiers des charges 

déjà plus que remplis. Quelques études préliminaires de 

nos co-présidents ont laissé deviner des possibilités sur 

lesquelles certainement nous reviendrons.

Une de ces lueurs d’espoir a été l’assemblée consti-

tuante, le matin du 19 mars, de cette coalition, qui fi-

nalement ne portera plus le nom de «swiss end-of-life-

care», mais celui de «pro palliative care – Coalition pour 

le développement des soins palliatifs en Suisse». Nous 

avons été surpris et réjouis de voir avec quel engagement 

les personnalités souvent les plus haut-placées des ligues, 

des sociétés médicales, des services de soins à domicile, 

de l’association des hôpitaux, des EMS et des organisa-

tions de patients, mais aussi des églises et des administra-

tions se sont exprimées pour reconnaître la nécessité des 

soins palliatifs. Pour l’instant, l’objectif principal de cette 

coalition est de maintenir en vie l’évolution politique ac-

tuelle en faveur des personnes concernées par les soins 

palliatifs et de leurs proches. Nous avons choisi pour cette 

coalition une forme juridique légère, celle d’une simple 

communauté d’intérêts, permettant toutefois à toutes les 

organisations présentes d’y contribuer dans la mesure de 

leurs possibilités et de leurs relations. Pour l’instant c’est 

palliative ch qui continue à en assurer la coordination.

Nouvelles palliative ch
Retraite du comité et du conseil des sections 
les 19 et 20 mars 2009 à Weggis

Réservez dès maintenant les dates suivantes!

 10 septembre 2009: Journée nationale sous le thème de  
   «Douleur et démence»

11 septembre 2009: Journée nationale de la recherche

Les deux manifestations ont lieu à Bâle. Consultez le programme joint à ce numéro.
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Notizie palliative ch
Ritiro del comitato e del consiglio delle sezioni 
il 19 e 20 marzo 2009 a Weggis

Claude Fuchs

Ritiro del comitato e del consiglio delle 

sezioni il 19 e 20 marzo 2009 a Weggis

Due giornate particolarmente intense hanno riunito il 

comitato e il consiglio delle sezioni sulle rive del lago dei 

quattro cantoni.

Dopo che il consigliere federale Pascal Couchepin ha 

deciso l’anno scorso di fare delle cure palliative una delle 

sue priorità e dopo aver confermato questa intenzione 

in occasione del nostro congresso a Bienne lo scorso di-

cembre, l’Ufficio federale della sanità pubblica (UFSP) e 

la conferenza dei direttori della sanità (CDS) hanno no-

minato in gennaio quattro gruppi di lavoro che hanno il 

compito di formulare entro l’estate delle proposte per il 

sostegno delle cure palliative nel nostro paese all’atten-

zione del dipartimento federale degli interni e dei diret-

tori cantonali della sanità. Questi gruppi si occupano dei 

seguenti temi: «Risorse e finanze», «Formazione», «Ri-

cerca», e «Informazione». Essi sono costituiti da rappre-

sentanti delle amministrazioni federali e cantonali, delle 

leghe, delle associazioni professionali e, beninteso, anche 

di palliative ch. 

Da una parte, abbiamo già potuto raccogliere in poco 

tempo del materiale importante e siamo fiduciosi di esse-

re in grado di portare a termine il compito che ci è stato 

affidato entro l’estate. Dall’altra parte, è diventato pres-

soché impossibile avere una visione d’insieme su tutto ciò 

che sta succedendo. Tutto questo è della massima impor-

tanza poiché da questi lavori preparatori dipenderanno 

le decisioni che le autorità politiche prenderanno e che 

influenzeranno a lungo lo sviluppo delle cure palliative 

nel nostro paese. Si tratta quindi di una occasione unica 

da non mancare!

Per questa ragione una grande parte del ritiro è stata 

dedicata ad uno scambio di informazioni per consentire a 

tutti i partecipanti di farsi un’idea dell’insieme dei temi in 

discussione, dei problemi e dei progressi e non solo degli 

ambiti specifici nei quali essi sono attivi.

Mai come ora ci siamo resi conto delle risorse limita-

te in personale e finanze di cui disponiamo attualmen-

te. L’altro tema principale di questo ritiro è stato dunque 

la ricerca di risorse finanziarie che permetterebbero alla 

maggioranza di noi di non più lavorare solo a titolo di vo-

lontariato in aggiunta a cahiers de charges già molto ca-

richi. Qualche studio preliminare dei nostri co-presidenti 

ha lasciato intendere che esistono delle possibilità in que-

sto ambito sulle quali torneremo sicuramente.

Un barlume di speranza è stata l’assemblea costituen-

te, il mattino del 19 marzo di questa coalizione, che final-

mente non si chiamerà «swiss end-of-life-care», ma «pro 

palliative care – Coalizione per lo sviluppo delle cure pal-

liative in Svizzera». Siamo stati sorpresi e felici di vedere 

con quale impegno le personalità spesso altolocate delle 

leghe, delle società mediche, dei servizi di cura a domici-

lio, dell’associazione degli ospedali, delle case per anziani 

e delle organizzazioni dei pazienti, ma anche delle chiese 

e delle amministrazioni si sono espresse per riconoscere 

la necessità delle cure palliative. Per il momento, l’obiet-

tivo principale di questa coalizione è di mantenere in vita 

l’evoluzione politica attuale in favore delle persone che 

sono interessate dalle cure palliative e dei loro congiunti. 

Per questa coalizione abbiamo scelto una forma giuridica 

leggera, cioè quella di una semplice comunità di interessi, 

che permetta tuttavia a tutte le organizzazioni presenti 

di contribuirvi nella misura delle loro possibilità e delle 

loro relazioni. Per il momento palliative ch continua ad 

assicurarne il coordinamento.

Desidero abbonarmi a palliative-ch

 Individuale: CHF 55.–  EUR 40.–
Istituzioni:  CHF 80.–  EUR 60.–

Cognome  Nome

Via  NAP / Luogo

Data Firma

 Inviare a 

palliative-ch
Hirstigstr. 13, 8451 Kleinandelfingen

Sottoscrizione abbonamento palliative-ch
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Nachrichten palliative ch
Nouvelles palliative ch

Schmerz und Demenz – Vorschau auf die Jahrestagung
Douleur et démence – premier coup d’œil sur la Journée annuelle

Claude Fuchs

Schmerz und Demenz – Vorschau auf die 

Jahrestagung und den Forschungstag 

vom 10. und 11. September 2009 in Basel

Nach dem deutlich politischen Schwerpunkt an der Con-

sensus-Tagung von letztem Jahr in Biel ist unsere Jahresta-

gung dieses Mal wieder klar einem Weiterbildungsthema 

gewidmet: «Schmerz und Demenz». Wir haben uns be-

müht, weniger Referate vorzusehen, dafür aber jedem da-

von etwas mehr Zeit einzuräumen. Nach einem allgemei-

nen Überblick zum Thema wird die Schmerzerfassung bei 

kognitiv beeinträchtigten Patienten und die Schmerzthe-

rapie bei betagten und dementen Patienten thematisiert. 

Wir gehen auf die Frage nach dem Unterschied zwischen 

Delir und Demenz ein, bevor ein Betroffener seine Gedan-

ken zu den verschiedenen Dimensionen seines Schmerzes 

mit uns zu teilen bereit ist. Dazwischen werden wir in zwei 

Workshop-Runden die Möglichkeit haben, unsere eigenen 

Gedanken und Erfahrungen zu einigen Aspekten dieser 

Fragen auszutauschen.

Wie immer ist die Tagung zweisprachig, deutsch und 
französisch. Für die Referate dürfen wir auch dieses Jahr 

wieder auf die Simultanübersetzung unserer bewährten 

Dolmetscherinnen zählen. Die Workshops werden mit 

ähnlichem Thema je einmal auf Deutsch und einmal auf 

Französisch geführt. So sollte gesichert sein, dass wir einer-

seits einigermassen alles verstehen, aber andrerseits auch 

die Möglichkeit erhalten, ein wenig über unsere jeweiligen 

Kirchtürme und Gärtlein hinauszuschauen. In den Pausen 

gibt es bei persönlichen Begegnungen und beim Lesen der 

Poster sogar die Möglichkeit, gratis unsere Sprachkennt-

nisse wieder einmal etwas aufzufrischen. 

Ganz am Schluss der Tagung steht dann noch die Ge-
neralversammlung von palliative ch an. Dabei wird es 

mit Sicherheit viel Spannendes über die Entwicklungen seit 

Biel und über die Aussichten für die nächsten Monate zu 

berichten geben. Denn die Entwicklung hat nun ein Tempo 

angenommen, ob dem wir bei palliative ch mit unseren 

übervollen Pflichtenheften und unseren sehr limitierten 

personellen und finanziellen Ressourcen recht ordentlich 

ausser Atem kommen. Hoffentlich spornt das dann wei-

tere auch junge Leute an, sich noch aktiver in dieser Rich-

tung zu engagieren!

Der Forschungstag am darauf folgenden Tag dient 

nicht nur dem Austausch unter erfahrenen Forscherinnen 

und Forschern. Diese sollen wohl auch eine Gelegenheit 

bekommen, uns und einander zu zeigen, woran sie gear-

beitet haben. Mehr noch aber soll dieser Tag all jene er-

mutigen, die zwar auch gerne an einem grösseren oder 

kleineren Forschungsprojekt mitarbeiten würden, aber 

nicht recht wissen, wie sie dazu auch die konkrete Mög-

lichkeit erhalten können. Mit unseren Kontakten, die neu-

erdings auch bis zum Nationalfonds reichen, eröffnen sich 

da plötzlich Möglichkeiten und Dimensionen, die wir auch 

nutzen sollten. 

Das Datum der nächsten Jahrestagung steht inzwischen 

auch bereits fest: Sie findet am 1./2. Dezember 2010 

wieder in Biel statt. Tragen Sie sich diese Daten also jetzt 

schon fest in Ihrem Kalender ein.

Contrairement à la journée de consensus de l’année der-

nière à Bienne, à l’accent particulièrement politique, la 

journée annuelle de cette année est dédiée clairement à 

un sujet de formation continue: «Douleur et démence». 

Nous nous sommes efforcés de prévoir moins de confé-

rences pour permettre d’augmenter le temps à consacrer 

à chacun des sujets présentés. Après une vue d’ensemble 

générale liée au sujet, l’évaluation de la douleur chez le 

patient aux facultés cognitives diminuées sera le sujet pré-

senté, tout comme le traitement de la douleur chez les per-

sonnes âgées et démentes. Nous allons nous consacrer à la 

différence entre délire et démence avant qu’une personne 

concernée partage ses réflexions liées aux dimensions di-

verses de sa douleur. Dans deux ateliers nous aurons la 

Claude Fuchs

Douleur et démence – premier coup d’œil 

sur la Journée annuelle et la Journée de la 

recherche du 10 et 11 septembre 09 à Bâle

possibilité de formuler nos propres réflexions et expérien-

ces en lien avec quelques aspects de la question posée. 

Comme de coutume, ce séminaire est bilingue, français 
et allemand. Pour les conférences, nous pouvons comp-

ter une nouvelle fois sur la traduction simultanée de nos 

interprètes appréciées. Les ateliers aux sujets semblables 

seront tenus une fois en français et une fois en allemand, 

ceci afin d’assurer d’une part, de comprendre à peu près 

tout et de l’autre part, disposer de l’opportunité de voir 

et d’entendre par-dessus de nos frontières linguistiques et 

de nos sentiers battus. Pendant les pauses, il y a même la 

possibilité de rafraîchir gratuitement ses connaissances de 

l’autre langue en faisant des rencontres personnelles ou en 

lisant les affiches.

Tout à la fin du séminaire est fixée l’assemblée généra-
le de palliative ch. A cette occasion il y aura certainement 

à rapporter du nouveau concernant l’évolution depuis 

Bienne et les prévisions attendues pour les mois à venir. 

L’évolution des activités augmenté à un rythme tel que pal-

liative ch, avec nos cahiers de charge pleins à craquer et 

nos ressources personnelles et financières limitées, arrive 
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Notizie palliative ch
Douleur et démence – premier coup d’œil sur la Journée annuelle et la 
Journée de la recherche du 10 et 11 septembre 09 à Bâle

Claude Fuchs

Dolore e demenza – Sguardo alla giornata 

annuale e alla giornata della ricerca  

del 10 e 11 settembre 2009 a Basilea

Dopo l’evidente accento politico in occasione delle gior-

nate di consensus dello scorso anno a Bienne, quest’anno 

la giornata annuale sarà dedicata ad un tema di forma-

zione continua: «Dolore e demenza». Ci siamo preoc-

cupati di prevedere meno relazioni, ma di disporre di più 

tempo per ognuna di esse. Dopo uno sguardo generale 

al tema ci soffermeremo sull’interpretazione del dolore 

nei pazienti con compromissione cognitiva e la terapia 

del dolore in pazienti anziani e dementi. Affronteremo 

il tema della differenza tra delirio e demenza prima di 

ascoltare una persona colpita che è pronta a condividere 

con noi il suo pensiero sulle diverse dimensioni del dolore. 

Nei workshops avremo quindi la possibilità di scambiare 

le nostre opinioni ed esperienze su alcuni aspetti legati a 

queste questioni.

Come sempre la giornata sarà bilingue, tedesco e 
francese. Anche quest’anno possiamo contare, per le re-

lazioni plenarie, sulla traduzione simultanea delle nostre 

sperimentate traduttrici. I workshops saranno presentati 

su temi analoghi ora in tedesco, ora in francese. In questo 

modo ogni partecipante avrà la possibilità di capire più 

o meno tutto e inoltre questo ci consentirà di guardare 

oltre i nostri confini. Nelle pause avremo la possibilità di 

avere degli incontri personali, di guardare e leggere i pos- 

ters e quindi anche di esercitare gratuitamente le nostre 

competenze linguistiche.

Alla fine della giornata si terrà l’Assemblea generale di 

palliative ch. Sarà sicuramente appassionante ascoltare gli 

sviluppi dopo Bienne e essere informati sulle prospettive 

per il futuro. Lo sviluppo ha preso un ritmo tale che siamo 

in difficoltà a causa delle nostre agende già sovraccariche 

e delle nostre limitate risorse personali e finanziarie. Spe-

riamo che questo sproni per il futuro anche i giovani a 

impegnarsi ancora maggiormente in questa direzione.

La giornata della ricerca del giorno seguente non è 

intesa solamente come scambio tra ricercatori e ricerca-

trici sperimentati. Questi ultimi avranno anche l’occasio-

ne di mostrarci su cosa hanno lavorato. Ma ancora più 

importante è che questa giornata incoraggi coloro che 

avrebbero piacere a collaborare con un piccolo o grande 

progetto di ricerca, ma che non sanno bene come poter 

ottenere una possibilità concreta. Con i nostri contatti, 

che si estendono ai fondi nazionali, si aprono improvvi-

samente possibilità e dimensioni che dovremmo poter 

utilizzare anche noi. 

La data della prossima giornata annuale è già nota. 

Sarà il 1. e 2 dicembre 2010 di nuovo a Bienne. Segna-

tevi sin d’ora questo appuntamento nella vostra agenda. 

à bout de souffle. Nous espérons que d'autres, personnes 

seront motivées à s’engager encore plus activement dans 

cette direction!

La journée dédiée à la recherche du lendemain ne sert 

pas uniquement aux chercheurs avéré(e)s. Ils auront toute-

fois l’occasion de se dire et de nous transmettre les sujets 

qu’ils sont en train de traiter. En plus, cette journée est 

destinée à encourager tous ceux et celles qui seraient ten-

tés de participer à un projet de recherche sans trop savoir 

comment s’y prendre concrètement. Nos divers contacts, 

qui depuis peu touchent également le fond national, 

ouvrent du coup, de nouvelles possibilités et dimensions 

que nous devrions exploiter.

La date de la prochaine journée annuelle a été fixée en-

tre-temps: elle aura lieu, de nouveau à Bienne, les 1 et 2 

décembre 2010. Notez d’ores et déjà cette date dans votre 

agenda!
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RégionsArc Jurassien

A R C J U R A S S I E NLa douleur, parlons-en!

L’Association «Ensemble contre la douleur» est un orga-

nisme à but non-lucratif créé à Genève le 15 avril 1997. 

Elle a pour objectif d’améliorer le soulagement de la dou-

leur chez les malades hospitalisés ou à domicile souffrant 

de cancer ou de toute autre maladie physique. Elle est 

constituée d’experts et d’organismes déjà engagés dans le 

soulagement de la douleur, notamment feu le Professeur 

Charles-Henri Rapin, président-fondateur, qui a transmis 

son savoir et sa passion.

C’est donc autour d’une idée maîtresse fondamentale, 

celle de la solidarité, qu’a été fondée l’Association «En-

semble contre la douleur». Avec la mobilisation des pro-

fessionnels de la santé et d’autres disciplines concernées, 

des administrateurs des milieux sanitaires, des politiques, 

avec la mobilisation essentielle du patient et de son entou-

rage, avec la conviction profonde d’avancer vers un plus 

grand respect de la dignité et de l’intégrité de la personne 

humaine, à tous les âges de la vie.

Des campagnes de promotion de la prise en charge de 

la douleur avaient jusqu’à présent été menées surtout à un 

niveau institutionnel et individuel en Suisse romande.

Depuis janvier 2008, à l’initiative du SASDOVAL (Service 

d’Aide et de Soins à Domicile du Vallon de Saint-Imier), 

tous les partenaires du réseau de santé du Vallon (Hôpi-

tal, EMS, foyer de jour, cercle médical, physiothérapeute, 

pharmaciens, aumôniers, bénévoles) se sont associés pour 

promouvoir cette campagne sous l’égide: «Vers un Vallon 

de Saint-Imier sans douleur». C’est une expérience unique 

de travail en réseau pluridisciplinaire.

La campagne, qui a officiellement démarré en février 

2009 et devrait se poursuivre jusqu’à l’automne, vise à 

informer et sensibiliser les personnes atteintes de dou-

leurs physiques, les familles, les soignants et l’ensemble 

du personnel des institutions, mais aussi la population de 

la région, afin que la douleur soit l’affaire de tous. Elle 

doit aussi favoriser la formation de l’ensemble des par-

tenaires du réseau de santé du Vallon de Saint-Imier, sur 

toutes les formes de douleurs, pour une meilleure utilisa-

tion des méthodes connues de soulagement. Promouvoir 

le développement d’un meilleur partenariat entre chaque 

interlocuteur (client-patient/entourage/professionnel de 

la santé) fait également partie des challenges de cette 

campagne.

La démarche choisie repose sur quatre axes principaux:

1. Sensibilisation du personnel, des médecins et de la po-

pulation (via média, conférences, brochure d’informa-

tion, modules de formation)

2. Phase d’enquête auprès des clients

3. Phase d’enquête auprès du personnel

4. Analyse, synthèse et bilan

 

Pour réussir une telle campagne à un niveau régional, il 

s’agit de sensibiliser le plus grand nombre de personnes 

autour de ce thème, pour favoriser la communication, l’ex-

pression, l’échange et le bien-être de tous. 

Plusieurs conditions doivent être réunies pour atteindre 

ces objectifs:

– Adhésion de tous les partenaires, ainsi que la motiva-

tion et l’enthousiasme des collaborateurs du réseau 

pluridisciplinaire. 

– Qualité de la communication pour unifier les pratiques 

avec des recommandations standardisées et ceci dans 

tous les secteurs d’activité.

– Diffusion d’une information de qualité durant la cam- 

pagne.

– Restitution des résultats aux personnes concernées.

– Suivi et réalisation des décisions prises.

Pour pérenniser cette dynamique au-delà de la campa-

gne 2009, non seulement dans le Vallon, mais également 

dans le Jura bernois et éventuellement l’Arc jurassien, l’As-

sociation «Vers une région sans douleur» a vu le jour le  

4 février 2009. 

La 1ère assemblée générale ordinaire aura lieu le 7 mai 

au Centre paroissial St-Georges à St-Imier à 19h15.

Pour l’association «Vers une région sans douleur»

Dominique Brand

Liens Internet:  

www.sans-douleur.ch; www.spaj.ch
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Régions / Regionen
Arc Jurassien
Bern

B E R NEine Medienmitteilung der Gesundheits- und Fürsorgedirektion Bern 

Projekt «Palliative Care im Kanton Bern» 

ist gestartet 

Die Verbesserung der Lebensqualität von Menschen, die 

an einer unheilbaren Krankheit leiden, hat in den letzten 

Jahren an Bedeutung gewonnen. Bis im Februar 2010 soll 

ein Bericht über Palliative Care im Kanton Bern vorliegen. 

Regierungsrat Philippe Perrenoud, Gesundheits- und Für-

sorgedirektor, hat ein entsprechendes Projekt lanciert und 

ein Begleitgremium mit Fachleuten eingesetzt. 

Das Personal und auch Freiwillige in den bernischen Spi-

tälern, Kliniken, Pflegeheimen oder der Spitex pflegen und 

begleiten bereits heute Menschen, die an einer unheilba-

ren Krankheit leiden bis zum Tod. Regierungsrat Philippe 

Perrenoud, Gesundheits- und Fürsorgedirektor, will das 

Thema Palliative Care unter einer gesamtheitlichen Sicht 

betrachten und bearbeiten. Er hat das Projekt «Palliative 

Care im Kanton Bern» gestartet und ein Begleitgremium 

mit Fachleuten eingesetzt. Vertreten sind alle in der Pallia-

tive Care engagierten Fachleute aus Akutspitälern, Psych-

iatrie, Pflegeheimen und Heimen für Menschen mit einer 

Behinderung, Spitex und Ärzteschaft, Seelsorge, Beratung, 

Unterstützungs- und Freiwilligendienste wie auch Ange-

hörige von betroffenen Patientinnen und Patienten. Mit 

dem Projekt verfolgt Regierungsrat Philippe Perrenoud das 

Ziel, ein Konzept für Palliative Care im Kanton Bern zu er-

arbeiten. Ein Bericht dazu soll bis Februar 2010 vorliegen. 

An der ersten Sitzung des Fachgremiums sind die Grund-

lagen einer Planung der Palliative Care diskutiert worden, 

namentlich die möglichen Versorgungsmodelle in der Pal-

liative Care und die Aus- und Weiterbildung des Personals. 

Das kantonale Projekt wurde von den vertretenen Fach-

personen positiv aufgenommen. Die Wichtigkeit der ver-

netzten Versorgung bei schwer Kranken und Sterbenden 

wurde an der Sitzung aufgezeigt und klar gemacht, dass 

gerade in diesem Bereich noch Handlungsbedarf besteht. 

Die Gesundheits- und Fürsorgedirektion nimmt aus diesem 

Austausch mit der Praxis viele Überlegungen in die Erarbei-

tung der benötigten Planungsgrundlagen mit.

A R C J U R A S S I E N

La SPAJ se dote d'un nouvel outil de promotion des soins palliatifs dans sa région. Audacieuse, percu-

tante et provocante la nouvelle brochure de présentation de la SPAJ utilise un vocabulaire sans équivoque 

pour exprimer la vie jusqu'à son terme: "j'ai mal, j'ai peur, je meurs". L'interrogation de notre existence, 

ce qu'elle comporte et sa finitude nous oblige à trouver des réponses personnelles et adéquates. La SPAJ 

veut soutenir la population de sa région dans cette quête.

 

Des brochures sont à votre disposition via notre secrétariat: info@spaj.ch

Nouvelle Brochure
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RegionenNordwestschweiz

N O R D W E S T S C H W E I Z

Am 23. April 2009 fand die 7. Generalversammlung des 

PALLIATIVNETZ NORDWESTSCHWEIZ (PN) in Basel statt. 

Rund 50 Mitglieder diskutierten lebhaft über die weiteren 

Geschicke dieser stetig wachsenden Sektion der Schwei-

zerischen Gesellschaft für Palliative Medizin, Pflege und 

Begleitung (palliative ch). So wurde auf Antrag des Vor-

standes beschlossen, eine Geschäftsleitung einzurichten 

und damit die Professionalisierung weiter voranzutreiben. 

Angesichts der zunehmenden gesundheitspolitischen Fra-

gen im Bereich der Palliative Care, der intensivierten Öf-

fentlichkeitsarbeit sowie der Vernetzungsarbeit gegenüber 

regionalen Institutionen, kantonalen Behörden und dem 

Dachverband schien dieser Schritt nun zwingend. Der dies-

bezügliche Stand der Entwicklungen soll im Herbst 2009 

«Wir können die Wellen nicht beeinflussen, aber lernen, 
darin nicht unterzugehen.»

Dieses Zitat passt ausgezeichnet zum 3. Regionalen Vernet-

zungstag, zu welchem das Palliativnetz Nordwestschweiz 

und das HOSPIZ IM PARK am 14.5.2009 gemeinsam ein-

geladen haben. Das Thema lautete: «Angehörige schwer 

kranker Menschen im Spannungsfeld als Betroffene und 

Begleitende». Etwa 80 Interessierte aus der Region nah-

men daran teil. Die Veranstaltung, welche von Dr. med. 

Heike Gudat eröffnet wurde, beinhaltete am Morgen 3 

Referate. Am Nachmittag konnte zwischen 5 Workshops 

ausgewählt werden. Das erste Referat von Dr. phil. Brigitta 

Wössmer zum Thema: «Angehörige als Betroffene – vom 

Diagnoseschock zur Trauerarbeit» zeigte den schwierigen 

Balanceakt auf, dem Angehörige in ihrer Doppelrolle als 

Betroffene und Helfende ausgesetzt sind. Das Gefühl von 

Angst ist bei Angehörigen häufig vorherrschender als bei 

Patienten und wird als klinisch relevante Belastung erlebt. 

Und sei es auch nur die Angst, eigene Bedürfnisse anzu-

sprechen. 

Wolfgang Hasemann, MNS, nannte in seinem Referat 

die Angehörigen die vergessenen Teammitglieder. Oft 

würden sie von den Professionellen ungenügend auf ihre 

«unbekannte Reise» vorbereitet und während der Reise 

unzureichend über mögliche Probleme informiert. Die An-

gehörigen wüssten häufig nicht, was sie wissen müssten. 

Ein grosses Tabu wären auch die «young carers», die Kin-

der, welche ihre Eltern pflegen müssten (allein in Deutsch-

in einer ausserordentlichen Mitgliederversammlung the-

matisiert werden. Diese Massnahmen federn die Risiken 

ab und werden vom Vorstand unterstützt.

Der Vorstand erfuhr an der GV zahlreiche Mutationen. 

Folgender Vorstand wurde aufgestellt: Heike Gudat (Hos-

piz im Park, Arlesheim), Tobias Halder (Hildegard-Hospiz, 

Basel), Christine Michel (Palliativstation St. Claraspital Ba-

sel), Liliane Mondet-Straumann (Bürgerspital Basel) und 

Maya Monteverde (Spitalexterne Onkologiepflege BL). 

Seine Schwerpunkte werden Fortbildungen, die Jahres-

versammlung des Dachverbandes in Basel (10.09.2009), 

Standespolitik und Einrichten der Geschäftsleitung sein. 

Die gesundheitspolitischen Belange werden auch durch 

eine neu gebildete Arbeitsgruppe bearbeitet werden. Die 

regionalen Palliative Care-Institutionen werden diesbezüg-

lich in den nächsten Wochen angeschrieben. Detailliertes 

Protokoll der GV auf www.palliativnetz.ch.

land sollen es 200 000 sein). Im letzten Referat über die fa-

milienzentrierte Pflege wurde von Beatrice Kammermann 

und Silvia Zilioli ein Familienmodell (Calgary Family Model) 

vorgestellt, mit welchem im Inselspital Bern, gute Erfah-

rungen gemacht werden. Anhand von Schlüsselfragen 

könnten die Stärken und Ressourcen von Familien hervor-

gehoben und dadurch gezielte Interventionen abgeleitet 

werden.

In den Workshops konnte Neues über die Angebote von 

Lungenliga/ Krebsliga erfahren werden. GGG Begleiten 

stellte ihren Freiwilligen Dienst vor. Weiter gab es Einbli-

cke in die Maltherapie und in ein Angebot für Angehörige, 

welche einen nahe stehenden Menschen verloren haben. 

In dieser geleiteten Trauergruppe können Angehörige sich 

gegenseitig ein Stück auf ihrem Weg durch die Trauer hin-

durch begleiten. 

Die Rückmeldungen der Teilnehmenden waren mehrheit-

lich positiv. Kritische Bemerkungen betrafen Patientenge-

heimnis bei der familienzentrierten Pflege und die Grenzen 

der Kommunikation und Begleitung bei komplexkranken 

und sterbenden Patienten. Berechtigte Überlegungen, de-

ren Lösungen nicht einfach auf der Hand liegen.

Heike Gudat

Erfolgreiche 7. Generalversammlung des 

PALLIATIVNETZ 

Maya Monteverde

3. Regionaler Vernetzungstag der  

Palliative Care- Anbieter 
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RegionenOstschweiz

O S T S C H W E I ZAuszeichnung «Palliative Care in der 

Gemeinde» im Kanton St.Gallen 

Die Auszeichnung Palliative Care wurde zum ersten Mal 

im September 2008 mit dem Thema «Palliative Care in der 

Gemeinde» ausgeschrieben. Hiermit sollte das Augenmerk 

auf die Betreuung schwerkranker und sterbender Men-

schen und ihren Angehörigen in den Gemeinden gelegt 

werden. Ausgeschrieben wurde die Auszeichnung durch 

das Palliativzentrum am Kantonsspital St.Gallen in Zusam-

menarbeit mit dem Palliativnetz Ostschweiz PNO und dem 

Förderverein «Pro Palliative Betreuung». Das Gesundheits-

departement des Kantons St. Gallen unterstützte die Aus-

zeichnung. Ausgehend vom Projekt «Lokale Netzwerke 

der Palliative Care und Integration von Freiwilligen» am 

Palliativzentrum des Kantonsspitals St.Gallen entstand die 

Idee für die Auszeichnung. 

Die Ausschreibung ging an alle Gemeindepräsidenten 

und -präsidentinnen im Kanton St. Gallen, die lokalen Or-

ganisationen und Personen, die sich im Bereich Palliative 

Care engagieren, sowie an das Palliativnetz Fürstentum 

Liechtenstein. 

Die Gemeinden und die lokalen Organisationen und 

Personen hatten in einem zweiseitigen Bericht die Gele-

genheit: 

– Die aktuelle Versorgung, vorhandene Ressourcen und 

Angebote für schwerkranke und sterbende Menschen 

zuhause/ in der Gemeinde und 

– Die Zusammenarbeit der Organisationen und Personen 

zu beschreiben. 

– Die Zusammenarbeit zu Fachangeboten Palliative Care 

(z.B. Krebsliga, Palliativer Brückendienst usw.) im Kan-

ton auszuweisen oder in einem Konzept zu planen. 

– Personen mit Weiterbildung in Palliative Care zu invol-

vieren. 

– Konkrete Informationsmaterialien für die Bevölkerung 

in der Gemeinde, auch Medienmitteilungen zu präsen-

tieren oder zu planen. 

Zwölf Gemeinden reichten Ende Dezember 2008 einen 

Beitrag ein. Jede teilnehmende Gemeinde bekam einen 

Preis in Form einer Weiterbildung in Palliative Care zuge-

sprochen (Basiskurs für Ärzte, SBK-Grundkurs Palliative 

Care für Pflegende, Grundkurs für «Nahe sein in schwerer 

Zeit» für Freiwillige usw.). Eine Jury, bestehend aus Perso-

nen aus dem Palliative Care Bereich und einer Vertreterin 

aus der kantonalen Gesundheitspolitik, wertete die Einga-

ben aus. Am 5. Palliativ- und Hospiztag des Palliativnetz 

Ostschweiz im April 2009 wurde die Gemeinde Goldach/ 

SG für den innovativsten Beitrag mit dem Spezialpreis von 

CHF 2000.– belohnt. Ausserdem haben alle teilnehmenden 

Gemeinden ihren Beitrag in Form eines Posters präsentiert. 

Das grosse Engagement der einzelnen Gemeinden wurde 

dabei sichtbar, und es entwickelte sich ein reger Austausch 

zwischen den Gemeinden. Viele konnten neue Impulse für 

die Betreuung von schwerkranken und sterbenden Men-

schen mit nach Hause nehmen. Die Auszeichnung als Teil 

des Projekts «Lokale Netzwerke der Palliative Care und In-

tegration von Freiwilligen» ist ein Erfolg und hat in allen 

teilnehmenden Gemeinden einen Prozess angestossen. So 

konnte in Flawil eine freiwillige Koordinationsperson für 

die Netzwerkarbeit gewonnen werden, und in der Stadt 

St.Gallen ist man daran, die Vernetzungsaufgaben (konti-

nuierliche Zusammenarbeit, Integration von Seelsorge und 

Sozialdienst und Austausch zwischen den Organisationen) 

in der Stadtverwaltung zu verankern. Ausserdem fliessen 

diese Informationen auch ins Handbuch «Palliative Care in 

der Gemeinde – ein Handbuch zur Vernetzung» ein, das 

vom Palliativzentrum des Kantonsspitals St.Gallen heraus-

gegeben wird. 

Franzisca Domeisen ,Mitarbeiterin Projekt «Lokale Netz-
werke der Palliative Care und Integration von Freiwilligen». 
Palliativzentrum Kantonsspital, St.Gallen

EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE: 
Call for papers

The European Journal of Palliative Care (EJPC) is the leading review-based journal for all healthcare 
professionals involved in the provision of palliative care. Since 1993, we have covered a wide range of 
material that is relevant, topical and useful to our multidisciplinary audience. The EJPC is associated 
with the European Association for Palliative Care (EAPC) and within its pages you will also find infor-
mation and articles related to its work across Europe.
We invite contributions from readers who wish to share their experience of managing various aspects 
of palliative care, particularly in the following areas: clinical management, ethics, management of non-
cancer conditions, psychosocial issues, national perspectives, developments and innovative practice in 
palliative care.

Articles may be submitted in English or French and must be no more than 2,000 words in length. For 
an overview of the journal, please visit www.ejpc.eu.com. If you are interested in submitting an article, 
please email a brief outline of your idea to: edit@hayward.co.uk
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O S T S C H W E I ZTrauercafé am Kantonsspital St.Gallen 

Förderverein Pro Palliative Betreuung 

Seit Anfang September 2008 gibt es am Kantonsspital 

St.Gallen einmal pro Monat das Angebot eines Trauerca-

fés für Angehörige von Menschen, die am Kantonsspital 

St.Gallen verstorben sind. Es findet jeden ersten Dienstag 

im Monat von 15.00 bis 16.30 im Personalrestaurant statt 

und wird von Fachpersonen der Seelsorge, des Beratungs- 

und Sozialdienstes, des Palliativteams oder von Personen 

von auswärts betreut. Warum ein Trauercafé? In der WHO 

Definition von Palliative Care wird explizit darauf hinge-

wiesen, dass Angehörige über den Tod hinaus begleitet 

werden sollen, was bis jetzt am Kantonsspital St.Gallen 

nur in geringem Mass möglich war.

Die Verantwortlichen wissen um die erhöhte Morbidität 

und Mortalität von Angehörigen nach einem Verlust und 

damit verbunden um die Wichtigkeit von Trauerarbeit.

Ein Ziel vom Trauercafé ist es, der Trauer Raum zu ge-

ben. Die Trauernden sind eingeladen, zurück an den Ort 

des Geschehens zu kommen. Es besteht die Möglichkeit, 

in Austausch mit anderen Trauernden zu treten, Unter-

stützung von Fachpersonen zu erhalten und Hinweise für 

Hilfsangebote zu bekommen.

Geplante Aktivitäten
Der Förderverein Pro Palliative Betreuung organisiert vom 

17. Oktober bis 1. November 2009 eine Benefizveran-

staltung in Zuzwil zu Gunsten des PNO Ostschweiz, mit 

Informations-Ausstellung und Informationstagen über Pal-

liative Care.

Wie läuft das konkret?
Angehörige von Verstorbenen erhalten vom Beratungs- 

und Sozialdienst eine persönliche Einladung für das Trauer-

café. Dort werden sie von drei Fachpersonen begrüsst und 

bewirtet. Eine der Fachpersonen leitet das Gespräch. Inte-

ressierte finden auch einen Literaturtisch mit Informations-

broschüren und Hinweisen auf Unterstützungsangebote. 

Es besteht ebenfalls die Möglichkeit für ganz persönliche

Gespräche. Wir freuen uns über die rege Nutzung die-

ses Angebotes. Viele Trauernde kommen mehrmals, das 

Angebot wurde von Anfang an genutzt und wird sehr 

geschätzt. Für uns Begleitende ist es anspruchsvoll, berüh-

rend und bereichernd zugleich, an einem dieser Nachmit-

tage dabei sein zu dürfen und auch wir lernen laufend 

dazu.

Monat Mettler, Pflegefachfrau, Palliativzentrum Kantons-
spital St.Gallen

In diesem Rahmen ist der Verkauf von Kunstgegenständen 

und diversen Artikel aus der Region Ostschweiz geplant.

Weitere Schwerpunkte sind verstärkte Werbung für Ein-

zel-, Paar- und Firmenmitgliedschaften, Aufbau Internet 

Shop und Businesslunch für Palliativ-Company

RegionenOstschweiz

Interdisziplinäres Symposium

«Integrative Onkologie und Forschung»  
Neue Aspekte und Netzwerkbildung

30. / 31. Oktober 2009 am Kantonsspital St. Gallen, Freitag 14.00 Uhr bis Samstag 13.00 Uhr
 
Schwerpunktthemen
– Akupunktur – Mind-Body, Achtsamkeit  – Phytotherapie, Spurenelemente
– Kunsttherapien  – Pflegeanwendungen, Rolle der Pflege – Methodologie 
– Misteltherapie 
Leitung
Prof. Thomas Cerny, Onkologie / Hämatologie, Kantonsspital St. Gallen
Dr. Peter Heusser, MME, Zentrum für Integrative Medizin, Universität Witten-Herdecke
Dr. Marc Schlaeppi, Onkologie / Hämatologie, Kantonsspital St. Gallen
Dr. Ursula Wolf, Kollegiale Instanz für Komplementärmedizin KIKOM, Universität Bern
 Weitere Informationen
www.integrative-oncology.ch, e-mail: heidi.glauser@kssg.ch
Frau Heidi Glauser, Sekretariat Onkologie / Hämatologie, Tel: +41 71 494 10 62, Fax: +41 71 494 28 78
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Palliative Flash – soins palliatifs 

au quotidien 

L’assemblée générale de Palliative vaud s’est déroulée le 31 

mars 2009 à Lausanne en présence de son comité, présidé 

par Mme Patricia Fahrni-Nater, et de 27 de ses membres. 

La présidente a fait état des activités du comité du-

rant l’année 2008. L’objectif prioritaire étant de mieux 

faire connaître les soins palliatifs au public et aux auto-

rités politiques, des stands ont été mis en place pour 

présenter la section vaudoise et les soins palliatifs lors 

de plusieurs manifestations: la journée publique du 12 

septembre 2008 au CHUV dans le cadre du 20ème an-

niversaire de Rive-Neuve, une journée sur le deuil à la 

Fondation Vernand le 27 septembre 2008, lors des 30 

ans d’accompagnement de fin de vie de Caritas-Vaud 

le 1er novembre 2008, et lors des 20 ans de Palliative 

ch à Bienne les 3 et 4 décembre 2008. Par ailleurs, une 

formation de 5 x 2 heures a été donnée à l’Unipop de 

Lausanne à deux reprises, et une soirée-rencontre a été 

proposée aux paysannes vaudoises de Bretigny, Froide-

ville et Morrens. 

Le Dr Gérard Pralong, représentant de la section vau-

doise auprès du Conseil des sections de Palliative ch, a pré-

senté les activités nationales, en particulier la mise en place 

des groupes de travail (formation, information, recherche, 

soins et financement) placé sous l’égide de Mme Judith 

Binder de l’Office Fédéral de la Santé Publique en colla-

boration avec Palliative ch. Mme Binder et ces groupes de 

travail ont pour mission d’établir un projet national-cadre 

et devront soumettre leurs premières conclusions aux poli-

tiques avant l’été 2009, M. Pascal Couchepin ayant placé 

les soins palliatifs parmi les axes prioritaires de la législa-

ture en cours. 

Synthétiques, ciblés sur un thème de la pratique, ces ar-

ticles sous forme de feuillet paraissent 10 fois par an. Ils 

s’adressent à tout professionnel concerné par les soins 

palliatifs.

Palliative Flash est le fruit d’une collaboration entre le 

Programme cantonal vaudois de développement des soins 

palliatifs, la Chaire de soins palliatifs Vaud-Genève et le 

Centre de diffusion du CHUV.

Les comptes présentés par Catherine Hoenger, trésoriè-

re, ont été acceptés par l’assemblée sur proposition de ses 

vérificateurs, et décharge en a été donnée au comité.

Après la partie statuaire, une revue de l’ensemble des 

formations en soins palliatifs actuellement disponibles 

dans le canton de Vaud a confirmé le rôle pionnier du can-

ton de Vaud dans le domaine de la formation:

– formation interdisciplinaire de niveau B1 qui remplace 

les formations post-diplôme du CHUV et d’Espace 

Compétences SA,

– «journées interdisciplinaires de soins palliatifs» de ni-

veau A2 de Rive-Neuve, 
– «introduction aux soins palliatifs pour les EMS des ré-

seaux ASCOR, ARC, Nord Broye / CIPEPS», de niveau A, 

– formation pour les aidants naturels (Croix-Rouge), 

– «introduction aux soins palliatifs pour les bénévoles» 

de niveau A, (proposée à Rive-Neuve sur mandat de la 

Santé Publique),

– «introduction à l’approche palliative en milieu socio-

éducatif», niveau A,

– formation aux soins palliatifs pédiatriques (modules dis-

pensés dans les soins pédiatriques et formations déjà 

existantes).

Ces différentes formations seront répertoriées prochaine-

ment sur notre site internet www.palliativevaud.vd, en re-

fonte actuellement.

L’assemblée s’est terminée par une verrée propice aux 

échanges et à la discussion.    

  

Pour le comité, Dr Josiane Pralong

Quelques thèmes déjà abordés:
– Les opioïdes transdermiques

– Les soins de bouche

– La constipation: évaluation et traitement

– Soigner avec les familles

– Travailler en interdisciplinarité au quotidien

– La détresse spirituelle.

Les numéros sont disponibles sur le site

www.palliative-diffusion.ch en format pdf.

V A U D

RégionsVaud
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Kalender
Calendrier

Juni / juin 2009

17. – 19.06.2009
Leben bis zuletzt und in Frieden 
sterben
Was schwer kranke und sterbende 
Menschen brauchen
Leitung: Matthias Mettner und 
Dr. med. Regula Schmitt-Mannhart
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21

17. – 19.06.2009
Les notions complexes de santé 
et de maladie
Lieu: Université de Fribourg
Info: www.spaj.ch

25.06.2009, 09.00 – 16.30h
Tagung Standortbestimmung 
Palliative Care im Kanton Zürich
Ort: ETH. CAB altes Chemiegebäude, 
Universitätsstrasse 6, Zürich
Infos: www.pallnetz.ch

26.06.2009
Medizin und Mitgefühl – 
Die heilsame Kraft empathischer 
Kommunikation
mit Prof. Dr. Maximilian Gottschlich, 
Prof. Dr. med. Daniel Hell, 
Matthias Mettner, Prof. Dr. Andreas 
Kruse u. a.
Ort: Kunsthaus Zürich,  
Grosser Vortragssaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin, 
044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch, 
www.gesundheitundmedizin.ch

26. – 27.06.2009
Prävention Österreich 
Präventionstage Innsbruck 2009
Ort: Hotel Grauer Bär, Innsbruck
Info: www.rainbow-incentive.at

August / aout 2009

27.08.2009
4. Palliativtag der Spitalregion RWS
Ort: Rebstein
Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch

17.09.2009
Konferenz «Palliative Betreuung 
zuhause in der Stadt St.Gallen»
Ort: Saal, Pfarreiheim St.Fiden
Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch

17.09.2009
Groupe d’échanges Spaj – 
Thème à définir
Lieu: Delémont
Info: www.spaj.ch, 
crystel@romandie.com

18.09.2009, 14.00 – 17.00h
1. Treffen Plattform Palliativnetz 
Ostschweiz
Ort: Seminarraum Krebsliga,  
St.Gallen – Appenzell
Flurhofstrasse 7, 9000 St.Gallen
Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch

21. – 23.09.2009
«Man müsste über alles reden 
können». Kommunikative 
Kompetenzen in der Begleitung
Kursleitung: Matthias Mettner und 
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik – Interdisziplinäre Weiterbildung 
CH www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21,

21.09. – 20.10.2009
Sensibilation aux étapes et épreuves 
propres à la fin de vie et au deuil.
Lieu: Home La Courtine, Lajoux
Info: www.spaj.ch

22.09.2009
Journée développement des soins 
palliatifs dans les institutions 
socio-éducatives: Alimentation et 
Hydration
Lieu: au Foyer, Lausanne
Info: catherine.hoenger@vd.ch

26.09.2009
Hauptversammlung PNO
Info: info@palliativnetz-ostschweiz.ch

28. / 29.09.2009
Die persönliche Patientenverfügung 
in der Praxis Selbstbestimmungs-
recht und Patientenwille
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik – Interdisziplinäre Weiterbildung 
CH www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21

September / septembre 2009

01.09.2009
Und wenn sie nicht gestorben sind ... 
Tod und Unsterblichkeit im Märchen
Prof. Dr. phil. Verena Kast
Ort: Pfarreiheim St. Michael, 
Kirchenstrasse 15, Zug 
Info: info@hospiz-zug.ch
Tel. 041 755 07 08

02.09.2009, 18.00 – 19.30h
Fallbesprechung palliative care 
NETZWERK ZH/SH
Ort: Spital Limmattal
Info: www.pallnetz.ch

10.09.2009
Jahrestagung palliative ch
«Schmerz und Demenz»
Ort: Basel, Kongresszentrum UBS, 
Viktoriastr. 33 
Info: info@palliative.ch, www.palliative.ch 

11.09.2009 
Nationaler Forschungstag 
palliative ch
Info: info@palliative.ch, www.palliative.ch 
Ort: Basel, Kongresszentrum UBS, 
Viktoriastr. 33

11.09.2009 
20 Jahre Pflegewissenschaft in 
der Praxis
Ort: UniversitätsSpital Zürich
Info: rosemarie.voelkle@usz.ch

10.09. – 12.09.2009 
«Kommunikationstraining»
Seminar für Ärztinnen, Ärzte und 
Pflegende von Krebskranken
Ort: Tagungszentrum Leuenberg, 
Hölstein BL
Info: Krebsliga Schweiz, Kurssekretariat, 
031 389 91 29, kurse_cst@krebsliga.ch, 
www-krebsliga.ch

14. / 15.09.2009 
Interdisziplinärer Lehrgang 
Palliative Care: Grundlagen und 
Symptommanagement, Psychosozi-
ale Kompetenzen und existenzielle 
Aspekte, Ethische Entscheidungs- 
findung und Kultur des Abschieds
Start der 3. Durchführung des 
20-tägigen Lehrgangs 
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21
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Kalender
Calendrier

29. – 31.10.2009
Séminaire pour médecins et  
personnel infiermier en oncologie
Lieu: Hôtel Préalpina, Chexbres VD
Info: Ligue suisse contre le cancer, 
secrétariat des cours, 031 389 91 29, 
cours_cst@liguecancer.ch, 
www.liguecancer.ch

30.10.2009
Dem Leben wieder vertrauen – 
Trauer und Trost, Schwermut und 
depressive Verstimmung
mit Prof. Dr. Daniel Hell, 
Matthias Mettner, Prof. Dr. Hansjörg Znoj 
Ort: Kongresshaus Zürich, Gartensaal
Info: Forum Gesundheit und Medizin, 
044 980 32 21,
www.gesundheitundmedizin.ch

November / novembre 2009 

06.11.2009
Mehr Leben als wir ahnen – Lebens-
qualität demenzkranker Menschen 
und ihrer Angehörigen
mit Prof. Dr. Andreas Kruse, Dr. med. 
Roland Kunz u. a.
Ort: Kongresshaus Zürich, Gartensaal
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik – Interdisziplinäre Weiterbildung 
CH www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21

07.11.2009, 10.30 – 13.30
CentrePallium CR, section Bienne: 
Brunch: Intervenante: Lydia Müller 
psychologue et psychoanalyste 
(en français)
Lieu: Croix Rouge, Rue du Stand 19°, 
Bienne
Info: cathy.cotter@spaj.ch, 
sonja.flotron@spaj.ch

09. – 11.11.2009
«Mehr Leben als du ahnst!» – 
Spiritualität und Sinnfindung 
Kursleitung: Matthias Mettner und 
Jacqueline Sonego Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik – Interdisziplinäre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21

12.11.2009, 09.00 – 16.30 
Pflegeethik in der Endphase des 
Lebens: Gemeinsame Fragen- unter-
schiedliche Antworten? 
5. Ethikfachtagung des Seminars am 
Bethesda
Ort: Aula Diakonat Bethesda Basel
Info: www.pflegeethik.ch

12.11. – 13.11.2009
«Migliorare la comunicazione»
Seminario per medici e personale  
infermieristico operanti in ambito  
oncologico
Luogo: Clinica psichiatrica cantonale, 
Mendrisio TI
Info: Lega svizzera contro il cancro, 
Corsi-CST, 031 389 91 29, 
corsi-cst@legacancro.ch, 
www.legacancro.ch

19.11.2009, dès 14h
Des soins palliatifs pour tous – 
Défi ou réalité?
Symposium scientifique
Professeur Bruera
Lieu: Auditoire Marcel Jenny, Genève
Infos: Programme de soins palliatifs 
HUG

Dezember / décembre 2009 

02. – 04.12.2009
Leben bis zuletzt und in Frieden 
sterben
Palliative Care und Praxis der Sterbe-
begleitung
Kursleitung: Matthias Mettner und Dr. 
med. Regula Schmitt-Mannhart
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik – Interdisziplinäre Weiterbildung 
CH www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21

30.09.2009, 18.00 – 19.30h
Fallbesprechung palliative care 
NETZWERK ZH/SH
Ort: Klinik Lindenegg, Zürich
Info: www.pallnetz.ch

30.09.2009, 19.00 – 21.00h
«Der Tod und wenn wir darüber 
sprechen würden?»
CentrePallium CR, section Bienne 
Lieu: Croix Rouge, Rue du Stand 19°, 
Bienne
Info: cathy.cotter@spaj.ch, 
sonja.flotron@spaj.ch

Oktober / octobre 2009

10.10.2009
Welt Hospiz- und Palliative Care Tag
Journée Mondiale des soins palliatifs
Thema: Deine Stimme entdecken
Découvrir ta voix

26./27.10.2009, 08.15 – 17.00 h
Was die Seele gesund hält – 
Heilkräfte der Seele
Gesundheitspsychologie, 
Salutogenese, Resilienzforschung
Kursleitung: Matthias Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / 
Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisations-
ethik – Interdisziplinäre Weiterbildung 
CH www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

27.10.2009
Journée bénévoles soins palliatifs: 
Protection-proximité-distance 
Lieu: Crêt-Bérard-Puidoux
Info: catherine.hoenger@vd.ch

28.10.2009, 18.00 – 19.30h
Fallbesprechung palliative care 
NETZWERK ZH/SH
Ort: Klinik Susenberg, Schreberweg 9, 
8044 Zürich
Infos: www.pallnetz.ch

29.10.2009
Spaj Assemblée générale
Info: www.spaj.ch
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