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L’Éditorial un 
peu divers
«Il le sait depuis trois jours. Je trouve 
qu’il garde bien sa contenance, et 
toutes ses forces, un homme qui aime 
encore vivre. Mais le diagnostic médi-
cal est clair et sans espoir. Six mois? 
Un trimestre? Il sait exactement quel 
degré a atteint son cancer (vessie) et 
il refuse l’opération, c’est tout aussi 
clair. C’est sa décision. Il ne veut pas 
mourir en objet mis en tutelle dans la 
machinerie médicale. Alors, comment 
meurt-on? Nous parlons aussi du sui-
cide (techniquement) et de l’eutha-
nasie (juridiquement) et pendant le 
repas, auquel il prend plaisir, nous par-
lons aussi d’autre chose, don’t nous 
aurions parlé de toute façon; ni l’un 
ni l’autre ne ressent ça comme une 
échappatoire. Il n’y a pas d’échappa-
toire. Pourquoi ne plus rire? Son calme 
socratique admet tout, mais pas de 
consolation larmoyante.»

De: Max Frisch, Esquisses  pour un troi-
sième journal, Paris 2013, p. 12/13.

L’Editoriale un 
po’ diverso
«Lo sa da tre giorni. Lo trovo calmo e 
in forze, un uomo che ha ancora una 
gran voglia di vivere. Ma la diagnosi dei 
medici è chiara e non lascia speranze. 
Sei mesi? Tre mesi? È ben informato 
sui progressi del suo tumore (alla ves-
cica) e rifiuta l’operazione: questo è 
altrettanto inequivocabile. Ha deciso 
così. Non vuole morire come un esse-
re non più padrone di se stesso tra i 
marchingegni della medicina. E come 
si muora allora? Parliamo anche di sui-
cidio (termine tecnico) e di eutanasia 
(termine giuridico) e duranti il pasto, 
che sembra gradire, parliamo anche di 
altre cose, di cui avremmo parlato co-
munque: non cerchiamo pretesti per 
evitare di affrontare il tema della mor-
te. Non c’è alcun pretesto. E poi per-
ché non si dovrebbe più ridere? La sua 
quiete socratica tollera tutto – fuorché 
la compass ione zuccherosa.»

Di: Max Frisch, Frammenti di un terzo 
diario, Bellinzona 2011, p. 13.

Das etwas 
 andere Editorial
«Er weiss es seit drei Tagen. Ich finde 
ihn gefasst und bei Kräften, ein Mann 
der noch gerne lebt. Aber der medizi-
nische Befund ist klar und hoffnungs-
los. Ein halbes Jahr? Ein Vierteljahr? Er 
weiss genau Bescheid, wie weit sein 
Krebs (Blase) gediehen ist, und er lehnt 
die Operation ab, das ist ebenso klar. 
Seine Entscheidung. Er will nicht ster-
ben als entmündigtes Objekt in der 
Medizin-Maschinerie. Wie also stirbt 
man? Wir reden auch über  Freitod 
(technisch) und über Sterbehilfe (juris-
tisch) und während des Essens, das er 
geniesst, reden wir auch über anderes, 
was wir sonst besprochen hätten; bei-
de empfinden das nicht als Ausflucht. 
Es gibt keine Ausflucht. Warum soll 
man nicht mehr lachen. Seine sokra-
tische Ruhe lässt alles zu, bloss keine 
Trösterei.»

Aus: Max Frisch, Entwürfe zu einem 
dritten Tagebuch, Berlin 2010, S. 11.

5th International Conference on 

Advance Care Planning 
and End of Life Care

9 – 12 September 2015 Munich, Germany

www.acpel2015.org 
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 SELBSTBESTIMMUNG

Was heisst hier «Selbstbestimmung»? 
Versuch  einer Annäherung 

Versuch einer Defi nition 

Der Versuch, den Begriff der Selbstbestimmung zu definie-
ren und einzugrenzen, zieht sich durch die gesamte west-
liche Philosophiegeschichte: von den Vorsokratikern über 
Epiktet («Frei ist derjenige, dem alles nach seinem Willen 
geht»), Giovanni Pico della Mirandola («Der Mensch ist 
freier und selbstbestimmter Schöpfer seiner selbst»), Im-
manuel Kant («Die Autonomie des Willens ist das alleinige 
Prinzip aller moralischen Gesetze») und Friedrich Nietzsche 
(«Die Lehre von der Freiheit des Willens ist eine Erfindung 
herrschender Stände») bis hin zu den modernen Neurophi-
losophen (die teilweise das Konzept der Selbstbestimmung 
als solches aufgrund eines auf die Spitze getriebenen neu-
robiologischen  Determinismus ablehnen), um nur einige 
Beispiele zu nennen. 

Der in der philosophischen Diskussion hauptsächlich ver-
wendete Begriff der «Autonomie» stammt aus dem Grie-
chischen (autós, selbst, und nómos, Gesetz) und bedeutet 
wörtlich in etwa «Eigengesetzlichkeit», im übertragenen 
Sinne «Entscheidungsfreiheit». Auch wenn man bei ge-
nauerem Hinschauen subtile Unterschiede zwischen den 
Begriffen der Autonomie und der Selbstbestimmung fin-
den kann, werden in diesem Buch beide Bezeichnungen be-
wusst synonym verwendet. 

Aus dem Blickwinkel der Frage nach der Selbstbestimmung 
am Lebensende erscheint die Unterscheidung interessant, 
die der amerikanische Philosoph Bruce Miller 1981 veröf-
fentlichte.1 Miller unterscheidet in Bezug auf Entscheidun-
gen über lebensverlängernde Massnahmen zwischen vier 
Aspekten der Autonomie:

• Autonomie als freie Handlung: Die Entscheidung ge-
schieht ohne äusseren Druck und entspricht der frei-
en Willensbildung des über seine Situation korrekt 
aufgeklärten Patienten. 

• Autonomie als Authentizität (Wahrhaftigkeit): Die 
Entscheidung stimmt mit den Wertvorstellungen 
und der Lebensplanung des Patienten überein. 

• Autonomie als praktische Reflexion: Der Patient kann 
die unterschiedlichen Handlungsmöglichkeiten ver-
stehen und seine Entscheidung zugunsten einer die-
ser Möglichkeiten nachvollziehbar begründen. 

• Autonomie als moralische Reflexion: Der Patient kann 
die Werte bezeichnen, auf die er seine Entscheidung 
basiert, und akzeptiert die Konsequenzen seiner Wer-
tentscheidung.

Natürlich haben diese Teilaspekte der Selbstbestimmung 
– bis auf den ersten – keine juristische Bedeutung. Kein 
Mensch muss sich vor seinem Arzt dafür verantworten, ob 
seine Entscheidung im Einklang mit irgendwelchen Werten 
steht, solange sie offenkundig freiverantwortlich ist. Aber 
hilfreich ist diese Betrachtungsweise für die Praxis allemal: 
Sie ermöglicht dem Arzt, durch gezieltes Nachfragen die 
Hintergründe der Patientenentscheidung besser zu verste-
hen. Damit nimmt er den Patienten als ganzen Menschen 
ernst, mitsamt seinen Überzeugungen und Wertvorstellun-
gen. Das stärkt in aller Regel die Qualität der Kommunikati-
on und der Arzt-Patienten-Beziehung, was wiederum eine 
gute Basis für wirklich freie Entscheidungen darstellt. 

Geht man über den engen Bereich der Therapieentschei-
dungen hinaus, bedeutet Selbstbestimmung für Menschen 
in der letzten Lebensphase am häufigsten die Antwort auf 
die Frage: «Was ist mir in der mir noch verbleibenden Zeit 
am wichtigsten?» Das ist für viele Menschen gar nicht so 
einfach zu beantworten. Wenn man sich die Frage ernst-
haft stellt, muss man sich selbst über die eigenen Werte 
und Prioritäten erst einmal klar werden – etwas, wofür im 
Laufe des Lebens oft die Zeit gefehlt hat. Immer wieder je-
doch zeigen uns sterbende Patienten: Wenn diese Reflexion 
in einem Zustand grösstmöglicher innerer Freiheit stattfin-
det, kann die Antwort auf die Frage sehr unterschiedlich 
ausfallen, aber sie wird dem eigenen Wesen weitestgehend 
entsprechen und damit im wahrsten Sinne des Wortes 
selbstbestimmt sein. 

Die Antworten auf diese Frage können viele verschiedene 
Bereiche betreffen: Entscheidungen über materielle und 
(oft wichtiger2) immaterielle Vermächtnisse, Versöhnung 
mit der eigenen Lebensgeschichte, Vergebung bei schwie-
rigen Beziehungen, eine letzte Kontaktaufnahme mit lange 
vermissten Menschen usw. bis hin zu konkreten Wünschen 
für die eigene Bestattung und den Begräbnisort. (Letztere 
stellen  übrigens gelegentlich die Flexibilität der Betreu-
enden auf die Probe: Bei Muslimen muss die Bestattung 
einem vorgegebenen Ritual folgen und so schnell wie mög-

1 Miller, B.L. Autonomy and the refusal of lifesaving treatment. Hastings Center Reports 1981. Bd. 11, 22 – 28.
2 Siehe Borasio, G.D. selbst bestimmt sterben. Was es bedeutet. Was uns daran hindert, Wie wir es erreichen können. München 2014, 131ff.
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lich durchgeführt werden, während für Buddhisten es von 
grösster Bedeutung ist, den Toten 72 Stunden lang mög-
lichst nicht zu berühren – was in den meisten westlichen 
Ländern gegen die geltenden Bestattungsgesetze verstösst. 
Aber wo ein Wille ist …) 

Durch die oben erwähnte Frage «Was ist mir noch am wich-
tigsten?» wird im Übrigen auch die Hauptaufgabe der Pal-
liativmedizin definiert: Wie Cicely Saunders einmal sagte, 
geht es bei der Palliativbetreuung primär darum, Hindernis-
se (wie körperliches, psychisches und spirituelles Leiden) zu 
beseitigen, um Raum zu schaffen. Raum wofür? Für die Ent-
faltung des menschlichen Potentials, das jedem Individuum 
in jedem Augenblick seines Lebens innewohnt – unabhän-
gig davon, wie kurz seine Lebenserwartung noch sein mag. 
Und das ist nichts anderes als eine Umschreibung für die 
Verwirklichung der Selbstbestimmung.

Die juristische Bedeutung

«Voluntas aegroti suprema lex» (Der Wille des Kranken 
ist oberstes Gesetz) – juristischer Leitsatz

Das deutsche Rechtssystem geht grundsätzlich vom Bild des 
entscheidungsfähigen, autonomen Menschen aus. Wenn 
ein Volljähriger eine Entscheidung trifft, gilt für ihn zunächst 
die Vermutung der Entscheidungsfähigkeit – bis zum Beweis 
des Gegenteils, der aber erst einmal erbracht werden muss.3 
Die Hürde, um jemandem die Fähigkeit zur Entscheidung 
über medizinische Massnahmen (die sogenannte «Einwilli-
gungsfähigkeit») zu entziehen, sind relativ hoch. Eine leichte 
Demenz oder Verwirrtheit reichen dafür nicht aus. Ebenso 
schliesst eine Depression, selbst eine behandlungsbedürfti-
ge, die freie Willensbildung nicht automatisch aus. Wie der 
Jurist sagt: «Es kommt darauf an.» Wichtig dabei ist: Worauf 
es den Juristen ankommt, ist nur, ob der Betroffene in der 
Lage ist, seinen Willen frei zu bilden und klar auszudrücken. 
Die diesem Willen zugrunde liegenden Wertvorstellungen 
sind in einem pluralistischen, demokratischen Staat irrele-
vant, solange die daraus resultierenden Handlungen nicht 
gegen geltende Gesetze verstossen. 

Für die Praxis bedeutet das: Nachweispflichtig ist im Einzel-
fall das Fehlen der Einwilligungsfähigkeit, nicht deren Vor-
handensein. Genauso ist zunächst von der Echtheit einer 
unterschriebenen Patientenverfügung auszugehen, wenn 
nicht konkrete Hinweise das Gegenteil vermuten lassen. 

Man muss dabei immer beachten, dass die Systematik des 
Rechtssystems notwendigerweise zu einer etwas verein-
fachten Schwarz-Weiss-Sichtweise führt: Ein Mensch ist 
entweder volljährig, oder er ist es nicht. Dasselbe gilt für die 
Einwilligungsfähigkeit. Mit der Wirklichkeit, die hauptsäch-
lich aus Grauzonen besteht, hat das natürlich wenig zu tun. 
Es ist aber notwendig, um in dieser komplexen Realität Ent-
scheidungen treffen zu können. 

Ist ein Mensch aus juristischer Sicht nicht mehr einwilli-
gungsfähig, wird ihm zu seinem Schutz ein Betreuer zur Seite 
gestellt, wenn er nicht von sich aus schon einen Bevollmäch-
tigten benannt hat.4 Liegt keine Patientenverfügung vor, 
haben Betreuer und Arzt die Aufgabe, den mutmasslichen 
Willen des Betroffenen gemeinsam zu ermitteln (§ 1901a 
Abs. 2 und § 1901b BGB). Dabei spielen aktuelle Äusserungen 
und Verhaltensweisen des Patienten eine sehr wichtige Rolle. 
Seine grundlegende Autonomie (genauso wie seine Würde) 
verliert der Mensch zu keinem Zeitpunkt seiner Existenz – er 
kann sie nur in unterschiedlichem Masse ausüben. Grundsatz 
der Bemühungen aller Beteiligten sollte es auch aus rechtli-
cher Sicht immer sein, der Verwirklichung der Selbstbestim-
mung des Patienten die oberste Priorität einzuräumen.

Die Bedeutung für die Ärzte: Autonomie im Dialog

«Salus aegroti suprema lex» (Die Gesundheit des Kran-
ken ist oberstes Gesetz) – alter ärztlicher Leitsatz

Für uns Ärzte galt über viele Jahrhunderte die Maxime, dass 
sich unser ganzes Tun nur an dem Ziel der Wiederherstel-
lung der Gesundheit des Kranken auszurichten habe. Im 
Hippokratischen Eid steht: «Ich werde ärztliche Verordnun-
gen treffen zum Nutzen der Kranken nach meiner Fähigkeit 
und meinem Urteil.» Vom Patientenwillen ist hier nicht die 
Rede; der Arzt entscheidet, was gut und was schlecht für 
den Patienten ist. Wie wir gesehen haben, erscheint eine 
solche Einstellung heute nicht mehr zeitgemäss. Aber das 
ist nur die eine Seite der Medaille. 

Schauen wir auch auf die andere Seite: Wie sieht es eigentlich 
mit der Autonomie der Ärzte aus? Haben sie überhaupt ein 
Recht darauf? Wenn man den oben erwähnten juristischen 
Leitsatz «Voluntas aegroti suprema lex» wörtlich nimmt, wä-
ren Ärzte letztlich nur Erfüllungsgehilfen des Patientenwil-
lens. In dieser Extremform ist das genauso realitätsfremd, wie 
es eine Neuauflage des ärztlichen Paternalismus vergangener 

3 Minderjährige können für medizinische Entscheidungen durchaus auch einwilligungsfähig sein. Das ist jedes Mal eine Einzelfallentscheidung, die sich 
an der Schwere der Entscheidung und an der Reife des Kindes/Jugendlichen orientiert. Vgl. dazu auch: Führer, M., Duroux, A., Jox, R.J. und Borasio, G.D.: 
Entscheidungen am Lebensende in der Kinderpalliativmedizin. Fallberichte und ethisch-rechtliche Analyse. Monatsschrift für Kinderheilkunde 2009. 
Bd. 157, 18 – 25.

4 Siehe Borasio (wie Anm. 2), 146ff.
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Jahrhunderte heute wäre. Was in den letzten Jahren auch 
durch Forschungsarbeiten immer klarer wurde, ist die zent-
rale Rolle der Arzt-Patienten-Kommunikation für eine echte 
Verwirklichung der Patientenautonomie. Zum einen kann der 
Einfluss ärztlicher Äusserungen auf die Entscheidungen von 
Patienten kaum überschätzt werden5; zum anderen ist es für 
Patienten und Familien gerade in kritischen Situationen am 
allerwichtigsten, sich vom Arzt gehört und verstanden zu 
fühlen, wozu dieser viel Zeit und Empathie einsetzen muss. 
Die Fähigkeit zum aktiven Zuhören wird immer mehr als eine 
der wichtigsten Eigenschaften eines guten Arztes erkannt. Es 
ist meine feste Überzeugung: Die Medizin der Zukunft wird 
eine hörende sein, oder sie wird nicht mehr sein.6

Die Bedeutung für die Patienten

«Mein Tod gehört mir», Udo Reiter, 70  Jahre, MDR-
Intendant a. D.7 

«Mein Sterben gehört mir», Astrid  I., 24 Jahre, Anorexie-
Patientin 

«Mein Leben gehört mir», Philipp Lahm, 30 Jahre, frisch 
zurückgetretener Weltmeister8

Diese drei Betrachtungsweisen sind typisch für verschiede-
ne Blickrichtungen auf die Selbstbestimmung am Lebens-
ende. Verkürzt ausgedrückt, geht es beim erstgenannten Zi-
tat um den Tod, das heisst um die Art und Weise, in der man 
aus dem Leben scheiden wird. Autonomie wird hier auf den 
Anspruch reduziert, den eigenen Todeszeitpunkt – notfalls 
mittels fremder Hilfe – selbst bestimmen zu dürfen. Es gibt 
Menschen, für die diese Frage die alles entscheidende ist, 
aber es sind, wie wir gesehen haben, sehr wenige. Bei der 
zweiten Betrachtungsweise geht es um das Sterben als Pro-
zess, der sich je nach Krankheit über Stunden, Tage, Monate 
oder gar Jahre ausdehnen kann. Hier stehen die Umstände 
des Sterbens im Vordergrund, die mit den eigenen Vorstel-
lungen übereinstimmen sollen. Zwei verblüffend ähnliche 
Beispiele dafür ereigneten sich über tausend Kilometer von-
einander entfernt, in zwei verschiedenen Ländern: Bei der dritten Betrachtungsweise geht es um das Leben – 

allerdings in unserem Kontext weniger um das Fussballer-
leben als um das Leben aus der Perspektive des Sterbenden 
beziehungsweise im Angesicht des Todes. Der erwähnte 
stoische Philosoph Epiktet (ca. 50 – 138 n. Chr.) sagte dazu: 
«Habe täglich den Tod vor Augen; das wird dich vor kleinli-
chen Gedanken und vor masslosen Begierden bewahren.» In 
Psalm 90 steht: «Herr, lehre uns bedenken, dass wir sterben 

5  Ebd., 161ff.
6  Dieser Satz ist eine Paraphrase des berühmten Ausspruchs von Karl Rahner: «Der Christ der Zukunft wird ein Mystiker sein, oder er wird nicht mehr 

sein» – mit all meinen Entschuldigungen bei einem der grössten Theologen des 20. Jahrhunderts für die Entlehnung.
7  Reiter, U. Mein Tod gehört mir. Süddeutsche Zeitung, 4.1.2014. Online unter: www.sueddeutsche.de/leben/-1.1856111. Abgedruckt ausserdem in 

 palliative ch, 1/2014, 47f.
8  Lahm, P. Mein Leben gehört mir. DIE ZEIT, 24.7.2014.

Frau  R., 60  Jahre alt, litt seit vielen Jahren an einer 
schweren Form der Zuckerkrankheit (Diabetes). Diese 
war inzwischen so fortgeschritten, dass Frau R. grosse 
Probleme mit der Blutversorgung ihrer Beine bekam. Es 

bildeten sich Hautrisse mit Wunden, die sich entzünde-
ten und nur schlecht heilten. Eine dieser Entzündungen 
verlief besonders schlimm und übertrug sich auf das dar-
unterliegende Muskelgewebe. Frau R. kam in die Nothilfe 
mit hohem Fieber, aber völlig klarem Verstand. Die Ärzte 
erläuterten ihr, dass eine Amputation des Unterschen-
kels unumgänglich sei, da Sie ansonsten mit hoher Wahr-
scheinlichkeit an einer Blutvergiftung sterben würde. 
Frau R. verweigerte aber konsequent ihre Einwilligung in 
die Operation, trotz der zuletzt verzweifelten Überzeu-
gungsversuche der Ärzte. Sie sagte: «Machen Sie mit mir, 
was Sie wollen, aber meine Beine bleiben ganz.» Sie starb 
zwei Tage später an der erwarteten Blutvergiftung, ohne 
ihre Einstellung geändert zu haben. 
Frau V., 63 Jahre alt, war an einer besonders bösartigen 
Form von Brustkrebs erkrankt. Zum Zeitpunkt der Di-
agnose hatte der Tumor schon Tochtergeschwülste in 
Leber und Lunge gebildet. Frau V. stimmte der dringend 
notwendigen Operation zu, aber eine Chemotherapie, 
die ihre Überlebenschancen deutlich verbessert hätte, 
lehnte sie vehement ab mit der Begründung, sie wol-
le auf keinen Fall ihre langen blonden Haare verlieren. 
Stattdessen liess sie sich, als die Krankheit weiter fort-
schritt, auf eine Palliativstation aufnehmen, wo sie nach 
einigen Wochen friedlich und mit immer noch intakter 
Haarpracht verstarb. Sie sagte dem Team noch kurz vor 
ihrem Tod, dass sie überzeugt sei, die richtige Entschei-
dung für sich getroffen zu haben. 
In der Palliativmedizin lassen sich Entscheidungen, die 
auf  einen Aussenstehenden etwas irrational wirken kön-
nen, oft mit einem Blick auf die Lebensgeschichte der 
 Patienten erklären. So auch in diesen Fällen: Frau R. war 
ihr Leben lang Schuhverkäuferin gewesen, Frau  V. hatte 
als junge Friseuse angefangen und besass zum Schluss 
fünf Friseur  und Kosmetiksalons, was sie zur «Beauty 
Queen» der Region gemacht hatte. Für beide Frauen wä-
ren die Therapiefolgen mit ihrem Selbst - und Körperbild 
völlig unvereinbar gewesen. Ihre Entscheidungen waren 
daher – aus ihrer Sicht – nur folgerichtig.
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müssen, auf dass wir klug werden.» Für Buddhisten geht es 
im Augenblick des Todes nur um zwei Dinge: den Geistes-
zustand beim Sterben und das Leben, das wir geführt ha-
ben. Der grosse tibetische Meister und Dichter Milarepa (ca. 
1052 – 1135) sagte: «Meine Religion besteht darin, mich auf 
meinem Sterbebett nicht schämen zu müssen.» 

Tatsächlich ist dies das grosse Geschenk, das allen in der Pal-
liativ- und Hospizarbeit Tätigen zur Verfügung steht: durch 
den ständigen Kontakt mit sterbenden Menschen das Le-
ben zu lernen. Der Gedanke an den Tod wird dadurch zu 
einem stets im Hintergrund präsenten, aber mitnichten un-
angenehmen Lebensbegleiter. Patienten, die über ihr Leben 
nachdenken, wünschen nicht selten, sie hätten andere Pri-
oritäten gesetzt (ich habe noch nie einen Patienten getrof-
fen, der sich gewünscht hätte, in seinem Leben mehr gear-
beitet zu haben). Beziehungen zu geliebten Menschen nicht 
zu vernachlässigen, sich genügend Zeit für sich zu nehmen 
und sich selbst treu zu bleiben gehören zu den häufigsten 
Prioritäten, von denen Sterbende berichten, dass sie sie lei-
der zu sehr vernachlässigt hätten .

Aus diesen Erfahrungen lässt sich eine praktische Hilfestel-
lung ableiten: Bei schwierigen Entscheidungssituationen im 
Leben kann es von Nutzen sein, sich vorzustellen, dass man 
auf dem eigenen Sterbebett liegt (viele Jahre in der Zukunft) 
und auf die jetzige Situation zurückblickt. Wie würde man, 
aus der Perspektive dieses fiktiven Rückblicks, sich entschie-
den haben wollen? Dieser Blickwinkel hilft zum einen, wich-
tige Situationen (neudeutsch deathbed issues) von weniger 
wichtigen zu unterscheiden. Zum anderen ist die Tatsache, 
dass wir sterben werden, die einzige Sicherheit, die wir im 
Leben überhaupt haben. Es kann also gelegentlich durchaus 
sinnvoll und hilfreich sein, das Leben aus der Perspektive 
dieser einzigen Sicherheit heraus zu betrachten.

Schlussbemerkung

Sinn dieses Kapitels war es nicht, einen Überblick über die 
verschiedenen Zugänge zum Autonomie-Begriff aus geis-
teswissenschaftlicher Sicht zu geben – dafür fehlt dem Ver-
fasser jegliche Kompetenz. Sicher liesse sich aus philosophi-
scher wie theologischer Sicht noch sehr viel sagen über die 
tiefere Bedeutung der beiden Wortteile «Selbst» und «Be-
stimmung», die in unterschiedlichen Kulturkreisen teilwei-
se ganz anders bewertet werden (Buddhisten lehnen zum 
Beispiel das Konzept eines real existierenden «Selbst» ab 

und betrachten es als das grösste Hindernis auf dem Weg 
zur Erleuchtung, was im deutlichen Gegensatz zum ausge-
prägten Individualismus der monotheistischen Religionen 
steht). Aber das überlasse ich besser denjenigen, die davon 
wirklich etwas verstehen.9 

Eher schon war dieses Kapitel der Versuch (der sich im 
Grunde durch dieses ganze Buch hindurchzieht10), anhand 
verschiedener Perspektiven und Erfahrungen anzudeuten, 
wie facettenreich der Autonomie-Begriff und seine Anwen-
dung in der Wirklichkeit sein kann, selbst wenn man ihn 
«nur» in Bezug auf das Lebensende verwendet – was im 
Übrigen in der Praxis gar nicht möglich ist. Denn eines habe 
ich aus den Begegnungen und Erzählungen von sehr vielen 
Menschen am Lebensende gelernt: Was auch immer die 
Menschen mit dem Begriff des «guten Sterbens» verbinden 
(was höchst unterschiedlich sein kann), fast immer hat es 
etwas mit dem zu tun, was für jeden einzelnen Menschen 
zu einem «guten Leben» gehört. Insofern stimmt es, was 
uns Philosophen und spirituelle Lehrer seit Jahrtausenden 
sagen: Die Vorbereitung auf das Sterben ist die beste Vor-
bereitung für das Leben – und umgekehrt.

Gian Domenico Borasio

Aus: Gian Domenico Borasio, selbst bestimmt sterben. Was 
es bedeutet. Was uns daran hindert, Wie wir es erreichen 
können. München 2014, 120 – 130. Abdruck mit freundli-
cher Genehmigung des Verfassers. Siehe dazu auch pallia-
tive ch, 1/2015, S. 68.

9 Hier einige Beispiele und Übersichten der geisteswissenschaftlichen und spirituellen Diskurse über Selbstbestimmung am Lebensende: 
Wiesemann, C., Simon. A. (Hrsg.). Patientenautonomie: Theoretische Grundlagen – Praktische Anwendungen. Münster 2013. 
Dabrock, P., Klinnert. L., Schardien, S. Menschenwürde und Lebensschutz: Herausforderungen theologischer Bioethik. Gütersloh 2004. 
Faden, R.R., und Beauchamp, T.L. The History and Theory of Informed Consent. Oxford 1986.
Frankfurt, H.G. Freiheit und Selbstbestimmung. Ausgewählte Texte. Berlin 2001. Sogyal Rinpoche. Das tibetische Buch vom Leben und vom Sterben. 
München 2010.

10 Siehe dazu Borasio (wie Anm. 2), insbesondere 131ff.
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 AUTODÉTER MINATION

Que signifi e ici «l’autodétermination»? 
 Tentative d’approche (Résumé)
La tentative de définir et de délimiter la notion d’autodé-
termination se retrouve à travers toute l’histoire de la phi-
losophie occidentale. Le terme utilisé principalement de 
«l’automonie» vient du grec (autós, soi-même, et nómos, 
loi) et signifie littéralement à peu près «sa propre loi», au 
sens figuré «liberté de choix». Si l’on va au-delà du domaine 
étroit des décisions thérapeutiques, l’autodétermination 
signifie le plus souvent pour les personnes se trouvant 
dans la dernière phase de la vie la réponse à la question: 
«Qu’est-ce qui est pour moi le plus important pour le temps 
qui me reste encore à vivre?» Si l’on se pose sérieusement la 
question, l’on doit tout d’abord clarifier ses propres valeurs 
et priorités – ce pour quoi le temps a souvent manqué au 
cours de la vie. Cependant, les patients mourants nous le 
montrent sans cesse: lorsque cette réflexion a lieu dans un 
état où règne la plus grande liberté intérieure possible, la 
réponse à la question peut être très différente, mais elle 
correspond largement à la personne elle-même et elle est 
autodéterminée au sens propre du terme.

Au cours de ces dernières années, ce qui est devenu de plus 
en plus clair grâce aussi à la recherche, c’est le rôle central 
de la communication entre le médecin et le patient en vue 
d’une mise en œuvre réelle de l’autonomie de celui-ci. La 
capacité d’une écoute active est reconnue de plus en plus 
comme une des caractéristiques essentielles d’un bon mé-
decin. C’est ma ferme conviction: la médecine du futur sera 
une médecine de l’écoute ou elle ne sera plus. 

En fait, ceci est le grand cadeau qui est mis à la disposition 
de toutes les personnes qui travaillent dans le domaine des 
soins palliatifs: apprendre la vie par le contact continuel 
avec des personnes mourantes. La pensée de la mort est 
ainsi toujours présente en arrière-plan, mais elle n’est en 
aucun cas une compagne désagréable. De ces expériences, 
on peut déduire une assistance pratique : en cas de situa-
tions difficiles dans la vie où il s’agit de prendre une déci-
sion, il peut être utile de s’imaginer que l’on est couché sur 
son propre lit de mort (dans de nombreuses années) et 
que l’on jette un regard sur la situation actuelle. Placé dans 
cette perspective du flash-back fictif, comment est-ce que 
l’on aimerait se décider? Cette perspective permet d’une 
part de faire la différence entre les situations importantes 
(«deathbed issues») et celles qui le sont moins. D’autre part, 
le fait que nous allons mourir est la seule certitude que nous 
avons dans la vie. Il peut donc être à l’occasion fort utile de 
considérer la vie du point de vue de cette unique certitude. 
Tout ceci vient confirmer la véracité de ce que nous disent 
les philosophes et les maitres spirituels depuis des milliers 
d’années: la préparation à la mort est la meilleure prépara-
tion à la vie – et vice versa.

Gian Domenico Borasio
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 AUTODETER MINA ZIONE

Cosa signifi ca «autodeterminazione»? 
Un  tentativo di approccio (Riassunto)
Il tentativo di definire e circoscrivere il concetto di auto-
determinazione si trascina attraverso tutta la storia della 
filosofia occidentale. Il concetto principalmente utilizzato 
di «autonomia» deriva dal greco (autós, sé stesso, e nómos, 
legge) e significa letteralmente «governare se stessi» e in 
senso lato «libertà di decisione». Oltrepassando l’ambito 
stretto delle decisioni riguardanti la terapia, l’autodeter-
minazione per persone che hanno raggiunto la loro ultima 
fase di vita significa per lo più dare una risposta alla do-
manda «Qual’ è la cosa più importante per me nel tempo 
che ancora mi rimane da vivere?». Se ci si pone la questione 
seriamente, bisogna principalmente avere in chiaro i propri 
valori e priorità – cosa per cui sovente nel corso della vita ci 
manca il tempo. Eppure sempre più spesso i pazienti in fin 
di vita ci mostrano che se questa riflessione avviene in uno 
stato di massima libertà interiore, la risposta, pur potendo 
essere di vario tipo, corrisponderà appieno al nostro essere 
e quindi sarà autodeterminata nel vero senso della parola.

Ciò che negli ultimi anni è diventato sempre più chiaro, an-
che grazie alla ricerca, è il ruolo centrale svolto dalla comu-
nicazione tra medico e paziente per poter raggiungere una 
vera autonomia di quest’ ultimo. La capacità di saper ascol-
tare in modo attivo viene sempre più riconosciuta come 
una delle doti più importanti che caratterizzano un buon 

medico. Ne sono pienamente convinto: la medicina del fu-
turo sarà una medicina d’ascolto o non sarà più.

In effetti il più grande regalo che ricevono tutti coloro che 
sono attivi nell’ambito delle cure palliative e negli ospizi 
consiste nell’imparare il senso della vita stando in continuo 
contatto con persone vicine alla morte. Il pensiero della 
morte è sempre presente in sottofondo, ma non è una pre-
senza sgradevole. Da queste esperienze è possibile derivare 
un aiuto pratico: quando ci si trova in difficili situazioni de-
cisionali nel corso della propria vita, può risultare utile im-
maginarsi di trovarsi nel proprio letto di morte (in un futuro 
molto remoto) e di guardare indietro alla situazione attuale. 
Che decisione vorremmo aver preso, guardando in retro-
spezione da questa immaginaria situazione futura? Questa 
prospettiva aiuta a distinguere le situazioni veramente im-
portanti (deathbed issues) da quelle più futili. D’ altro canto 
l’unica sicurezza che abbiamo nella vita è il fatto che dovre-
mo morire. Può quindi essere a volte veramente sensato e 
utile considerare la propria vita dalla prospettiva di questa 
unica sicurezza. Ed è vero ciò che filosofi e maestri spirituali 
ci dicono da millenni: la preparazione alla morte è la miglior 
preparazione alla vita – e viceversa.

Gian Domenico Borasio

«  Quando una coincidenza si presenta, chiedetevi sempre quale messaggio contiene. Non avete 

alcun bisogno di arrovellarvi per trovare risposte, che affiorano da sole come un’illuminazione 

improvvisa. Basta prestare attenzione agli incontri più o meno casuali, alle circostanze che 

vi capitano. A chi desidera andare a fondo della questione vorrei suggerire il processo della 

ricapitolazione: bisogna assumere la posizione dell’osservatore della propria vita e dei propri 

sogni, e subito connessioni, temi, immagini e coincidenze diventano più chiari. Poichè il 

nostro legame con l’anima universale è reso molto più evidente dall’attività onirica, questo 

 procedimento ci consente di accedere a un nuovo livello di consapevolezza. »
 Deepak Chopra



12 palliative ch · 2-2015

SELBSTBESTIMMUNG

«Der einsam entscheidende Patient ist ein Mythos»
Susanna Meyer Kunz ist evangelisch-reformierte Spitalpfarrerin, Seelsorgerin und Psychoonkologische Beraterin im 
Kantonsspital Graubünden in Chur. «palliative ch» hat sie dort zum Interview getroffen.

palliative ch: Frau Meyer Kunz, wie und wo werden Sie in 
Ihrer alltäglichen Praxis mit Fragen der Selbstbestimmung 
konfrontiert?

Susanna Meyer Kunz: Primär auf der Palliativstation, wenn 
sich Menschen mit einer schweren Erkrankung, meistens ei-
nem Krebsleiden, mit der Situation konfrontiert sehen, dass 
es keine kurativen Therapiemöglichkeiten mehr gibt.

Aber eigentlich stellt sich die Frage der Selbstbestimmung 
dann doch gar nicht mehr, oder?

Doch, sie stellt sich insofern, als es darum geht, «wie will ich 
mein Lebensende gestalten?» Bei der Beantwortung dieser 
Frage spielen ganz viele Faktoren mit, die den Prozess der 
Selbstbestimmung beeinflussen, seien es Ängste, religiöse 
und moralische Überzeugungen oder die Wertvorstellun-
gen des Patienten. Die Frage der Selbstbestimmung stellt 
sich allerdings auch, wenn kurative Therapien theoretisch 
noch möglich sind. Unlängst sprach ich mit einer Frau, de-
ren komplexer Tumor für die Onkologie sehr interessant ist, 
sie an der Studie, in die sie einbezogen war, aber eigentlich 
nicht mehr mitmachen wollte. Da kommen dann verschie-
dene Interessen ins Spiel. Die Onkologen wollten sie na-
türlich dazu bewegen, dass sie weitermacht. Der Patientin 
selbst stellten sich sehr existentielle Fragen, denn es hät-
te ja sein können, dass ein Weitermachen vielleicht doch 
etwas bringt. Auch wirtschaftliche Faktoren können die 
Selbstbestimmung beeinflussen, etwa dann, wenn gewisse 
Kosten nicht mehr übernommen werden.

Wird die Selbstbestimmung der Patienten nicht auch 
durch den Wissensvorsprung und auch ein gewisses Droh-
potenzial der Ärzte eingeschränkt?

Ich stelle mir oft die Frage, wie selbstbestimmt wir eigent-
lich sind. Oft erlebe ich bei den Patienten eine Überforde-
rung. Es sind Menschen, die sich durch ihre schwere, progre-
diente Erkrankung in einer sehr belastenden Krisensituation 
befinden, aber weitreichende Entscheidungen treffen müs-
sen. Genauso überfordert sind oft auch die Angehörigen, 
wenn sie beispielsweise im Rahmen einer Patientenverfü-
gung Entscheide fällen sollen. Einerseits will man, dass der 
geliebte Mensch lebt, weiterlebt und überlebt, andererseits 
soll man möglichst rational handeln. Das kann zu einer 
grossen Ambivalenz führen. Ich mache immer wieder die 
Erfahrung, dass Selbstbestimmung relational gesehen wer-
den muss – wir sind immer auch in einer Fürsorgebedürf-

tigkeit. Das birgt zwar die Gefahr einer paternalistischen 
Bevormundung durch Ärzte oder einer überfürsorglichen 
Bemutterung durch Pflegende, aber unter der Vorausset-
zung eines reflektierten Handelns können sich Autonomie 
und Fürsorge sehr gut ergänzen, für mich gehören sie sogar 
zusammen.

Sie haben auch Berufserfahrung als Pflegefachfrau. Hat 
im Laufe der Zeit die Inanspruchnahme der Selbstbestim-
mung durch die Patienten zugenommen?

Jein. Ich glaube, dass man sich heute durch die Möglichkei-
ten des Internets besser und schneller über Krankheiten 
informieren kann. Patienten stellen mittlerweile mehr kri-
tische Fragen und wissen oft ziemlich genau, was sie nicht 
wollen. Hier in Graubünden gibt es aber immer noch Men-
schen, vor allem in den Dörfern, für die das Wort des Arztes 
ein Gesetz ist, das nicht oder oft leider zu spät hinterfragt 
wird.

Wie nehmen Sie die Selbstbestimmung des Patienten hin-
sichtlich seiner Beziehung zu den Angehörigen wahr?

Auf unserer Palliativstation werden die Angehörigen immer 
einbezogen. Schwierig wird es, wenn sich Angehörige nicht 
einig sind. Da ist es dann die Aufgabe des Teams, sie an ei-
nen Tisch zu bringen und gemeinsam einen Weg zu finden. 

Susanna Meyer Kunz
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Kürzlich erlebte ich, wie ein Angehöriger einen Patienten 
dazu gedrängt hat, doch Mitglied bei «Exit» zu werden, wo-
mit die Ehefrau des Angehörigen grosse Mühe hatte, was zu 
Konflikten führte. Interprofessionelle Palliative-Care-Teams 
haben die Aufgabe, solche Konflikte wahrzunehmen und zu 
fragen, was der Autonomie und dem Willen des Patienten 
entspricht. Mir ist deshalb sehr wichtig, dass wir Professio-
nellen nicht einfach vorschnell sagen, das ist der Wille des 
Patienten, sondern ganz genau hinsehen und -hören, was 
diesen Willen beeinflusst. Der einsam entscheidende Pati-
ent ist ein Mythos, der so nicht existiert, deshalb bin ich wie 
gesagt eine Verfechterin der relationalen Autonomie.

Wird das heute so hehre Ideal der Selbstbestimmung 
durch den unweigerlich eintretenden Tod nicht sowieso ad 
absurdum geführt?

Wir werden geboren und werden nicht gefragt, wir müssen 
als Kinder in die Schule, ob wir wollen oder nicht, und wir 
sind auch im späteren Leben zahlreichen gesellschaftlichen 
Zwängen unterworfen. Aber am herausforderndsten ist es 
wohl, den Tod nahen zu fühlen und die Spannung zwischen 
dem Ideal der Selbstbestimmung und dem immer einge-
schränkteren Aktionsradius auszuhalten. Für mich ist das 
in der Seelsorge und Begleitung einer der Kernpunkte: Das 
Ich, das entscheidet, wird immer kleiner, und das, worauf 
das Ich zugeht, immer grösser. Religiös gesprochen geht es 
darum, sich in die Hand Gottes fallen zu lassen, man könn-
te aber auch von einer Reise sprechen, von der niemand 
weiss, wohin sie führt. Ich mag das Wort «loslassen» nicht 
besonders, denn es ist oft so esoterisch aufgeladen, den-
noch glaube ich, auch was mein eigenes Sterben betrifft, 
dass dieser Weg eine grosse innere und äussere Arbeit ist. 
So etwa wenn mir ein ehemaliger Top-Manager, der einst 
Hunderte von Leuten unter sich hatte, sagt, er sei glück-
lich darüber, dass er alleine auf’s WC gehen konnte. Wenn 
Menschen sich auf diesen Prozess einlassen und ihn nicht 
durch einen assistierten Suizid abkürzen, staune ich immer 

wieder, welche Entwicklungen er freisetzen kann. Ich möch-
te da nichts verherrlichen, es ist und bleibt ein schwieriger 
Weg, oft aber auch ein sehr schöner Weg, wenn die Ster-
benden den Lebenden etwas Wertvolles aufzeigen. Oder 
Beziehungen heilen können.

Sie sind auch Theologin. Gerät das Ideal der Selbstbestim-
mung nicht in Konflikt mit dem christlichen «Dein Wille 
geschehe»?

Diesen Konflikt gibt es bei mir selber und er ist auch nicht 
einfach aufzulösen. Aber wenn man mal in die Bibel schaut, 
wird man feststellen, dass Jesus seinen Lebensweg nicht 
einfach cool genommen hat, sondern um diesen Weg ge-
rungen hat, gerade im Garten Gethsemane vor seinem 
Tod. Wenn mir alte, schwerkranke Menschen sagen, «De 
Herrgott luegt de scho» und deshalb auf eine Patienten-
verfügung verzichten, löst das Unmut in mir aus. Denn 
Gottvertrauen ist schön und gut, man hat aber auch Ver-
antwortung für die Nächsten. Als Christin glaube ich, dass 
wir die Verantwortung haben, ethisch zu handeln – «Du 
sollst Gott lieben von ganzem Herzen und deinen Nächs-
ten wie dich selbst». Wir sind in einem Spannungsverhältnis 
zwischen uns selbst und einem grösseren Ganzen, das man 
nicht einfach auflösen kann, sondern aushalten muss, in 
dem aber auch ein grosses Geheimnis und eine Kraft liegen. 
Eine grosse Rolle spielt für mich hier der Gottesbegriff nach 
Auschwitz: Der allmächtige Gott ist ein leidender Gott, ist 
ein Gott, der das Leiden aushält. Wenn Menschen fragen 
«Warum lässt Gott das zu?», frage ich sie: «Ist denn dieser 
Gott wirklich so allmächtig»? Oder ist er mittendrin in un-
serem Leiden, indem er mit uns leidet und seine Allmacht 
darin besteht, dass er sich nicht einfach von unserem Leiden 
distanziert? 

Frau Meyer Kunz, wir danken Ihnen für dieses Gespräch.

Das Interview führte Christian Ruch
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AUTODÉTER MINATION

«Le patient décidant seul est un mythe»
Susanna Meyer Kunz est pasteure de l’Église évangélique réformée, aumônière et conseillère psycho-oncologique à 
l’Hôpital cantonal des Grisons à Coire. «palliative ch» l’y a rencontrée pour une interview. 

palliative ch: Madame Meyer Kunz, où et comment êtes-
vous confrontée avec des questions concernant l’autodé-
termination dans la pratique quotidienne?

Susanna Meyer Kunz: Avant tout, dans l’unité de soins pal-
liatifs, lorsque les gens atteints d’une maladie grave, la plu-
part du temps d’un cancer, se voient confrontés à une situa-
tion où il n’existe aucune possibilité de thérapie curative. 

Mais finalement à ce moment-là, il ne se pose quand même 
plus la question de l’autodétermination, n’est-ce pas?

Mais si, elle se pose dans la mesure où il s’agit de la ques-
tion de savoir «comment est-ce que j’entends vivre ma fin 
de vie?» Dans la réponse à cette question entrent en jeu de 
nombreux facteurs qui influencent le processus de l’auto-
détermination, qu’il s’agisse de la peur, des convictions 
religieuses et morales ou des valeurs du patient. La ques-
tion de l’autodétermination se pose également lorsque les 
thérapies curatives sont encore possibles théoriquement. 
Récemment, j’ai parlé avec une femme dont la tumeur com-
plexe était très intéressante pour les oncologues, mais qui 
ne voulait cependant plus participer à l’étude dans laquelle 
elle était impliquée. Dans cette situation, différents intérêts 
sont alors en jeu. Les oncologues voulaient naturellement 
la motiver à continuer. La patiente elle-même se posait des 
questions très existentielles, car la poursuite de la thérapie 
pouvait éventuellement apporter quand même quelque 
chose. Des facteurs économiques peuvent également in-
fluencer l’autodétermination par exemple lorsque certains 
coûts ne sont plus pris en charge.

L’autodétermination du patient n’est-elle pas aussi limitée 
par l’avancée dans le domaine des connaissances et égale-
ment par un certain potentiel de dissuasion des médecins?

Je me pose souvent la question de savoir à quel point nous 
sommes finalement autodéterminés. Je fais souvent l’expé-
rience d’une surcharge vécue par les patients. Ce sont des 
êtres humains qui se trouvent dans une situation de crise 
très stressante à cause d’une grave maladie évolutive, mais 
qui doivent prendre des décisions de grande portée. Les 
proches sont tout autant dépassés lorsqu’ils doivent par 
exemple prendre une décision dans le cadre des directives 
anticipées en matière de traitement et de soins rédigées par 
le patient. D’une part, on veut que l’être aimé vive et sur-
vive; d’autre part, on doit agir de la façon la plus rationnelle 
possible. Cela peut conduire à une grande ambivalence. 

Je ne cesse de faire l’expérience que l’autodétermination 
doit être vue de façon relationnelle - nous sommes tou-
jours dans un besoin d’assistance. Bien que cela implique le 
risque d’une tutelle paternaliste par les médecins ou d’un 
maternage surprotecteur de la part du personnel soignant, 
l’autonomie et les soins peuvent très bien se compléter à la 
condition d’une action réfléchie. Pour moi, ils vont même 
ensemble.

Vous avez aussi une expérience professionnelle comme 
infirmière. Est-ce que l’utilisation de l’autodétermination 
par les patients a augmenté au fil du temps?

Oui et non. Je crois que l’on peut s’informer mieux et plus 
rapidement aujourd’hui sur les maladies grâce aux possibi-
lités offertes par l’Internet. Les patients posent maintenant 
des questions plus critiques et savent souvent assez bien ce 
qu’ils ne veulent pas. Mais ici, dans les Grisons, il y a encore 
des gens, surtout dans les villages, pour lesquels la parole 
du médecin fait force de loi et cette parole n’est pas remise 
en question ou malheureusement trop tard.

Comment percevez-vous l’autodétermination du patient 
en ce qui concerne sa relation avec les proches?

Dans notre unité de soins palliatifs, les proches sont tou-
jours impliqués. Cela devient difficile lorsque les proches ne 
sont pas unanimes. C’est alors la tâche de l’équipe d’orga-
niser avec ceux-ci une table ronde et de trouver ensemble 
une voie. J’ai fait récemment l’expérience d’une situation où 
un proche a poussé un patient à devenir membre de l’orga-
nisation «Exit», ce que la femme de ce proche avait beau-
coup de peine à accepter et cela a conduit à un conflit. Les 
équipes de soins palliatifs interprofessionnelles ont la tâche 
de prendre en compte de tels conflits et de se demander 
ce qui correspond à l’autonomie et à la volonté du patient. 
C’est pourquoi il est très important pour moi que nous, les 
professionnels, ne disions pas tout simplement et de façon 
précipitée que c’est la volonté du patient, mais que nous 
regardions de près et que nous tendions l’oreille pour savoir 
ce qui influence cette volonté. Le patient décidant seul est 
un mythe qui n’existe pas tel quel; c’est pourquoi je suis par-
tisane d’une autonomie relationnelle. 

Est-ce que le noble idéal d’aujourd’hui de l’autodétermi-
nation n’est pas de toute façon poussé jusqu’à l’absurde si 
l’on considère que la mort survient inévitablement?
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Nous sommes mis au monde et personne ne nous de-
mande notre avis, nous devons en tant qu’enfants fréquen-
ter l’école, que nous le voulions ou non, et nous sommes 
soumis ultérieurement à de nombreuses contraintes 
sociales. Cependant, ce qui est probablement le plus diffi-
cile c’est de sentir la proximité de la mort et de supporter 
la tension entre l’idéal de l’autodétermination et le champ 
d’action de plus en plus limité. Pour moi, c’est un des points 
clés dans l’assistance spirituelle et l’accompagnement: le 
moi qui décide devient toujours plus petit et ce vers quoi le 
moi se rapproche toujours plus grand. En parlant d’un point 
de vue religieux, il s’agit de se remettre dans les mains de 
Dieu, mais on pourrait également parler d’un voyage dont 
personne ne sait où il mène. Je n’aime pas particulièrement 
le mot «lâcher-prise» car il est souvent chargé d’une conno-
tation ésotérique, mais je pense aussi en ce qui concerne 
ma propre mort que le chemin à parcourir représente un 
grand travail interne et externe. Un peu comme lorsqu’un 
ancien top manager qui avait auparavant une centaine de 
personnes sous ses ordres dit qu’il est heureux de pouvoir 
aller seul aux toilettes. Lorsque les gens choisissent cette 
voie et n’essaient pas de l’écourter par un suicide assisté, je 
suis toujours étonnée de voir quels développements cette 
voie peut libérer. Je ne veux rien glorifier, cela reste une voie 
difficile, mais c’est aussi une très belle voie lorsque les mou-
rants montrent aux vivants quelque chose de précieux. Ou 
lorsque les blessures relationnelles peuvent guérir.

Vous êtes aussi théologienne. Est-ce que cet idéal de l’au-
todétermination n’entre pas en conflit avec la prière chré-
tienne «Que ta volonté soit faite»?

Ce conflit existe aussi chez moi et il n’est pas non plus facile 
à résoudre. Mais si on lit la Bible, on constate que Jésus n’a 

pas pris la voie facile mais qu’il a lutté sur sa voie, précisé-
ment dans les moments précédant sa mort au Jardin des 
Oliviers. Lorsque de vieilles personnes gravement malades 
me disent «Le Seigneur y veillera» et renonce pour cette rai-
son aux directives anticipées en matière de traitement et 
de soins, cela déclenche de la mauvaise humeur chez moi. 
Car la confiance en Dieu est une bonne chose, mais on a 
aussi une responsabilité pour le prochain. En tant que chré-
tienne, je crois que nous avons la responsabilité d’agir de 
manière éthique – «Tu aimeras Dieu de tout ton cœur et ton 
prochain comme toi-même». Nous sommes tiraillés entre 
nous-mêmes et un tout plus vaste et nous ne pouvons pas 
simplement trouver la solution. Il faut plutôt l’endurer. Mais 
dans ce tiraillement, il y a aussi un grand mystère et une 
force. Pour moi, la notion de Dieu après Auschwitz joue 
ici un grand rôle: Dieu, le Tout-Puissant, est un Dieu souf-
frant qui endure la souffrance. Quand les gens se posent 
la question de savoir «Pourquoi Dieu le permet-il?», je leur 
demande: «Est-ce que ce Dieu est vraiment aussi omnipo-
tent?» Ou est-il au milieu de nos souffrances en souffrant 
avec nous et sa toute-puissance ne consiste-t-elle pas dans 
le fait qu’il ne se distancie tout simplement pas de nos souf-
frances? 

Madame Meyer Kunz, nous vous remercions de cet entre-
tien. 

L’interview a été menée par Christian Ruch
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AUTODETER MINA ZIONE

«Il paziente che decide completamente da solo è 
un mito»
Susanna Meyer Kunz è pastore evangelico-riformato d’ospedale, assistente spirituale e consulente psicooncologico 
nell’ospedale cantonale grigionese a Coira. «palliative ch» l’ha incontrata lì per un’intervista.

Palliative ch: Signora Meyer Kunz, come e dove si trova 
confrontata con domande inerenti l’autodeterminazione 
nella sua pratica quotidiana?

Susanna Meyer Kunz: Principalmente nella stazione pallia-
tiva, quando persone affette da gravi malattie, per lo più 
malati di cancro, si trovano confrontati con il fatto che non 
esistono più possibilità di terapie curanti.

Ma a quel punto allora non si pone nemmeno più la ques-
tione dell’autodeterminazione, o sbaglio?

E invece si, l’autodeterminazione diventa importante nel 
momento in cui ci si pone la domanda di come si vuole ge-
stire la fine della propria vita. La risposta a questa domanda 
deve tenere presente diversi fattori che possono influenz-
are il processo di autodeterminazione, siano questi paure, 
convinzioni religiose o morali, o valori del paziente. La do-
manda dell’autodeterminazione si pone però anche quando 
in teoria sono ancora possibili delle terapie curative. Proprio 
recentemente parlavo con una Signora, il cui tumore è di 
una complessità molto interessante per l’oncologia, ma che 
non voleva più partecipare allo studio in cui era coinvolta. Ci 
sono diversi interessi che entrano in gioco. Gli oncologi vole-
vano chiaramente convincerla a continuare. La paziente dal 
canto suo si poneva diverse domande esistenziali, visto che 
il continuare nello studio avrebbe potuto eventualmente 
portare ad un esito positivo. Anche fattori economici pos-
sono influenzare l’autodeterminazione, in particolar modo 
quando non si riesce più a sostenere determinati costi.

L’autodeterminazione dei pazienti non viene anche limita-
ta dalle maggiori conoscenze scientifiche dei medici e da 
una certa pressione da parte di questi ultimi?

Mi pongo spesso la domanda di quanto realmente siamo 
autodeterminati. Spesso constato che i pazienti sono sot-
toposti a richieste eccessive. Sono persone che si trovano in 
una situazione di crisi molto pesante a causa della loro gra-
ve e progressiva malattia, e contemporaneamente devono 
prendere decisioni importanti. Spesso anche i parenti non si 
sentono più in grado di affrontare queste situazioni, quan-
do per esempio devono prendere delle decisioni nell’ambito 
delle direttive anticipate del paziente. Da un lato si deside-
ra che la persona che ci sta a cuore continui a vivere, che 
sopravviva, dall’altro è necessario agire nel modo più razi-

onale possibile. Questo può portare a una grave dicotomia 
e ambivalenza. Faccio sempre più spesso l’esperienza che 
l’autodeterminazione deve essere vista in modo relazionale 
- abbiamo anche sempre bisogno di essere assistiti. Esiste 
chiaramente il rischio di una tutela paternalistica da parte 
dei medici o che il personale curante esageri cadendo in 
un’assistenza quasi materna, ma con il presupposto che si 
agisca riflettendo a fondo, autonomia e assistenza si posso-
no completare a vicenda e secondo me sono strettamente 
collegate.

Lei ha anche esperienza lavorativa come infermiera. Nel 
corso degli ultimi anni trova che sia aumentata la richiesta 
di autodeterminazione da parte dei pazienti?

Si e no. Credo che al giorno d’oggi grazie alle possibilità of-
ferte da internet si possono raccogliere meglio e più veloce-
mente informazioni riguardanti le malattie. I pazienti fanno 
domande più critiche e spesso sanno abbastanza precisa-
mente ciò che vogliono. Qui nei Grigioni ci sono però ancora 
persone, soprattutto nei paesi, per le quali la parola di un 
dottore è legge e non può essere messa in discussione, o 
purtroppo solo troppo tardi.

Come vede l’autodeterminazione del paziente riguardo il 
rapporto con i parenti?

Nella nostra stazione di cure palliative i parenti vengono 
sempre coinvolti. Diventa però difficile quando i paren-
ti non hanno lo stesso parere. A quel punto è compito del 
team riuscire a riunire tutti per trovare insieme la via da 
seguire. Recentemente ho avuto l’esperienza di un paren-
te che aveva sollecitato un paziente a diventare membro 
di «Exit», cosa che la moglie di questo parente faticava ad 
accettare. Si è venuto così a creare un conflitto. I gruppi di 
cure palliative interprofessionali hanno il compito di per-
cepire conflitti di questo tipo e di scoprire ciò che meglio 
corrisponde all’autonomia e alla volontà del paziente. Una 
cosa che mi sta molto a cuore è quindi che noi professio-
nisti non si enunci affrettatamente che questa è la volon-
tà del paziente, ma che si osservi e ascolti attentamente 
per capire tutti i fattori che influenzano questa volontà. 
Il paziente che decide completamente da solo è quindi un 
mito che non esiste, perciò come detto sono una fautrice 
dell’autonomia relazionale.
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L’alto ideale dell’autodeterminazione dovuto all’imminente 
avvicinarsi della morte non viene oggi comunque portato 
un po’ all’assurdo?

Tutti noi nasciamo, senza che ci venga chiesto, da bambini 
dobbiamo andare a scuola, che lo vogliamo o meno, e anche 
più tardi nel corso della vita siamo sottoposti a diverse cost-
rizioni da parte della società. Ma la cosa più impegnativa è il 
sentire la morte vicina e sopportare la tensione tra l’ideale 
dell’autodeterminazione e il raggio d’azione che si restrin-
ge sempre di più. Per me questo è uno dei punti centrali 
dell’assistenza spirituale e dell’accompagnamento: l’«io» che 
decide diventa sempre più piccolo, mentre ciò a cui l’«io» va 
incontro diventa sempre più grande. Da un punto di vista re-
ligioso si tratta di lasciarsi andare nelle mani di Dio, ma si può 
anche però parlare di un viaggio, di cui nessuno sa dove ci 
porterà. Non mi piace particolarmente il modo di dire «lasci-
are questo mondo», perché è spesso caricato di esoterismo, 
però credo che questo cammino, anche per quel che concer-
ne la mia propria morte, richieda un enorme lavoro sia inte-
riore che esteriore. Come quando un ex-top manager, che un 
tempo aveva centinaia di dipendenti sotto di sé, mi dice che 
è felice di essere ancora in grado di recarsi da solo alla toilet-
te. Se le persone affrontano questo processo serenamente e 
non cercano la scorciatoia del suicidio assistito, mi stupisco 
sempre degli sviluppi che si vengono a creare. Non voglio es-
altare nulla, è e rimane un cammino difficoltoso, ma a vol-
te può diventare un bel cammino se coloro che stanno per 
morire riescono a mostrare qualcosa di prezioso a coloro che 
continueranno a vivere o se riescono a ricucire dei rapporti.

Lei è anche teologa. L’ideale dell’autodeterminazione non è 
in conflitto con il motto cristiano «sia fatta la tua volontà»?

Anche in me stessa sento questo conflitto e non è faci-
le da risolvere. Ma se si guarda nella bibbia, si constaterà 
che Gesù non ha accettato freddamente il suo cammino di 
vita, ma che ha lottato per questo cammino proprio come 
prima della sua morte nel giardino del Getsemani. Quando 
delle persone anziane e gravemente malate mi dicono «Dio 
provvederà» e quindi rinunciano alle direttive anticipate del 
paziente, sento la rabbia crescere in me. Infatti è buono e 
giusto aver fiducia in Dio, ma abbiamo anche una respon-
sabilità verso il prossimo. Come cristiana sono convinta che 
abbiamo la responsabilità di agire in modo etico – «Ama il 
Signore Dio tuo con tutto il tuo cuore e il tuo prossimo come 
te stesso». Ci troviamo in un rapporto di tensione tra noi 
stessi e un’entità più grande, tensione che non è possibile 
risolvere, ma che bisogna sopportare, e in cui però si celano 
anche un grande mistero e forza. Trovo molto significante il 
concetto di Dio secondo Auschwitz: il Dio onnipotente è un 
Dio che soffre, è un Dio che sopporta la sofferenza. Quan-
do le persone chiedono «Perché Dio permette tutto ciò?», io 
domando loro: «Questo Dio è davvero così onnipotente?» O 
si trova proprio al centro nella nostra sofferenza, soffre con 
noi e la sua onnipotenza consiste semplicemente nel non 
distanziarsi dalla nostra sofferenza?

Signora Meyer Kunz, La ringraziamo per questa discussione.

L’intervista è stata effettuata da Christian Ruch 

I pazienti devono prendere decisioni importanti.
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SELBSTBESTIMMUNG

Selbstbestimmung und Palliative Care – 
die  Perspektive des Rechts

1.  Selbstbestimmung und Urteilsfähigkeit

a)  Ausgangslage

Aus rechtlicher Sicht ist die Selbstbestimmung dem hand-
lungsfähigen Menschen vorbehalten. Zweck der Handlungs-
fähigkeitsregeln ist es, der handlungsfähigen Person eine 
selbstverantwortliche Lebensgestaltung zu ermöglichen 
und gleichzeitig jenen Personen, die dazu nicht in der Lage 
sind, Schutz vor unbedachtem Handeln zu gewähren. Nur 
wer selbstverantwortlich handeln kann, soll die Rechtsfol-
gen seines Verhaltens tragen müssen. Dabei verlangt das 
Gesetz für den medizinischen Behandlungsentscheid nur 
Urteilsfähigkeit, nicht auch Volljährigkeit bzw. das Fehlen 
erwachsenenschutzrechtlicher Massnahmen. Der urteilsfä-
hige Patient muss den Behandlungsentscheid immer selber 
treffen. Seine Zustimmung zur Behandlung genügt, um den 
entsprechenden Eingriff zu rechtfertigen – und umgekehrt 
ist sein Behandlungsverzicht zu respektieren. Ist der Patient 
hingegen urteilsunfähig, so dürfen sich Arzt und Spital auf 
seine Willensbekundungen nicht verlassen. Er bedarf der Ver-
tretung. Die Frage nach dem Vorhandensein oder Fehlen der 
Urteilsfähigkeit ist daher von entscheidender Bedeutung  1.

Bei der Urteilsfähigkeit handelt es sich um einen gesetzlich 
vorgegebenen  Rechtsbegriff, auch wenn meist der Arzt de-
ren Vorliegen abklären wird. Bei näherem Hinsehen setzt 
die Urteilsfähigkeit im Rechtssinne gleichzeitig mehrere 
Teilfähigkeiten voraus, die kumulativ erfüllt sein müssen. 
Darauf ist nachfolgend näher einzugehen, vorab ist aller-
dings auf die Bedeutung der Aufklärung hinzuweisen.

b)  Bedeutung der Aufklärung

Der Patient kann mit Bezug auf seinen Sterbewunsch bzw. 
eine weitere Behandlung nur dann selbstbestimmt ent-
scheiden, wenn er über seine Diagnose, Behandlungsmög-
lichkeiten und -alternativen, Risiken und Chancen einer 
Behandlung oder Behandlungsverweigerung aufgeklärt 
wurde. Weiss der Patient bspw. nicht, dass für seine schwe-
re Erkrankung noch Behandlungsmöglichkeiten bestehen, 
welche zu einer weitgehenden Wiederherstellung der Ge-
sundheit führen könnten, so ist der Sterbewunsch, der sei-
nen Grund in der vermeintlich unheilbaren Krankheit hat, 
aus rechtlicher Sicht nicht abgesichert. Für einen gültigen 
Entscheid, auf weitere kurative Massnahmen zu verzichten, 

bedarf es ferner der Aufklärung über die Folgen dieses Ent-
scheids, d.h. über den erwarteten Verlauf des Sterbeprozes-
ses (z.B. voraussichtliche Dauer) und die mögliche Linderung 
der zu erwartenden Leiden (Schmerzen, Atemnot usw.). 

c)  Fähigkeit zur eigenen Willensbildung

Die Willensbildungsfähigkeit als erstes Teilelement der Ur-
teilsfähigkeit setzt zunächst ein Mindestmass an intellek-
tueller Einsichts- und rationaler Beurteilungsfähigkeit vor-
aus. Dies beinhaltet einerseits die Fähigkeit, die Aussenwelt 
in ihren Realitäten zu erfassen; aber andererseits auch die 
Fähigkeit, die (künftigen) Konsequenzen des eigenen Verhal-
tens wenigstens in groben Zügen erkennen und beurteilen 
zu können. Der Patient, der sich für eine palliativmedizini-
sche Behandlung entscheidet, muss daher in der Lage sein, 
in groben Zügen zu verstehen, welche Konsequenzen der 
Verzicht auf weitere kurative Eingriffe hat. Gleichzeitig ist 
der urteilsfähige Patient in der Lage, Behandlungsmöglich-
keiten und -alternativen, die damit verbundenen Risiken und 
Chancen usw. in den wesentlichen Umrissen zu begreifen.

Eine rein rationale Denkfähigkeit genügt allerdings nicht, 
vielmehr muss auch die Fähigkeit der Realitätserfassung 
aufgrund von Lebenserfahrung und (mindestens minima-
lem) Erinnerungsvermögen vorhanden sein. Der Patient 
muss m.a.W. in der Lage sein, den Behandlungsentscheid in 
den Kontext seiner Lebensumstände zu setzen. 

Zur Urteilsfähigkeit gehört zudem die Fähigkeit, Wesent-
liches von Unwesentlichem unterscheiden und den (hin-
reichend erkannten) Sachverhalt adäquat bewerten zu 
können. Daran kann es fehlen, wenn harmlose oder sehr 
seltene Risiken einer möglichen kurativen Behandlung bei 
der Entscheidungsfindung einen völlig überdimensionier-
ten Stellenwert erhalten.

Ferner bedarf der Intellekt einer Verwurzelung auf einer 
hinreichend gesunden emotionalen Basis. Dies ist von 
Bedeutung, weil die Krankheitssymptomatik oder die Di-
agnose den Patienten verängstigen oder verstören kann. 
Ist ein Patient depressiv oder emotional sehr labil, so kann 
dies die Urteilsfähigkeit beeinträchtigen. Umgekehrt ist 
ein ‚emotional abgesicherter’ Behandlungsentscheid u.U. 
auch dann zu respektieren, wenn der Patient nicht (mehr) 
im Vollbesitz seiner intellektuellen Kräfte ist. Entsprechend 

1  Einzelheiten bei Aebi-Müller, R.E., Der urteilsunfähige Patient – eine zivilrechtliche Auslegeordnung, Jusletter 22. September 2014, https://www.unilu.ch/

fileadmin/fakultaeten/rf/aebi/dok/Jusletter_Urteilsunfaehiger_Patient.pdf, Rz 16, m.w.H.
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ist der freiwillige, stabile, auf einer gesunden emotionalen 
Basis getroffene Sterbewunsch des Schwerstkranken auch 
dann zu respektieren, wenn die kognitiven Fähigkeiten des 
Betroffenen nicht (mehr) ausreichen, um die konkreten Be-
handlungsmöglichkeiten bzw. Rettungschancen in ihren 
Einzelheiten medizinisch-rational zu erfassen. 

Die dem Willensentschluss zugrunde liegenden Motive dür-
fen ferner nicht grundlegenden, anerkannten Wertvorstel-
lungen zuwiderlaufen, sie müssen vielmehr wenigstens ein-
fühlbar sein. Dies setzt voraus, dass der Patient überhaupt 
(noch) über ein funktionierendes individuelles Wertesystem 
 verfügt. Hingegen muss der Inhalt des Willensentschlusses 
weder den Wertvorstellungen des behandelnden Arztes 
noch jenen der Angehörigen entsprechen. Zu fragen ist in 
diesem Kontext lediglich, ob dem Patienten ein kritisches 
Abwägen der in ihm wohnenden Motive möglich ist, d.h. 
ob er aus der Vielfalt widerstrebender Interessen, Gesichts-
punkte und Erwartungen eine Entscheidung treffen kann. 
Verstellt bspw. eine (Demenz-)Erkrankung dem Betroffe-
nen den Zugang zu seinen persönlichen Wertvorstellungen 
oder werden diese zufolge der Krankheit verformt, kann die 
Urteilsfähigkeit entfallen.

Vorausgesetzt wird schliesslich auch die Fähigkeit zu ei-
ner einigermassen stabilen Willensbildung. Immer wieder 
wechselnde Behandlungswünsche, beispielsweise ein dau-
erndes Hin und Her zwischen palliativer und kurativer Be-
handlung, sind ein Indiz für fehlende Urteilsfähigkeit, weil 
sie aufzeigen, dass sich der Patient nicht zu einem einiger-
massen ‚endgültigen’ Entscheid durchzuringen vermag.

d)  Willensumsetzungsfähigkeit

Es ist durchaus denkbar, dass die Willensbildungsfähig-
keit zwar intakt ist, gleichzeitig jedoch die Fähigkeit, einer 
fremden Willensbeeinflussung in normalem Mass zu wi-
derstehen, derart beeinträchtigt ist, dass das Verhalten des 
Patienten nicht mehr dessen eigenen Überlegungen und 
Überzeugungen entspricht. Der urteilsfähige Patient ist in 
der Lage, Meinungen und Einflüsse Dritter in kritischer Ab-
wägung in seine eigenständige Urteilsbildung einzubeziehen. 

Am Erfordernis der Willensumsetzungsfähigkeit fehlt es 
dann, wenn der fremde Willenseinfluss dominant wird. Da-
bei kann genügen, dass der Patient sich subjektiv bedrängt 
fühlt oder trotz inneren Widerständen nicht in der Lage ist, 
die Erwartungen seines Umfeldes, beispielsweise von na-
hen Angehörigen oder auch des behandelnden Arztes, zu 
enttäuschen. 

e) Ursachen der Urteilsunfähigkeit

Welche Ursache der Urteilsunfähigkeit zugrunde liegt, ist 
unerheblich. Bspw. kann eine psychische Störung vorliegen 

(worunter auch Sucht- und Demenzerkrankungen zu ver-
stehen sind) oder eine geistige Behinderung i.S. einer an-
geborenen oder erworbenen Schwäche der intellektuellen 
Fähigkeiten und der Urteilskraft. 

Auch schwere physische Erkrankungen haben unter Um-
ständen Rückwirkungen auf die geistigen Fähigkeiten einer 
Person und können daher deren Urteilsfähigkeit beein-
trächtigen. Eine lebensbedrohliche Erkrankung kann einen 
Patienten derart ängstigen und verunsichern, dass er zu ei-
ner sinnvollen Entscheidfindung nicht mehr in der Lage ist.

Zu denken ist im vorliegenden Zusammenhang sodann an 
medikamentöse Beeinträchtigungen (bspw. nach Verabrei-
chung starker Schmerz- oder Beruhigungsmittel) sowie an 
schwere Aufregungs- und Schockzustände oder hohes Fie-
ber. Auch sehr hohes Alter kann im Einzelfall die Entschluss-
kraft beeinträchtigen.

f) Relativität der Urteilsfähigkeit

Die Urteilsfähigkeit wird immer im Hinblick auf eine konkre-
te Willensäusserung beurteilt. Ein an sich geistig gesunder 
Patient kann bspw. zufolge Flüssigkeitsmangel nur zeit-
weilig verwirrt oder geschwächt und aus diesem Grund 
in seiner Urteilsfähigkeit beeinträchtigt sein. Die Frage der 
Urteilsfähigkeit stellt sich daher stets bezogen auf einen 
konkreten Zeitpunkt. 

Aufgrund der sachlichen Relativität der Urteilsfähigkeit ist 
diese zudem mit Bezug auf die konkrete Willensäusserung 
zu beurteilen. Denkbar ist, dass ein Patient für Entschei-
dungen von hoher Komplexität und Tragweite nicht mehr 
urteilsfähig ist, weniger einschneidende oder einfachere 
Entscheidungen aber noch selbständig treffen kann. 

g) Wertungsentscheid

Bei alledem darf nie vergessen gehen, dass die Beurteilung 
der Urteilsfähigkeit immer wertend erfolgt und den gan-
zen Patienten in seiner spezifischen Situation im Blick be-
halten muss. Die Verneinung der Urteilsfähigkeit schützt 
den Patienten vor einer Verantwortung, die er aufgrund sei-
nes Zustandes gar nicht mehr wahrnehmen kann. Gleich-
zeitig bedeutet dies nicht das Ende der Selbstbestimmung, 
bleibt doch eine Patientenverfügung grundsätzlich beacht-
lich und hat sich auch ein Vertreterentscheid nach dem 
mutmasslichen Willen des Betroffenen zu richten.

2.  Was gilt bei fehlender Urteilsfähigkeit?

Ist der Patient urteilsunfähig, dann entscheidet nicht der 
Arzt über die Behandlung oder palliativmedizinische Mass-
nahmen, sondern der Vertreter des Betroffenen. Anders 
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verhält es sich nur bei Dringlichkeit, d.h. wenn der Vertre-
tungsberechtigte nicht rechtzeitig erreicht werden kann. 

Minderjährige werden in der Regel durch den bzw. die Inha-
ber der elterlichen Sorge vertreten. 

Seit Inkrafttreten des neuen Erwachsenenschutzrechts am 
1.1.2013 bestimmt sich die vertretungsberechtigte Person 
für urteilsunfähige Erwachsene nach einer gesetzlich vor-
gesehenen Vertretungskaskade:

 – In erster Linie ist die in einer Patientenverfügung oder 
einem Vorsorgeauftrag bezeichnete Person zur Vertre-
tung befugt.

 – In zweiter Linie ist – sofern vorhanden – der von der Er-
wachsenenschutzbehörde zu diesem Zweck ernannte 
Beistand vertretungsberechtigt. 

 – Hat der Patient weder einen Vertreter bezeichnet noch 
wurde ein solcher durch die Erwachsenenschutzbehörde 
ernannt, ist der Ehegatte bzw. der eingetragene Partner 
zur Vertretung berechtigt. Das Vertretungsrecht setzt 
voraus, dass ein gemeinsamer Haushalt besteht oder der 
urteilsunfähigen Person regelmässig und persönlich Bei-
stand geleistet worden ist. 

 – An vierter Stelle vertretungsberechtigt ist, wer ohne eine 
rechtlich geordnete Beziehung mit der betroffenen Per-
son in Hausgemeinschaft lebt und ihr regelmässig und 
persönlich Beistand leistet (gemeint sind hier insbes. 
Konkubinatspartner). 

 – Fehlt es auch an einer Vertretung durch den Lebenspart-
ner, folgen in der Vertretungskaskade die Nachkommen, 
Eltern und Geschwister, wenn diese der urteilsunfähigen 
Person regelmässig und persönlich Beistand leisten. Da-
bei geht das Vertretungsrecht der Nachkommen jenem 
der Eltern und der Geschwister vor. 

Das Vertretungsrecht ist im Interesse des urteilsunfähi-
gen Patienten auszuüben. Entsprechend hat der Vertreter 
nicht nach seinen persönlichen Wertungen zu entscheiden, 
sondern (soweit erkennbar) nach den Vorstellungen des ur-
teilsunfähigen Patienten, d.h. nach dessen «mutmasslichen 
Willen». Darunter ist «das zu verstehen, was der Patient ge-
wollt hätte, wenn er sich frei und in voller Kenntnis der Um-
stände äussern könnte»2. Dies ergibt sich aus dem Vorrang 
der Selbstbestimmung und daraus, dass auch eine entspre-
chende Patientenverfügung zu befolgen ist (dazu sogleich, 
Ziff. 3). Verliert der Patient im Verlaufe des Sterbeprozesses 
die Urteilsfähigkeit (insbes. durch Bewusstseinseintrübung), 
so wird die Fortsetzung der zuvor abgesprochenen Behand-
lung und Pflege in aller Regel seinem mutmasslichen Willen 
entsprechen. Entsprechend ist ein Vertreter nicht befugt, 
bspw. eine künstliche Ernährung zu veranlassen. Erkennt der 

behandelnde Arzt, dass der vertretungsberechtigte Angehöri-
ge dem mutmasslichen Patientenwillen zuwiderhandeln will, 
drängt sich der Einbezug der Erwachsenenschutzbehörde auf. 
Fehlen Hinweise auf den (subjektiven) mutmasslichen Willen 
des Betroffenen, so ist auf dessen objektiven Interessen abzu-
stellen, d.h. auf das aus medizinischer Sicht Sinnvolle.

Im Übrigen ist zu beachten, dass auch ein urteilsunfähiger 
Patient soweit noch möglich in die Behandlungsplanung 
einzubeziehen ist und insofern über ein Partizipationsrecht 
verfügt, auch wenn ihm aufgrund seines Zustandes keine 
volle Entscheidungsverantwortung mehr obliegt. Er ist da-
her in die Entscheidfindung soweit als möglich einzubezie-
hen. Auch dies ist Ausfluss seines Selbstbestimmungsrechts.

3.  Welche Rolle spielt eine allfällige Patientenverfügung?

Mit einer Patientenverfügung (PV) kann ein noch urteilsfähi-
ger Patient verbindliche Anordnungen für den Fall der spä-
teren Urteilsunfähigkeit treffen3. Ein Vertreterentscheid ist 
nicht mehr erforderlich, wenn die PV genügend konkret ist. 
Idealerweise sollten die PV und deren Inhalt mit dem Patien-
ten ausführlich besprochen und das gewünschte Vorgehen 
für bestimmte, aus medizinischer Sicht zu erwartende Sach-
lagen geregelt werden. Bspw. kann der Patient dem Arzt den 
Auftrag erteilen, ihm bei Auftreten gewisser Symptome me-
dikamentös (bis hin zur Sedierung) Linderung zu verschaffen. 
Zudem empfiehlt sich – dies auch zum Schutz von möglicher-
weise vertretungsberechtigten Angehörigen, für die der Pati-
entenentscheid u.U. schwer zu verkraften ist – die ausdrück-
liche Anordnung, dass auf lebensverlängernde Massnahmen 
zu verzichten sei. Weniger eindeutig und daher oft problema-
tisch sind vorformulierte Verfügungen, bei denen unklar ist, 
ob der Patient deren Bedeutung verstanden hat.

Von der Patientenverfügung kann insbesondere dann ab-
gewichen werden, wenn begründete Zweifel bestehen, 
dass sie noch dem mutmasslichen Willen des Patienten 
entspricht. Dabei darf auch eine Äusserung des nicht mehr 
urteilsfähigen Patienten nicht völlig unberücksichtigt blei-
ben. Schon aus persönlichkeitsrechtlichen Gründen muss 
ein solcher «natürlicher Wille» beim Behandlungsentscheid 
miteinbezogen werden. Anlass zu begründeten Zweifeln an 
der PV kann – neben entsprechenden verbalen Äusserun-
gen – auch ein sonstiges Verhalten des Betroffenen wecken.

4.  Strafrechtliche Aspekte der Palliative Care

Nicht selten wird die Frage gestellt, ob sich Ärzte und Pfle-
gende, die auf das Ausschöpfen der medizinischen Mög-

2 Guillod, O., und Hertig Pea, A. in: FamKomm Erwachsenenschutz, Bern 2013, N 7 zu Art. 379 ZGB.
3 Für Einzelheiten siehe Aebei-Müller (wie Anm. 1), Rz 146ff., m.w.H.
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lichkeiten verzichten und sich auf palliative Massnahmen 
beschränken, strafbar machen. Diesbezüglich kann Entwar-
nung gegeben werden: Auch im Strafrecht steht das Selbst-
bestimmungsrecht des Patienten im Vordergrund. Konkret 
bedeutet dies zweierlei:

 – Der Arzt, der sich an den durch den urteilsfähigen, auf-
geklärten Patienten geäusserten Behandlungswunsch 
bzw. -verzicht hält, riskiert keine strafrechtlichen Sank-
tionen. Insbesondere ist die blosse Unterlassung lebens-
verlängernder Massnahmen, die vom Patienten abge-
lehnt wurden, als «passive Sterbehilfe» straflos. Nach 
allgemein anerkannter Auffassung sind ferner palliativ-
medizinische Massnahmen, welche als unvermeidbare 
Nebenwirkung eine Verkürzung des Lebens zur Folge 
haben (u.a. Verabreichung starker Schmerzmittel), auch 
strafrechtlich zulässig. Daran ändert sich nichts, wenn 
der Betroffene im Verlaufe des Sterbeprozesses seine 
Urteilsfähigkeit verliert, wenn die Weiterführung der 
palliativen Massnahmen seinem mutmasslichen Willen 
entspricht. 

 – Hingegen verletzt die gegen den Willen des urteilsfähi-
gen Patienten (oder entgegen der PV bzw. dem Vertre-
terentscheid) durchgeführte Pflege oder Behandlung 
nicht nur die Persönlichkeit des Patienten, sondern stellt 
u.U. auch eine strafrechtlich relevante Körperverletzung 
dar, die entsprechend sanktioniert werden kann. 

Regina E. Aebi-Müller
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AUTODÉTER MINATION

L’autodétermination et les soins palliatifs – 
la perspective du droit (Résumé)
La qualification juridique des soins infirmiers et médicaux 
à la fin de la vie sous forme de soins palliatifs a son point 
de départ dans le droit médical général. Celui-ci est fondé 
à son tour – au moins depuis quelques décennies – sur le 
principe de l’autodétermination du patient capable de dis-
cernement. D’un point de vue juridique, les traitements 
médicaux sont autorisés seulement avec le consentement 
valable du patient (ou de son représentant). Par consé-
quent, la norme suprême de l’activité médicale n’est pas en 
fin de compte la promotion du bien-être du patient, mais 
plutôt le respect de son autodétermination. Le même prin-
cipe s’applique pour les activités de soins, comme pour les 
soins corporels, l’hygiène bucco-dentaire, etc. Cela signifie 

concrètement dans ce contexte que non seulement un 
traitement curatif, mais aussi un traitement et des soins 
palliatifs sont illégaux s’ils ne sont pas justifiés par un 
consentement valide. La décision contraignante du patient 
concernant le traitement médical ou son refus est liée elle-
même à plusieurs conditions, particulièrement à la capacité 
de discernement du patient. Si le patient a perdu la capacité 
de discernement, il faut alors décider conformément aux 
directives anticipées de celui-ci ou à la décision d’une per-
sonne habilitée à le représenter. 

 Regina E. Aebi-Müller

Autodeterminazione e cure palliative – 
 dalla  prospettiva della legge (Riassunto)
La collocazione giuridica delle cure e dell’assistenza medica 
alla fine della vita sotto forma di cure palliative ha origine 
nel diritto medico generale. Questo a sua volta si basa da 
almeno alcuni decenni sul principio di autodeterminazione 
del paziente nel pieno delle sue facoltà mentali. Dal punto 
di vista giuridico sono ammesse solo le cure mediche con 
un consenso valido del paziente (o del suo rappresentante). 
La regola suprema dell’agire medico non è quindi esclusi-
vamente il miglioramento del benessere del paziente, ma 
bensì il rispetto della sua autodeterminazione. Analoga-
mente questo vale anche per i trattamenti curativi, come 
per esempio la cura del corpo o l’igiene orale, ecc.  Concre-
tamente in questo contesto questo significa che un tratta-

mento non solo di cura, ma anche palliativo diventa illegale 
se non è giustificato da un valido consenso del paziente. La 
decisione vincolante di un paziente a favore o rispettiva-
mente il rifiuto di un determinato trattamento medico è a 
sua volta collegato a diversi presupposti, in particolar modo 
alla capacità di discernimento del paziente. Se il paziente 
dovesse aver perso la capacità di discernimento bisogna 
agire seguendo le direttive anticipate del paziente o lasciare 
la decisione a coloro che hanno il diritto di rappresentare il 
paziente.

Regina E. Aebi-Müller

AUTODETER MINA ZIONE
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SELBSTBESTIMMUNG

Gedanken eines Arztes zu Autonomie und Selbst-
bestimmung oder Vier Antworten auf vier Fragen
Ist die Selbstbestimmung des Patienten spürbar oder nur 
ein Mythos bzw. Ideal, weil weiterhin ein – vielleicht  etwas 
sanfterer – ärztlicher Paternalismus dominiert?

Dazu muss ich etwas ausholen: Der Ort, das Zeitalter, die 
Errungenschaften der westlichen Zivilisation, kurz: der Kon-
text, im dem wir ins Leben geworfen werden, hat der wach-
senden Ich- und Selbstbezogenheit den Weg geebnet. Da-
bei geht die Grundlage dazu eigentlich bis auf die Auklärung 
zurück. Sie wird heute ergänzt durch die Haltung des «Ich 
bin, was ich aus mir mache». Wir erleben diese Emanzipati-
on als eine Errungenschaft, eine Befreiung auf dem Weg zu 
einem vielleicht trügerischen Ideal der weitgehenden Auto-
nomie. Im medizinischen Umfeld wird Autonomie oft mit 
Selbstständigkeit und gar Selbstbestimmung gleichgesetzt. 
Das passt gut in die heutige Ich-Gesellschaft. 

Eine Begriffsklärung, auch aus der laienhaften Sicht des nicht 
spezifisch dazu kompetenten Bürgers, tut not: Autonomie 
kommt vom griechischen autos (selbst) und nomos (Gesetz). 
Übersetzt geht es also nicht um Selbstbestimmung, sondern 
um Selbst- oder Eigen-Gesetzlichkeit, als Gegenpol zur He-
teronomie, der Fremd-Gesetzlichkeit. Das ist ein wichtiger 
Unterschied. Der Anspruch auf Autonomie ist heute schon 
fast ein Axiom. Mantrahaft streichen wir die Wichtigkeit 
der Autonomie hervor; ja, es wäre schon fast antiquiert, den 
Begriff nicht zu oberst auf die Hitliste der gesellschaftlichen 
Werte zu setzen. Das ist überhaupt nicht selbstverständlich. 
Zur Welt kommen wir ja eigentlich heteronom, wachsen in 
Vorgaben auf. Diese Vorgaben sind bestimmt durch die Wer-
te unseres familialen, sozialen,  politischen und kulturellen 
Umfelds, sie sind nicht selbstbestimmt. Die Emanzipation 
der eigenen Persönlichkeit führt uns ein Stück weg in Rich-
tung Autonomie; mit anderen Worten, wir beschreiten wäh-
rend unserer Entwicklung einen Weg vom «Das ist erlaubt/
das ist nicht erlaubt» zum «Das erlaube ich mir/das erlaube 
ich mir nicht». Dieser Weg ist, dem heutigen Zeitgeist ge-
recht werdend, schon fast zu einer Autobahn ausgebaut wor-
den, die ich aber befahren oder auch nicht befahren kann. So 
entwachsen wir der Heteronomie in Richtung Autonomie 
mehr oder weniger. Irgendwo auf dieser Achse zwischen He-
teronomie und Autonomie, aber auch zwischen Autonomie 
und Selbstbestimmung pendeln wir uns ein. Beispiel: Wenn 
ich mich für den Arztberuf entscheide, nur weil meine Eltern 
beide Ärzte sind, ist das durchaus eine freie, aber deshalb 
nicht automatisch auch eine autonome Wahl. Unsere Bio-
graphie, für die wir immer mehr selber verantwortlich sind, 
beeinflusst die «Selbstgesetze», an denen wir uns autonom 
zu orientieren glauben.

Um selbstbestimmt zu leben, sind Ziele hilfreich. Beispiel: 
Wie kaufe ich für das Abendessen ein, wenn ich das Menü 
vorher bestimmt habe und einen Einkaufszettel schreibe? 
Ich werde kaufen und essen, was ich mir vorgenommen 
hatte. Wie kaufe ich ein, wenn ich in den Supermarkt gehe 
und glaube, mich inspirieren zu lassen? Ich werde dann vor 
allem von Verkaufstaktiken wie Sonderangeboten, Positio-
nierung der Produkte in den Regalen usw. vermeintlich «in-
spiriert», aber doch wohl eher fremdbestimmt. So viel zur 
Entstehung unserer individuellen Autonomie. Auf den Sinn, 
respektive die Grenzen des Wortpaares «Individuelle Auto-
nomie» muss später noch eingegangen werden.

Findet die Selbstbestimmung des Patienten durch den 
ärztlichen Wissensvorsprung und ärztliches Drohpotenzial 
(«Es ist Ihre Entscheidung, auf die Chemo zu verzichten, 
aber …») nicht irgendwann ganz zwangsläufi g eine Grenze?

Jetzt komme ich auf die Frage nach dem Mythos Autonomie 
und dem verkappten «sanften Paternalismus» zurück. Pa-
ternalismus in der Arzt-Patient-Beziehung gilt als verpönt. 
Dabei ist evident, dass er besteht und teilweise auch unaus-
weichlich ist. Das Verhältnis zwischen Arzt und Patient ist 
ein asymmetrisches; die Asymmetrie nimmt tendenziell zu, 
je kränker, abhängiger, behandlungs- und hilfsbedürftiger 
der Patient wird. Wissen ist Macht. Und Wissensvorsprung, 
hier spezifisch in Bezug auf die Diagnose, welche die Sym-
ptome erklärt, auf therapeutische Möglichkeiten und vor 
allem auf die Prognose bestimmen den Machtgradienten 
mit. Machen wir uns nichts vor, als Arzt kann ich meinen 
Willen unter dem partizipativen Deckmantel mit einer 
gewissen Leichtigkeit an den Mann und die Frau bringen. 
Deswegen ist das Bewusst-Sein dieser Machtfalle und das 
Wahrnehmen von Verantwortung entscheidend. Umge-
kehrt darf ich vom Patienten dieses Bewusst-Sein der «Un-
terlegenheit durch ein Wissensgap» nicht unbedingt einfor-
dern. Die Verantwortungspflicht liegt bei mir als Arzt. Das 
Problem kompliziert sich dadurch, dass sich aus dem Recht 
auf Selbsbestimmung nicht eine Pflicht auf Selbstbestim-
mung ableitet. Der Patient hat ein Recht, nicht selber zu 
entscheiden, sei es zum Beispiel weil dies seinem Naturell 
eher nicht entspricht, weil die Frage zu komplex ist/erklärt 
wurde, weil er technisch oder emotional damit überfordert 
ist oder weil sein Patientenselbstverständnis auf dem Prin-
zip der Entscheidungsdelegation beruht. Auch diese vom 
Patienten erwartete, eben eher paternalistische Interpre-
tation der Rolle als Arzt muss ich übernehemn, dann aller-
dings mit besonders selbstkritischem Sinn und Geist. Von 
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Vorteil dabei ist, wenn ich mir vom Team über die Schulter 
schauen lasse.

Zusammenfassend: Aus dem Recht auf Selbstbestimmung 
leitet sich nicht eine Pflicht dazu ab. Diesen Verzicht oder 
die Delegation von Entscheidungen hat der Arzt bewusst 
als solche wahrzunehmen. Ist damit die Erosion des Mythos 
Selbsbestimmung zu Gunsten von Paternalismus gemeint?

Sie sind Arzt im Tessin. Kollidiert dort die individuelle Au-
tonomie nicht oft mit familialen Zwängen/Erwartungen?

Jein. Natürlich ist es mir oft passiert, dass die Angehörigen 
zuerst über «die Diagnose» informiert werden wollten und 
anschliessend die Weitergabe dieser Information an den 
Patienten boykottieren wollten («Sagen Sie ihm nichts, ich 
kenne ihn gut, er würde das nicht vertragen»). Auch das 
Umgekehrte passierte oft («Sagen Sie meinen Angehörigen 
nichts, ich kenne sie gut, sie würden das nicht vertragen»). 
Es ging dabei vor allem um einen Angst-Abwehrmechanis-
mus, den man klischeehaft dem meridionalen Charakter zu-
ordnet. Diese Ängste waren praktisch immer überwindbar, 
zum Beispiel indem man glaubhaft machte, dass es nicht 
um «Information (Ins Bild setzen)», sondern um «Kommuni-
kation (Mit-Teilen)» ging.

Die Frage lädt ein, sich über die Relativität des Selbsbestim-
mungsrechts und die relationale Autonomie Gedanken zu 
machen. Das Selbstbestimmungsrecht ist nicht ein Freipass 
zum auschliesslich ich-bezogenen Denken und Handeln. 
Autonom ist man nicht allein. Für eine sozial eingebundene 
Person (also in unterschiedlichen Ausprägungen für jeden 
Menschen) steht eine partielle Fremdbestimmung nicht 
grundsätzlich im Widerspruch zur Autonomie. Man stelle 
sich als Sozialgefüge das krasse Bild eines Orchesters vor, in 
dem verschiedene Musiker als Teil zum harmonischen Ertö-
nen einer Symphonie beitragen. Eine zu ausgeprägte Selbst-
bestimmung könnte da Probleme bereiten … Realistischer 
ist das Bild des Kammermusikensembles. Wenige Musiker 
spielen unterschiedliche Stimmen, die zusammengefügt 
etwas anderes ergeben als nur die Summe der Einzelteile. 
Das funktioniert nur, wenn die einzelnen Musiker aufeinan-
der hören. Trotzdem bleibt es möglich und erwünscht, dass 
bald der eine, bald der andere die Hauptmelodie bestimmt 
und damit die Führung übernimmt.

Fragen um die Relativität der Autonomie drängen sich zwar 
gerade am Lebensende in den Vordergrund. Andrerseits ha-
ben wir während des ganzen Lebens täglich Gelegenheit, 
uns mit ihnen und damit mit anderen Menschen auseinan-
derzusetzen. Beispiel: Schränke ich die Autonomie meines 
Nachbarn ein, wenn ich öffentlich rauche oder: Greift ein 
Rauchvebot im öffentlichen Raum zu sehr in die Autono-
mie von Personen ein? Anders ausgedrückt: Die Ausübung 

meines persönlichen Selbstbestimmungsrechts darf nicht 
dazu führen, dass ich andere Personen in deren Selbstbe-
stimmungsrecht einschränke! Selbstbestimmung führt zu 
Selbstverantwortung und zu Fremdverantwortung.

Ist – ketzerisch gefragt – der Patient in der Palliative Care 
in der Praxis tatsächlich autonomer als z.B. in der Onkolo-
gie?

Grundsätzlich bezweifle ich das sehr. Die Inhalte der zu 
fällenden Entscheidungen mögen sich verändern, aber die 
Gefahr der Manipulation auf Grund der Asymmetrie in der 
Betreuer-Patient-Beziehung, des Wissens-/Macht-Gradien-
ten und schliesslich des Primats meiner Werte über dieje-
nigen des Patienten ist in beiden Situationen omnipräsent. 
Tendenziell mag die Behinderung von Autonomie bei den 
beiden Fächern unterschiedliche Grundlagen haben. So 
kann man sich vorstellen, dass der Freipass zur Manipula-
tion beim Onkologen eher auf dem wenig erschütterlichen 
Glauben in randomisierte kontrollierte Studien und Meta-
analysen basiert, während in der Palliative Care «das Recht 
auf Lebensqualität zur Pflicht auf eine solche» interpretiert 
wird. Auf jeden Fall steht es uns «Palliativlern» gut an, auf 
die Überzeugung (die auch Arroganz sein könnte) des Ge-
fühls «Wir sind besser» zu verzichten. Die Wahl, nicht On-
kologe, sondern zum Beispiel Palliativmediziner zu werden, 
macht uns nicht automatisch zum guten Mensch, aber 
setzt uns der Gefahr aus, zum Gutmenschen zu werden.

Die Diskussion um die Selbstbestimmung tritt in der Palli-
ative Care bei prinzipiellen Fragen (Einsatz/Verzicht auf le-
benserhaltende Massnahmen, Wahl des Sterbeortes, Ster-
behilfe) am Lebensende besonders ins Scheinwerferlicht. 
Dazu ein Fallbeispiel:

Frau F. ist 81 Jahre alt und seit 53 Jahren verheiratet. Sie hat 
ein glamourhaftes Leben hinter sich, stand über Jahrzehnte 
zusammen mit den Reichen und den Schönen im Schein-
werferlicht. Frau F. hatte vor zehn Jahren Darmkrebs, von 
dem sie geheilt ist. Ausserdem hat sie eine Osteoporose 
und eine Hypertonie. Wichtigste Diagnose ist eine Sucht-
problematik, die sich darin äussert, dass jede körperliche 
Missempfindung mit einer Medikamenteinnahme beant-
wortet wird. Leiden tut sie aber vor allem an der eingefro-
renen Trauer um den Verlust ihres verflogenen Lebens mit 
der Jet-Set-Prominenz. Sie ist seit Jahren «Exit»-Mitglied. 
Sie erträgt ihren körperlichen und sozialen Zerfall schlecht 
und bittet wiederholt um Beihilfe zur Selbsttötung. Ihr 
 Ehemann ist verzweifelt, kann diesen Wunsch in keiner Wei-
se akzeptieren. Die beiden haben eine sehr enge Bindung. 
«Exit» erklärt sich bereit, Sterbehilfe zu leisten. In meiner 
Beurteilung schreibe ich, dass Frau F. den Sterbewunsch seit 
langem wiederholt geäussert hat, dass sie in Bezug auf sich 
selbst entscheidungsfähig ist, dass der Entscheidungswille 
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aber inkonstant und die Entscheidungskraft schwankend 
seien. Vor allem aber sei klar, dass sie nicht gewillt und nicht 
im Stande sei, die Tragweite des Entscheids und der daraus 
folgenden Handlung in Bezug auf den geliebten Ehemann 
abzuschätzen und wahrzunehmen. «Exit» zieht darauf ihr 
Unterstützungsangebot zurück. Der Ehemann ist sehr froh, 
die Patientin schmollt ein wenig, ist aber auch froh, dass der 
Druck, dem sie sich selber mit ihrem Wunsch ausgesetzt 
hatte, weg ist. Das war vor zwei Jahren. Hie und da flackert 
das Thema wieder auf, aber mehr als Versuchsballon, mit 
dem Satz: «Mir geht es nicht gut, der Heldentod wäre die 
reinste Erlösung!» In diesem Fall war für mich die Berück-
sichtigung der relationalen Autonomie der zentrale Grund 
für die Skepsis gegenüber dem Wunsch nach assistiertem 
Suizid.

Ethische Werte und Regeln sind nicht in Stein gemeisselt. 
Sie werden von der Gesellschaft, die sich dann danach rich-
tet, erstellt. Die Gesellschaft verändert sich. Auch die ethi-
schen Regeln verändern sich. In vielen klassischen Definiti-
onen der Palliative Care steht unter anderem, dass sie «das 
Leben und seine Endlichkeit respektiert» («Palliative care 
affirms life and regards dying as a normal process; it neit-
her hastens nor postpones death», so die EAPC). Ich hoffe, 
dass dieser Satz der EAPC bald hinterfragt wird. Es ist ja 
schon seit Jahrzehnten so, dass die moderne Medizin den 
natürlichen Tod nicht zulässt. Sie hat das Leben (mit Erfolg) 
um viele Jahre verlängert. Wir greifen also am Lebensende 
(und auch am Lebensanfang) in die Natur ein, sicher mit 
der hehren Absicht, vielleicht nicht Leben, aber Lebenszeit 
und Lebensqualität positiv zu beeinflussen. Für uns «Pallia-
tivler» ist es Zeit, davon wegzukommen, uns als Hüter von 
moralischen Werten zu verstehen, für eine Bevölkerung, die 
diese Werte (panta rhei – alles fliesst) zum grösseren Teil 
nicht mehr teilt.

Ich meine damit nicht, dass dem undifferenzierten Ruf nach 
Recht auf Sterbehilfe unkritisch Tür und Tor geöffnet wer-

den soll. Aber Palliative Care soll nicht als Alternative zum 
assistierten Suizid deklariert und angeboten werden. Palli-
ative Care soll flächendeckend in guter und kontrollierter 
Qualität angeboten werden und basta. Gute Palliative Care 
heisst m.E. auch: Ich kann die Frage nach dem assistierten 
Suizid hören, ich kann damit umgehen, und zwar unver-
krampft, vorurteilsfrei, vor allem aber nicht wertend. Das 
heisst, dass der Palliativarzt in diesem Gebiet spezifisch und 
profund ausgebildet sein muss (und das ist er heute nicht!). 
Und das wird in der Schlussfolgerung auch heissen, dass der 
Sterbewillige an seinem Wunsch nicht aktiv gehindert wird, 
dass man ihm zur Hand geht bei der Suche nach Unterstüt-
zung oder sogar, dass diese Unterstützung, nachdem man 
einen Patienten vielleicht wochen-, monate- oder jahrelang 
betreut hat, nicht an eine mehr oder weniger anonyme Ins-
tanz/Organisation delegiert wird. 

Hans Neuenschwander
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AUTODÉTER MINATION

Les pensées d’un médecin sur l’autonomie et 
 l’autodétermination ou Quatre réponses à 
quatre questions 

L’autodétermination du patient est-elle perceptible ou 
n’est-elle qu’un mythe ou qu’un idéal parce qu’un pater-
nalisme médical – peut-être un peu plus doux – continue 
de dominer?

Je dois juste faire un petit historique: le lieu, l’époque, 
les réalisations de la civilisation occidentale, en bref: le 
contexte dans lequel nous sommes venus au monde, a 
ouvert la voie au moi et à l’égocentrisme grandissants. La 
base remonte en fait jusqu’au siècle des Lumières. Elle est 
aujourd’hui complétée par l’attitude de «je suis ce que je 
fais de moi». Nous vivons cette émancipation comme une 
conquête, comme une libération sur le chemin vers l’idéal 
peut-être illusoire d’une large autonomie. Dans le domaine 
médical, l’autonomie est souvent assimilée à l’indépen-
dance et même à l’autodétermination. Cela s’inscrit bien 
dans la société actuelle du moi.

Une explication des termes, également du point de vue 
profane du citoyen qui n’est pas spécialement compétent 
dans ce domaine, est nécessaire: autonomie vient du grec 
autos (soi-même) et nomos (loi). Si l’on traduit, il ne s’agit 
donc pas d’autodétermination, mais plutôt de légalité de 
soi-même ou propre légalité, à l’opposé d’hétéronomie: les 
lois étrangères. C’est une différence importante. Le droit 
à l’autonomie est aujourd’hui déjà presque un axiome. On 
souligne l’importance de l’autonomie comme si l’on récitait 
des mantras; il serait même presque archaïque de ne pas 
mettre ce terme tout en haut du «hit parade» des valeurs 
sociales. Ce n’est absolument pas évident. Car nous venons 
au monde finalement hétéronome, nous grandissons dans 
les contraintes. Ces contraintes sont déterminées par les 
valeurs de notre environnement familial, social, politique et 
culturel, elles ne sont pas autodéterminées. L’émancipation 
de la propre personnalité nous mène un peu plus loin dans 
la direction de l’autonomie; autrement dit, nous nous enga-
geons, pendant notre développement, sur une voie allant 
de «c’est permis/ce n’est pas permis» à «je me le permets/
je ne me le permets pas». Cette voie a été, pour répondre 
aux attentes modernes, élargie pour devenir presque une 
autoroute que nous pouvons emprunter ou pas. Nous nous 
détachons ainsi plus ou moins de l’hétéronomie pour aller 
dans la direction de l’autonomie. Quelque part sur cet 
axe entre l’hétéronomie et l’autonomie, mais aussi entre 
l’autonomie et l’autodétermination, nous nous stabilisons. 
Exemple: si je me décide pour la profession médicale, juste 
parce que mes parents sont tous les deux médecins, c’est 

bien un choix libre, mais ce n’est pas pour autant également 
un choix autonome. Notre biographie pour laquelle nous 
sommes personnellement de plus en plus responsables 
influence les «propres lois» vers lesquelles nous nous orien-
tons de manière autonome. 

Pour vivre de façon autonome, les buts sont utiles. Exemple: 
Comment est-ce que je fais mes achats pour le repas du soir, 
si j’ai déterminé le menu auparavant et si j’ai écrit une liste 
de courses? J’achèterai et mangerai ce que j’avais prévu. 
Comment est-ce que je fais mes achats lorsque je me rends 
au supermarché et que je crois me laisser inspirer? Je serai 
alors surtout «inspiré» par les tactiques de vente comme 
les promotions, le positionnement des produits dans les 
rayons, etc.,mais je serai bien plutôt conditionné de l’exté-
rieur. Tout cela pour parler de la formation de notre autono-
mie individuelle. Le sens, ou plutôt les limites de la paire de 
mots «autonomie individuelle» seront encore discutés plus 
tard. 

L’autodétermination du patient ne trouve-t-elle pas à un 
moment ou à un autre inévitablement une limite à cause 
du supplément de connaissances médicales et du poten-
tiel de menace médicale («C’est votre décision de renoncer 
à la chimiothérapie, mais …»)?

Je reviens maintenant à la question du mythe de l’autono-
mie et du «paternalisme doux» déguisé. Le paternalisme 
dans la relation médecin-patient est mal vu. Il est évident 
qu’il existe et qu’il est également en partie inévitable. La 
relation entre le médecin et le patient est asymétrique; 
l’asymétrie tend à augmenter plus le patient devient ma-
lade, dépendant et a besoin d’un traitement et d’aide. Le 
savoir est un pouvoir. Et la longueur d’avance en terme de 
connaissances, concernant ici spécifiquement le diagnos-
tic, qui explique les symptômes contribue à déterminer le 
gradient du pouvoir sur les possibilités thérapeutiques et 
surtout sur le pronostic. Il ne faut pas se faire d’illusions, 
en tant que médecin, je peux exprimer ma volonté envers 
l’homme ou la femme sous le couvert participatif avec une 
certaine légèreté. Par conséquent, la conscience de ce piège 
pouvoir et la perception de la responsabilité sont cruciales. 
Inversement, je ne peux pas nécessairement exiger du 
patient cette conscience de «l’infériorité due à une lacune 
dans la connaissance». Le devoir de responsabilité repose 
sur moi en tant que médecin. Le problème se complique 
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du fait que du droit à l’autodétermination ne découle pas 
un devoir d’autodétermination. Le patient a le droit de ne 
pas décider lui-même, soit par exemple parce que cela ne 
correspond pas vraiment à sa nature, soit parce que la ques-
tion est trop complexe ou déclarée comme telle, soit parce 
qu’il est débordé techniquement ou émotionnellement soit 
parce que son image du patient repose sur le principe de la 
délégation de décisions. Je dois aussi reprendre pour moi-
même cette interprétation plutôt paternaliste du rôle du 
médecin, mais alors dans un esprit particulièrement auto-
critique. Dans cette situation, cela représente un avantage 
si je donne la possibilité à l’équipe de jeter un coup d’oeil 
sur mon travail. 

En résumé: Du droit à l’autodétermination ne découle pas 
un devoir. Le médecin doit reconnaître consciemment le 
renoncement ou la délégation des décisions comme tels. 
Est-ce que cela signifie ainsi l’érosion du mythe de l’autodé-
termination en faveur du paternalisme? 

Vous êtes médecin au Tessin. L’autonomie individuelle n’y 
entre-t-elle pas souvent en collision avec les contraintes 
familles/avec les attentes? 

Oui et non. Bien sûr, il m’est souvent arrivé que les proches 
voulaient être d’abord informés du «diagnostic» et qu’ils 
voulaient ensuite boycotter la transmission de cette infor-
mation au patient. («Ne lui dites rien, je le connais bien, il ne 
le supporterait pas »). L’inverse est aussi souvent arrivé («Ne 
dites rien à mes proches, je les connais bien, ils ne le sup-
porteraient pas »). Il s’agissait ici surtout d’un mécanisme de 
défense contre la peur qui est attribué de façon stéréotypée 
au caractère méridional. Ces craintes étaient presque tou-
jours surmontables en rendant par exemple crédible qu’il 
ne s’agissait pas «d’information (donner forme)», mais de 
«communication (mise en commun)».

La question invite à réfléchir sur la relativité du droit à l’au-
todétermination et sur l’autonomie relationnelle. Le droit 
à l’autodétermination n’est pas une carte blanche pour 
une pensée et une action exclusivement égocentriques. 
Autonome, on ne l’est pas seul. Pour une personne inté-
grée socialement (donc dans des formes différentes pour 
chaque être humain), une hétéronomie partielle n’est pas 
fondamentalement en contradiction avec l’autonomie. On 
s’imagine comme structure sociale l’image évidente d’un 
orchestre dans lequel différents musiciens contribuent cha-
cun au son harmonieux d’une symphonie. Une autodéter-
mination trop marquée pourrait créer des problèmes … Plus 
réaliste est l’image d’un ensemble de musique de chambre. 
Un petit nombre de musiciens jouent des voix différentes 
qui si elles sont réunies donnent un autre résultat que la 
somme des parties. Cela ne fonctionne que si chaque musi-
cien individuellement écoute ses collègues. Néanmoins, il 

reste possible et souhaitable que tantôt l’un tantôt l’autre 
détermine la mélodie principale et qu’il en prenne ainsi la 
direction. 

Les questions sur la relativité de l’autonomie se pressent 
certes précisément à la fin de la vie au premier plan. D’autre 
part, nous avons pendant toute la vie quotidiennement 
l’occasion de nous confronter avec elles et avec d’autres 
personnes. Par exemple: est-ce que je limite l’autonomie 
de mes voisins si je fume en public ou: est-ce qu’une inter-
diction de fumer dans les lieux publics intervient trop dans 
l’autonomie des personnes? En d’autres termes: l’exercice 
de mon droit personnel à l’autodétermination ne peut pas 
conduire à ce que je restreins d’autres personnes dans leurs 
droits à l’autodétermination! L’autodétermination conduit 
à la responsabilité individuelle et à la responsabilité collec-
tive. 

Question posée de manière provocatrice, est-ce que le 
patient en soins palliatifs est dans la pratique eff ective-
ment plus autonome que par exemple en oncologie? 

En principe, j’en doute beaucoup. Les contenus des décisions 
à prendre peuvent changer, mais le risque de manipulation 
en raison de l’asymétrie dans la relation entre soignant et 
patient, en raison du gradient de connaissance et du gra-
dient de puissance et finalement en raison de la primauté 
de mes valeurs par rapport à celles du patient est omni-
présent dans les deux situations. De façon tendancielle, il 
se peut que l’obstruction de l’autonomie dans les deux do-
maines ait des bases différentes. On peut ainsi s’imaginer 
que la carte blanche pour la manipulation chez les oncolo-
gues se base plutôt sur la croyance peu ébranlable dans les 
études randomisées contrôlées et dans les méta-analyses 
tandis que dans les soins palliatifs, «le droit à la qualité de 
vie est interprété comme une obligation à une telle qualité». 
En tout cas, ce serait bien que nous, «les professionnels en 
soins palliatifs», renoncions à la conviction (qui pourrait 
aussi être de l’arrogance) des sentiments «nous sommes 
meilleurs». Le choix de devenir non pas oncologue, mais plu-
tôt par exemple spécialiste en médecine palliative ne fait 
pas de nous automatiquement de bonnes personnes, mais 
nous expose au risque d’être des gens bien. 

La discussion sur l’autodétermination dans les soins pal-
liatifs lors de questions de principe (recours/renoncement 
aux mesures de maintien de la vie, choix du lieu du décès, 
euthanasie) est particulièrement placée sous les feux des 
projecteurs à la fin de la vie. En voici un exemple:

Madame F. est âgée de 81 ans et elle est mariée depuis 53 
ans. Elle a une vie glamoureuse derrière elle, elle s’est trou-
vée sous les feux de la rampe pendant des décennies avec 
les personnes riches et belles. Il y a dix ans, madame F. a eu 
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un cancer de l’intestin dont elle est guérie. En outre, elle est 
atteinte d’ostéoporose et d’hypertonie. Le diagnostic princi-
pal est un problème de dépendance qui se manifeste dans 
le fait que tous les troubles de la sensibilité sont traités par 
la prise d’un médicament. Mais elle souffre surtout du deuil 
figé pour la perte de sa vie d’autrefois avec les célébrités 
de la jet-set. Elle est membre de l’association «Exit» depuis 
des années. Elle supporte mal sa déchéance physique et 
sociale et a demandé à plusieurs reprises une assistance 
au suicide. Son mari est désemparé, il ne peut pas accep-
ter ce désir en aucune manière. Les deux ont des relations 
très étroites. L’association «Exit» se déclare prête à fournir 
une assistance au suicide. Dans mon évaluation, j’écris que 
madame F. a exprimé à maintes reprises depuis longtemps 
son désir de mourir, qu’elle est capable de prendre des déci-
sions la concernant, mais qu’elle est inconstante et que son 
pouvoir de décision est fluctuant. Il est surtout clair qu’elle 
n’a pas la volonté et qu’elle n’est pas en mesure d’évaluer 
et de saisir l’importance de la décision et l’action qui en ré-
sulte à l’égard de son mari bien-aimé. «Exit» retire alors son 
offre de soutien. Le mari est très heureux, la patiente boude 
un peu, mais elle est également heureuse que la pression 
qu’elle s’est elle-même imposée par son désir ait disparu. 
C’était il y a deux ans. Parfois, le thème se signale de nou-
veau, mais plus comme un ballon d’essai avec la phrase: «Je 
ne vais pas bien, la mort du héros serait une pure rédemp-
tion!» Dans ce cas, la prise en considération de l’autonomie 
relationnelle a été pour moi la raison centrale pour le scep-
ticisme vis-à-vis du désir de l’assistance au suicide. 

Les valeurs et les règles éthiques ne sont pas gravées dans 
le marbre. Elles sont créées par la société qui s’organise en 
fonction de celles-ci. La société évolue. Les règles éthiques 
changent également. Dans de nombreuses définitions clas-
siques des soins palliatifs, il est écrit entre autres choses 
que ceux-ci «respectent la vie et sa finitude.» («Palliative 
care affirms life and regards dying as a normal process; it 

neither hastens nor postpones death», selon l’association 
EAPC European Association for Palliative Care). J’espère que 
cette phrase de l’EAPC sera bientôt remise en question. 
C’est en effet ainsi depuis des décennies que la médecine 
moderne ne permet pas la mort naturelle. Elle a prolongé la 
vie (avec succès) pour de nombreuses années. Nous inter-
venons donc à la fin de la vie (et aussi au début de celle-ci) 
dans le cours naturel, certainement avec la noble intention 
d’influencer positivement peut-être pas la vie, mais la durée 
et la qualité de celle-ci. Pour nous «partisans des soins pal-
liatifs», il est temps de sortir de ce rôle où nous nous voyons 
comme les gardiens des valeurs morales pour une popula-
tion qui ne partage plus en majorité ces valeurs (panta rhei 
– tout coule, tout passe).

Je ne veux pas dire par là que l’on doit ouvrir de manière 
non critique tout grand les portes à l’appel indifférencié 
pour le droit à l’assistance au décès. Mais les soins palliatifs 
ne doivent pas être déclarés et offerts comme une alter-
native au suicide assisté. Les soins palliatifs doivent être 
offerts à l’échelle nationale dans une bonne qualité contrô-
lée et basta! De bons soins palliatifs veulent dire aussi selon 
moi: je peux entendre la demande pour un suicide assisté, 
je peux y faire face sans être coincé et sans avoir de préju-
gés et surtout sans jugements de valeur. Cela signifie que 
le médecin en médecine palliative doit être formé de façon 
spécifique et approfondie dans ce domaine (et il ne l’est 
pas aujourd’hui!). En conclusion, cela signifie aussi que celui 
qui veut mettre fin à ses jours ne doit pas en être empêché 
activement, qu’on doit lui tendre la main dans sa recherche 
de soutien ou encore que ce soutien ne doit pas être délé-
gué plus ou moins à une instance/organisation anonyme – 
après qu’on a pris en charge un patient peut-être pendant 
des semaines, des mois ou des années. 

Hans Neuenschwander
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AUTODETER MINA ZIONE

Rifl essioni di un medico su autonomia e 
 autodeterminazione o Quattro risposte a 
 quattro domande

L’autodeterminazione del paziente è percettibile oppure è 
solo un mito ovvero un’ideale perché domina ancora, an-
che se in modo meno accentuato, un certo paternalismo 
medico?

Per rispondere devo fare alcune premesse: il luogo, l’epoca, 
le conquiste della civiltà occidentale, in altre parole il con-
testo in cui ci ritroviamo a vivere ha spianato la strada al 
crescente egocentrismo e autoreferenzialismo. Eppure la 
base di questo sviluppo risale in realtà all’Illuminismo. Oggi 
essa si completa con la posizione secondo cui «Io sono quel-
lo che faccio di me». Viviamo questa emancipazione come 
una conquista, una liberazione lungo il cammino verso un 
ideale forse illusorio della completa autonomia. In ambito 
medico l’autonomia viene spesso messa sullo stesso piano 
dell’indipendenza e persino dell’autodeterminazione, cosa 
che si adatta bene con l’odierna società dell’io. 

Mi sembra opportuno spiegare il termine, anche dal punto 
di vista profano del cittadino non competente a proposito: 
autonomia viene dal greco autós (stesso) e nómos (legge). 
Tradotto, il termine non significa quindi autodetermina-
zione, ma auto-imposizione di leggi, in contrapposizione 
con eteronomia, l’imposizione di leggi dall’esterno: una 
differenza importante. Oggi il diritto all’autonomia è pra-
ticamente un assioma. Come un mantra, enfatizziamo 
l’importanza dell’autonomia, infatti risulterebbe quasi an-
tiquato non mettere il concetto al vertice dell’elenco dei 
valori principali della società. Ciò non è affatto ovvio. In 
realtà veniamo al mondo eteronomi e cresciamo secondo 
delle direttive. Queste direttive sono determinate dai valori 
del nostro contesto familiare, sociale, politico e culturale. 
Dunque non sono autodeterminate. L’emancipazione della 
propria personalità è un passo in direzione dell’autonomia; 
in altre parole, sviluppandoci ci muoviamo su un percorso 
che va dal «Questo è permesso/questo non è permesso» al 
«Questo me lo concedo/questo non me lo concedo». Sem-
pre più in linea con l’attuale spirito del tempo, questo per-
corso si è trasformato quasi in un’autostrada che io posso 
percorrere o non percorrere. Quindi, più o meno, veniamo 
dall’eteronomia per svilupparci in direzione dell’autonomia. 
Ci stabilizziamo dunque da qualche parte su quest’asse tra 
eteronomia e autonomia, ma anche tra autonomia e au-
todeterminazione. Esempio: se decido di intraprendere la 
carriera medica solo perché entrambi i miei genitori sono 
medici la mia scelta è assolutamente libera, ma non per 
questo è anche automaticamente una scelta autonoma. La 

nostra biografia, per la quale siamo sempre più responsabi-
li, influenza le «leggi che ci autoimponiamo» riguardo alle 
quali noi crediamo di orientarci in maniera autonoma.

Per vivere all’insegna dell’autodeterminazione può essere 
utile avere degli obiettivi. Esempio: come faccio la spesa 
per la cena se ho deciso in anticipo il menu e ho fatto una 
lista della spesa? Comprerò e mangerò quello che avevo pro-
grammato. Come faccio la spesa se vado al supermercato e 
penso di lasciarmi ispirare? In questo caso sarò presumibil-
mente «ispirato» soprattutto dalle tattiche di vendita, come 
offerte speciali, posizionamento dei prodotti sugli scaffali 
ecc., ossia in maniera piuttosto condizionata dall’esterno. 
Questo è quanto sullo sviluppo della nostra autonomia in-
dividuale. Del senso e dei confini del binomio «autonomia 
individuale» torneremo a parlare nuovamente più avanti.

Di fronte al vantaggio conoscitivo e alla potenziale 
minaccia del medico («Rinunciare alla chemio è una sua 
scelta, ma …»), ad un certo punto l’autodeterminazione del 
paziente non incontra inevitabilmente un confi ne?

Ora torno alla domanda sul mito dell’autonomia e sul «pa-
ternalismo meno accentuato» mascherato. Il paternalismo 
nel rapporto medico-paziente è considerato un tabù. Eppu-
re è evidente che esiste e che in parte è anche inevitabile. Il 
rapporto tra medico e paziente è asimmetrico e quest’a-
simmetria tendenzialmente cresce con l’aumento del grado 
di malattia, dipendenza e necessità di cure e assistenza del 
paziente. Sapere è potere. E il vantaggio conoscitivo, qui in 
particolare rispetto alla diagnosi che spiega i sintomi, alle 
possibilità terapeutiche e soprattutto alla prognosi, deter-
mina il rapporto di potere medico/paziente. Siamo onesti: 
come medico posso far valere con una certa leggerezza il 
mio volere sull’uomo e sulla donna dietro una maschera di 
partecipazione. Pertanto la consapevolezza di questo tra-
nello del potere e l’assunzione di responsabilità risultano 
decisive. Al contrario, non posso necessariamente preten-
dere dal paziente questa consapevolezza «dell’inferiorità 
dovuta al gap di conoscenze». L’obbligo di responsabilità 
riguarda me in quanto medico. Il problema si complica per-
ché dal diritto all’autodeterminazione non deriva un obbli-
go di autodeterminazione. Il paziente ha il diritto di non de-
cidere da solo, sia perché per esempio ciò non si addice alla 
sua natura, perché la questione è/è stata definita troppo 
complicata, perché è troppo provato materialmente o emo-
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tivamente, o perché la sua coscienza di sé come paziente 
si basa sul principio di delegare le decisioni. Come medico 
devo accettare anche questa interpretazione prevedibile 
e, appunto, piuttosto paternalistica del ruolo del medico, 
sebbene con grande senso e spirito di autocritica. In questo 
caso è vantaggioso farsi sostenere dal proprio team.

Per riassumere: il diritto all’autodeterminazione non impli-
ca un obbligo ad essa. Nel suo ruolo il medico deve rispet-
tare questa rinuncia o la scelta di delegare le decisioni da 
parte del paziente e farsene carico in maniera consapevole. 
In questo modo il mito dell’autodeterminazione si sgretola 
a favore del paternalismo?

Lei è un medico che opera nel Ticino. In questa zona l’auto-
nomia individuale non si scontra spesso con le costrizioni/
le aspettative familiari?

Sì e no. Naturalmente mi è capitato spesso di avere a che fare 
con familiari che chiedevano di essere informati per primi 
«sulla diagnosi» e che poi volevano boicottare il passaggio di 
queste informazioni ai pazienti («Non gli dica niente, lo cono-
sco bene e non potrebbe sopportarlo»). Spesso però mi è ca-
pitato anche il contrario («Non dica niente ai miei familiari, li 
conosco bene e non potrebbero sopportarlo»). In questi casi 
si trattava soprattutto di un meccanismo di difesa-paura che 
si associa per cliché al carattere delle persone del sud. Que-
ste paure si sono rivelate praticamente sempre superabili, ad 
esempio convincendo gli interessati che non si trattava di 
«informazione (nel senso di mettere al corrente)» ma di «co-
municazione (nel senso di trasmettere un’informazione)».

La questione invita a riflettere sulla relatività del diritto 
all’autodeterminazione e sull’autonomia relazionale. Il di-
ritto all’autodeterminazione non implica il libero passaggio 
al modo di pensare e di agire riferito esclusivamente all’io. 
Autonomo non significa solo. Per una persona con legami 
sociali (naturalmente con diverse sfumature per ogni perso-
na) un condizionamento esterno parziale non è, in linea di 
massima, in contraddizione con l’autonomia. Come struttu-
ra sociale si pensi all’immagine estrema di un’orchestra in 
cui diversi musicisti contribuiscono all’armonica riproduzio-
ne di una sinfonia. Un’autodeterminazione troppo marcata 
potrebbe causare in tale contesto dei problemi  … L’imma-
gine di un complesso di musica da camera è più realistico. 
Pochi musicisti suonano diversi strumenti che nell’insieme 
danno vita a qualcosa di diverso dalla semplice somma delle 
singole parti. Questo funziona solo se i singoli musicisti si 
ascoltano a vicenda. Nonostante ciò, è possibile, e ci si au-
gura, che prima uno e poi l’altro definisca la melodia princi-
pale, assumendo la direzione della riproduzione.

I dilemmi sulla relatività dell’autonomia si fanno avanti pro-
prio al termine della vita. D’altra parte nel corso di tutta la 

vita abbiamo quotidianamente la possibilità di confrontarci 
con questi e quindi con le altre persone. Esempio: fumando 
negli spazi pubblici, limito l’autonomia del mio vicino? Op-
pure: il divieto di fumare negli spazi pubblici intacca trop-
po l’autonomia delle persone? In altre parole: l’esercizio del 
mio personale diritto all’autodeterminazione non può por-
tarmi a limitare il diritto all’autodeterminazione delle altre 
persone! L’autodeterminazione porta alla responsabilità 
personale e alla responsabilità degli altri.

Una domanda da eretici: nella pratica, il paziente che rice-
ve cure palliative è più autonomo rispetto ad un paziente 
trattato, ad esempio, in oncologia?

In linea di principio ho grossi dubbi a proposito. Le decisio-
ni da prendere possono cambiare a livello di contenuto, 
ma il pericolo della manipolazione dovuta all’asimmetria 
nel rapporto assistente-assistito, del variare degli equilibri 
conoscenza/potere e infine della superiorità dei miei valori 
su quelli del paziente è sempre presente in entrambi i casi. 
Tendenzialmente l’ostacolo all’autonomia nei due reparti 
può avere basi diverse. Quindi si può immaginare che il via 
libera alla manipolazione si basi, nel caso degli oncologi, più 
probabilmente sulla fiducia poco attaccabile rispetto a stu-
di controllati randomizzati e meta-analisi, mentre nelle cure 
palliative «il diritto alla qualità della vita» viene interpretato 
come «obbligo in quanto tale». In ogni caso, è buona cosa 
per noi «sostenitori delle cure palliative» mettere da parte 
la convinzione (che potrebbe suonare anche arrogante) se-
condo cui «noi siamo migliori». La scelta di diventare non 
oncologi, ma ad esempio medici di cure palliative, non ci 
rende automaticamente delle brave persone ma ci fa con-
frontare con il rischio di diventare dei buonisti.

Nell’ambito delle cure palliative il dibattito sull’autodeter-
minazione si accende particolarmente in merito a questioni 
di principio riguardanti il termine della vita (impiego/rinun-
cia di misure per il mantenimento in vita, scelta del luogo 
di morte, eutanasia). Un esempio a tale proposito è questo 
caso:

Signora F. di 81 anni e sposata da 53. Alle sue spalle ha una 
vita affascinante, per decenni sotto le luci dei riflettori in-
sieme alle persone che contano. Dieci anni fa la signora F. 
ha avuto un tumore all’intestino da cui è guarita. Inoltre 
soffre di osteoporosi e di ipertonia. La diagnosi principale è 
un problema di dipendenza, per cui ogni sensazione corpo-
rea anormale viene risolta assumendo medicamenti. A farla 
soffrire in modo particolare, però, è la perenne afflizione 
dovuta al fatto che la sua vita al centro del jet set sia ormai 
terminata. Da anni è associata a «Exit». Non sopportando il 
proprio decadimento fisico e sociale ha ripetutamente chie-
sto il suicidio assistito. Il marito è disperato perché non rie-
sce in nessun modo ad accettare tale desiderio. I due sono 
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molto legati. «Exit» comunica la disponibilità a praticare 
l’eutanasia. Nella mia valutazione scrivo che la signora F. ha 
espresso più volte il desiderio di morire, che è in grado di 
prendere una decisione per se stessa, ma la volontà di pren-
dere decisioni e la risolutezza si dimostrano incostanti e va-
cillanti. In particolare è chiaro che non è intenzionata e non 
è in grado di stimare e comprendere la portata della scelta e 
dell’azione conseguente rispetto all’amato consorte. «Exit» 
ritira quindi la sua offerta di sostegno. Il marito è molto feli-
ce, la paziente non è convinta, ma è sollevata di essersi libe-
rata della pressione derivante dal suo stesso desiderio. Que-
sto è successo due anni fa. Di tanto in tanto la questione 
torna a riaccendersi, ma più che altro per sondare il terreno 
con frasi come: «non sto bene, una morte eroica sarebbe la 
soluzione migliore!» In questo caso tenere in considerazione 
l’autonomia relazionale è stato per me il motivo principale 
di scetticismo rispetto al desiderio di suicidio assistito.

Regole e valori morali non sono scolpiti nella pietra. Vengo-
no forgiati dalla società che poi si conforma ad essi. La so-
cietà cambia. E anche le regole etiche cambiano. In molte 
definizioni classiche di cure palliative si legge anche che esse 
«rispettano la vita e la sua finitezza» (secondo l’EAPC «Pallia-
tive care affirms life and regards dying as a normal process; 
it neither hastens nor postpones death»). Spero che questa 
definizione dell’EAPC venga presto analizzata attentamen-
te. Da decenni, infatti, la medicina moderna non «permette» 
la morte naturale. Essa ha allungato (con successo) la vita di 

molti anni. Al termine (e anche all’inizio) della vita interve-
niamo nella natura, sicuramente con la nobile intenzione di 
influenzare positivamente forse non la vita, ma la durata e 
la qualità della vita. Per noi «sostenitori delle cure palliative» 
è giunto il momento di smetterla di vederci come paladini di 
valori morali per una popolazione che, in gran parte, non li 
condivide più (panta rei, tutto scorre).

Con questo non intendo dire che si debba assecondare, sen-
za alcuna analisi critica, l’appello indifferenziato al diritto 
all’eutanasia. Le cure palliative però non devono essere di-
chiarate e proposte come un’alternativa al suicidio assistito. 
Le cure palliative devono essere offerte in maniera capillare 
e con una qualità buona e controllata, punto. A mio avviso, 
una buona cura palliativa significa anche: posso sentire la 
richiesta di un suicidio assistito e posso gestirla, e precisa-
mente senza costrizioni, senza pregiudizi, ma soprattutto 
senza giudizi di valore. In altre parole, in quest’ambito il me-
dico di cure palliative deve poter contare su una formazione 
specifica e approfondita (e oggi non è così!). In conclusione, 
ciò significherà anche che chi desidera optare spontanea-
mente per la morte non sarà ostacolato attivamente, ma 
sarà assistito nella ricerca di sostegno o persino che il soste-
gno offerto ad un paziente per settimane, mesi o anni, non 
venga delegato ad un’istanza/organizzazione più o meno 
anonima. 

Hans Neuenschwander

« And he that breaks a thing to find out what it is has left the path of wisdom. »
 J.R.R. Tolkien, The Lord of the Rings 
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KINDER UND PALLIATIVE C ARE ( FORTSETZUNG )

Schwierige Entscheidungssituationen 
in der  Pädiatrie
Die medizinischen Fortschritte in vielen Bereichen der Päd-
iatrie haben dazu beigetragen, dass Kinder mit früher pro-
gnostisch infausten Erkrankungen heutzutage überleben. 
Beispielhaft sind hier die Fortschritte in der Frühgeborenen-
Medizin oder im Bereich der akuten lymphatischen Leukä-
mien im Kindesalter zu nennen. Viele Patienten profitieren 
von diesen Fortschritten und haben aufgrund der neuen 
Therapien und Medikamente eine höhere Lebenserwar-
tung. Allerdings haben diese zum Teil sehr intensiven und 
belastenden Therapien für einige Patienten einen hohen 
Preis. Überwiegen in der Behandlung dieser Kinder die be-
lastenden Therapien, so stellt sich bei eingeschränkter Le-
benserwartung und einer trotz oder vielleicht sogar wegen 
der Therapien verminderten Lebensqualität möglicherwei-
se die Frage nach dem Sinn dieser intensiven Massnahmen. 
Diese Fragestellungen und Zweifel bilden die Ausgangslage 
von schwierigen Entscheidungssituationen.

Charakteristika schwieriger Entscheidungssituationen

Eine wesentliche Unterscheidung ist zwischen einem kom-
munikativ-organisatorischen Problem und der Situation mit 
einem ethischen Dilemma zu treffen. Ersteres kann in der Be-
treuung eines Patienten schwierig und belastend sein, zeich-
net sich jedoch aus durch z. B. mangelnde Informationen im 
Team bezüglich Behandlungszielen oder fehlender Zeit für 
wichtige Gespräche und Betreuung von Kind und Eltern. Ein 
ethisches Dilemma dagegen ist geprägt von einer schwieri-
gen Entscheidung, bei der verschiedene Werte und Haltun-
gen sich entgegengesetzt zueinander verhalten und die im 
Widerspruch zueinander stehen. Im Hinblick auf ethische Di-
lemmata im medizinischen Bereich wurden von Beauchamps 
und Childress (2001) die bioethischen Werte benannt, die 
heute eine wichtige Grundlage in der Medizinethik spielen. 
Diese vier bioethischen Prinzipien beinhalten folgende Werte:

 – Gutes Tun
 – Leiden vermeiden
 – Autonomie
 – Gerechtigkeit

Viele der im Folgenden genannten Modelle für die Vorge-
hensweise in schwierigen Entscheidungssituationen stüt-
zen sich auf diese bioethischen Werte. Ein kurzes Fallbespiel 
soll die unterschiedlichen Problemsituationen und die bio-
ethischen Prinzipien veranschaulichen:

Vom Behandlungsteam einer Abteilung wird eine ethische 
Fallbesprechung betreffend der Situation einer 15-jährigen 

Patientin mit Anorexie einberufen. Die zeitlich und emotio-
nal sehr anstrengende Zwangsernährung der Patientin be-
lastet das gesamte Team und hat auch Auswirkungen auf 
die Betreuung anderer Patienten. Zunächst schien es, als ob 
die verschiedenen organisatorischen Herausforderungen 
im Vordergrund stehen und es sich eher um eine interdis-
ziplinäre Besprechung handelt mit der Frage, was organisa-
torisch optimiert werden kann. Im Verlauf der Besprechung 
wurde jedoch offensichtlich, dass die Fragen der Autono-
mie und der Urteilsfähigkeit der Patientin ein wesentlicher 
Punkt sind und somit auch das Dilemma, ob man der – auf-
grund ihrer Erkrankung möglicherweise nicht urteilsfähi-
gen  – Patientin Gutes tut mit der Zwangsernährung und 
Vermeidung des Versterbens oder ob die Autonomie und 
das Vermeiden von leidvollen Zwangsmassnahmen (letzt-
endlich auch mit der Konsequenz des Versterbens) höher zu 
werten sind. Mithilfe der ethischen Fallbesprechung war in 
diesem Fall eine Konsensfindung für das weitere Vorgehen 
möglich.

An diesem Beispiel wird ein weiterer Aspekt deutlich: Ethi-
sche Dilemmata betreffen nicht nur palliative Patienten, 
sondern können bei allen schwierigen Behandlungssitu-
ationen auftreten. Auch handelt es sich in der Pädiatrie 
deutlich seltener als in der Erwachsenenmedizin um die 
Frage «Reanimation ja oder nein». Die schweren c hro-
nischen Erkrankungsverläufe in der Pädiatrie sind eher 
gekennzeichnet durch Fragen von weiterführenden The-
rapien, risikoreichen Operationen oder von Intensivmass-
nahmen, und hier in erster Linie der Beatmung bei respi-
ratorischen Problemen. Gemäss einer aktuellen Studie aus 
den USA (Feudtner et.al., 2012) umfasst das Spektrum der 
pädiatrischen Palliativerkrankungen zu 40 % genetische 
und angeborene Erkrankungen, weitere 40 % neurologi-
sche Krankheitsbilder und zu 20 % onkologische Erkran-
kungen. Auch dieser Aspekt unterstreicht die Tatsache, 
dass diese Kinder selten an kardialen Erkrankungen, son-
dern letztendlich an respiratorisch bedingten Problemen 
versterben.

Entscheidungsmodelle für ethische Dilemmata in 
der  pädiatrischen Betreuung:

In der modernen, pluralistischen Gesellschaft ist es üblich, 
dass Therapieentscheidungen nicht mehr von einer leiten-
den Fachperson allein, sondern im Betreuungsteam mit 
Einbezug aller betroffenen Personen gefällt werden. Dies 
entspricht auch den Forderungen der Fachgesellschaften 
und der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wis-
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senschaften (SAMW) und ihren Empfehlungen.1 Diese Ent-
scheidungen sollten von einer verantwortungsvollen und 
von hoher Qualität bzw. Werten geprägten Haltung charak-
terisiert sein. Die Selbstbestimmung des Patienten bzw. in 
der Pädiatrie die Haltung der stellvertretenden Eltern sollte 
sorgfältig berücksichtigt werden und die Entscheidung soll-
te für alle transparent und nachvollziehbar sein.

Es gibt verschiedene Vorgehensweisen und Modelle für 
schwierige Entscheidungssituationen. In der Deutsch-
schweiz ist das von Dialog Ethik entwickelte Modell der 
ethischen Fallbesprechung weit verbreitet und lässt sich 
gut im Alltag umsetzen (Baumann-Hölzle und Arn, 2009). 
Kernpunkt dieses Modells ist die von einer erfahrenden 
Fachperson moderierte ethische Fallbesprechung, an der 
alle in die Patientenbetreuung involvierte und gegebe-
nenfalls weitere interessierte Fachpersonen teilnehmen. 
Mittels einer strukturierten Gesprächsführung werden in 
sieben Schritten der Kontext sowie –  basierend auf den 
bioethischen Werten – eine Reflexion der Problemsituation 
und mögliche Verhaltensoptionen ausgearbeitet. Ein gros-
ser Vorteil dieses Vorgehens ist die Integration aller in den 
Behandlungsprozess involvierten Personen, so dass der ge-
fällte Entscheid dann auch von diesen Personen umgesetzt 
wird. Somit ist mit einer höheren Akzeptanz einer Entschei-
dung zu rechnen.

Es kann jedoch nicht in allen Situationen davon ausgegan-
gen werden, dass ein Konsens und gemeinsamer Entscheid 
gefunden werden. In diesen Fällen wird in der Regel eine 
weitere Besprechung notwendig sein. Zudem ist es in al-
ler Regel ein Prinzip, dass die Eltern oder der urteilsfähige 
Patient den Konsens akzeptieren müssen, bevor er zu einer 
Handlungsmaxime wird. Mithilfe des Sieben-Schritte-Mo-
dells kann somit relativ schnell innerhalb einer Institution 
eine ethische Entscheidungsfindung in einer schwierigen 
Behandlungssituation erfolgen, die alle Beteiligten integ-
riert und auf ethischen Werten und Prinzipien begründet 
ist. Wichtige Grundvoraussetzung für die Durchführung 
einer ethischen Fallbesprechung ist ein von gegenseitigem 
Respekt und offener Diskussionskultur geprägtes Arbeits-
umfeld. Der Austausch von Wertvorstellungen und mora-
lischen Haltungen in einem Team ist ein Lösungsmodell, 
das von den Teilnehmenden akzeptiert werden muss und 
oft eine Gewöhnungsphase benötigt, bis die Vorteile dieser 
Konsensbildung erkannt werden.

An dieser Stelle seien drei weitere Modelle genannt:

 – Im Modell «Beratung in Etappen» aus Lausanne wer-
den Beratungsschritte und Diskussionsregeln von den 
Teilnehmenden unter Einbezug der bioethischen Werte 

kombiniert. Entscheidend ist, welche Option überzeu-
gender ist.

 – Die Methode METAP (Modul, Ethik, Therapie, Allokation 
und Prozess) wurde in Basel entwickelt und ist als prakti-
sche Leitlinie und Unterstützung für Entscheidungen am 
Patientenbett anwendbar.

 – Das Vier-Punkte-Sensor-Modell trägt Fakten und Werte 
zusammen und ordnet das Dilemma den beiden Punk-
ten zu. Die so gesammelten Handlungsvarianten werden 
schliesslich bewertet.

Zusammenfassung

Mithilfe von Modellen der ethischen Entscheidungsfindung 
lassen sich in schwierigen Behandlungssituationen durch 
eine strukturierte, transparente Vorgehensweise auf der 
Grundlage einer ethischen Reflexion Entscheidungen tref-
fen. Dies trägt nicht nur zur besseren Mitarbeiter-Zufrie-
denheit in diesen komplexen Situationen bei, es ist darüber 
hinaus auch ein wichtiges Qualitätsmerkmal in der Betreu-
ung von Kindern und ihren Eltern.

Gudrun Jäger
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ENFANTS ET SOINS PALLIATIFS ( SUITE )

Situations diffi ciles de prises de décisions en 
 pédiatrie (Résumé)
Les professionnels de la santé sont confrontés de plus en 
plus souvent à des questions difficiles en matière décision-
nelle. Faire face à de tels dilemmes est difficile et exigeant 
et peut devenir très pénible si l’on ne peut pas trouver de 
solutions et cela peut entraver les soins donnés aux pa-
tients. Par conséquent, il est utile d’avoir pour ces situations 
de prises de décisions des modèles disponibles qui présen-
tent des approches et des pistes de solutions structurées 

basées sur des fondements éthiques solides. En outre, les 
décisions devraient être prises à un niveau large et être 
transparentes. Des soins d’une haute qualité donnés avec 
compétence sont ainsi possibles dans des situations de trai-
tements complexes.

Gudrun Jäger

BA MBINI  E  CURE PALLIATIVE C ARE ( CONTINUA ZIONE )

Situazioni decisionali diffi cili nel reparto di 
 pediatria (Riassunto)
Gli operatori sanitari sono confrontati sempre più spesso 
con questioni decisionali molto difficili. Il confronto con 
questi dilemmi è veramente pesante e impegnativo e se non 
viene risolto può diventare molto gravoso e influenzare l’as-
sistenza ai pazienti. É perciò auspicabile avere a disposizio-
ne dei modelli per queste situazioni decisionali che facciano 

uso di una procedura strutturata e diano spunti per trovare 
una soluzione con una solida base etica. Le decisioni devono 
inoltre venire prese su ampio livello ed essere trasparenti. 
Solo così è possibile garantire un’assistenza competente e di 
alta qualità anche in situazioni di cura complesse.
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PR A XIS UND PFLEGE

Fünf Jahre Villa Sonnenberg – Roland Kunz blickt 
zurück
Im Februar 2010 konnten Roland Kunz und sein Team in Affoltern am Albis eine Palliativstation der besonderen Art in 
Betrieb nehmen: die Villa Sonnenberg. Wie diese Erfolgsgeschichte begann und was seine Wünsche für die Zukunft 
sind, erzählt Roland Kunz «palliative ch» im folgenden Interview.

palliative ch: Herr Dr. Kunz, wie kam es dazu, dass Sie in der 
Villa Sonnenberg eine Palliativstation eröffnen konnten?

Roland Kunz: Ich hatte im Spital Limmattal in Schlieren 
die Palliativstation aufgebaut. Parallel dazu hatte der Kan-
ton Zürich ein Konzept für die Palliative Care in Angriff ge-
nommen, an dem ich mitgewirkt habe. Ich machte mich 
dafür stark, dass die Palliativstation im Spital Limmattal als 
Akutspitalstation anerkannt wird, damit ihre Finanzierung 
gesichert ist. Leider musste ich jedoch feststellen, dass die 
Leitung des Limmattal-Spitals daran gar nicht besonders 
interessiert war. Offenbar hatte man Angst, dass die Positi-
onierung mit einer Palliativstation das Image eines «Sterbe-
spitals» nach sich ziehen würde und negative Folgen hätte. 
So erwies sich mein Wirken im Spital Limmattal als Sackgas-
se. Zu dieser Zeit wurden von der SAMW die medizinisch-
ethischen Richtlinien Palliative Care erarbeitet und so hatte 
ich oft Kontakt mit Christian Hess, damals internistischer 
Chefarzt des Spitals Affoltern am Albis. Anderthalb Jahre 
lang haben wir uns immer wieder an den Sitzungen der 

SAMW gesehen, sind zusammen Zug gefahren und lernten 
uns so näher kennen. Er erzählte, dass es in Affoltern eine 
Chefarzt-Villa gebe, über deren Zukunft man sich Gedan-
ken mache. So kamen wir auf die Idee, in diesem Haus eine 
 Palliativstation einzurichten. Ein absoluter Glücksfall!

Sie mussten also aus einem Wohnhaus eine Spitalstation 
machen …

Ja. Ursprünglich planten wir, möglichst wenig umzubau-
en, um den Wohnhaus-Charakter der Villa Sonnenberg zu 
erhalten. Wir stellten aber fest, dass das so nicht funktio-
nieren würde, weil man beispielsweise in die alten Böden 
keine Leitungen einziehen konnte. Wir entschlossen uns 
deshalb, das Haus zu entkernen. Der Architekt fand, dass 
man besser gleich ein neues Haus bauen würde, weil das 
billiger käme – wir aber wollten keine technisch perfekte 
Lösung, sondern die spezielle Ambiance der Villa erhalten. 
Denn das Haus sollte ja Patienten zur Verfügung stehen, die 
eigentlich lieber daheim wären. 

Wie wurde der Umbau finanziert?

Das war ein schwieriger Weg. Wir bekamen Geld vom 
Zweckverband der Gemeinden, aber die kantonale Gesund-
heitsdirektion wollte sich zunächst nicht an den Kosten be-
teiligen. Sie argumentierte, dass das Projekt nicht konform 
mit dem Krankenversicherungsgesetz (KVG) und deshalb 
kein Akutspital sei. Ich fand das ziemlich frech, denn das 
KVG macht keine bauseitigen Vorgaben. Ich habe aber nicht 
aufgegeben und nachgefragt, wo denn im KVG stehe, dass 
die Korridorbreite über die Mitfinanzierung entscheide. Da-
rauf kam keine Antwort mehr und so musste schliesslich 
auch der Kanton seinen finanziellen Beitrag leisten. Es blieb 
aber noch ein ungedeckter Betrag übrig, für den wir priva-
te Geldgeber suchen mussten. Zum Glück half uns die Stif-
tung Spital Affoltern, die sich für die Idee begeistern liess 
und uns auch noch heute bei der Rückzahlung der Darlehen 
unterstützt. 

Darf man mal fragen, was der Umbau gekostet hat?

Viel! Sieben Millionen Franken. Darüber sind wir schon er-
schrocken, weil wir ursprünglich dachten, wir kämen mit 
zwei bis drei Millionen hin. Doch dann fanden wir, dass wir 

Roland Kunz
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es entweder richtig machen oder bleiben lassen müssten. In 
dieser Situation war ich sehr froh, dass sich die Spitalleitung 
und auch die Betriebskommission von unserer Vision pa-
cken liessen und bereit waren das jetzt durchzuziehen. Wir 
mussten natürlich da und dort gewisse Kompromisse und 
auch Abstriche machen, aber die eigentliche Idee wurde 
umgesetzt. Es wäre beispielsweise schön, wenn die Einbett-
zimmer etwas grösser ausgefallen wären. Aber dann hätten 
wir auf die Nasszellen verzichten müssen. Der Entscheid für 
die Nasszellen war aus heutiger Sicht absolut richtig, denn 
die Patienten schätzen es sehr, dass sie eine eigene Nass-
zelle haben und sie sich nicht mit anderen Patienten zu tei-
len haben, die vielleicht häufig erbrechen müssen.

Wie war das, als dann im Februar 2010 der Betrieb aufge-
nommen wurde?

Besonders wichtig war die Vorlaufzeit, als es darum ging, 
das Team zusammenzustellen. Wir mussten zuerst das 
Grundkonzept entwickeln und dazu dann das passende 
Personal suchen. Man kann nicht einfach Leute zusammen-
trommeln und jeder hat dann eine andere Vorstellung von 
dem Projekt. Wir hatten also erst einmal zu definieren, wel-
che Haltung auf dieser Palliativstation gelebt werden soll. 
Die Mitarbeitenden mussten wissen, dass hier etwas Pio-
nierhaftes passiert und bei diesem Projekt am Anfang viel-
leicht nicht alles rund läuft. Gefragt waren Flexibilität, ein 
gewisses Improvisationstalent und das Wissen, dass hier ein 
anderer Geist herrschen würde als auf anderen Spitalstatio-
nen. Erstaunlicherweise ist es uns tatsächlich gelungen ein 
Team zusammenzustellen, das in der Anfangsphase über 
viele Monate unverändert blieb, was mir zeigt, dass wir bei 
der Rekrutierung sehr sorgfältig vorgegangen sind. In die 
Teambildung und Einrichtung der Villa haben wir viel Zeit 
investiert – das ging sogar so weit, dass wir an dem Abend, 
bevor der Betrieb aufgenommen wurde, hier gemeinsam 
gekocht, gegessen und dann alle in den Patientenbetten 
übernachtet haben. Die Idee dahinter war, ein Gefühl dafür 
zu bekommen, wie sich ein Patient in einem Bett in dieser 
Villa fühlen würde – hört man etwas in der Nacht oder ist es 
ganz still? Wie nimmt er die Umgebung wahr, wie sind die 
Lichtverhältnisse?

Gibt es etwas, von dem Sie rückblickend sagen würden, 
dass Sie es besser anders gemacht hätten oder dass Fehler 
passiert sind?

Nein – ich glaube, ich würde es heute wieder genauso ma-
chen. Schwierig war allerdings der Übergang von der Start- 
in die Normalphase. In der Startphase waren noch nicht alle 
Betten belegt, das Personal aber schon in ausreichender 
Zahl vorhanden, so dass man relativ viel Zeit für den ein-
zelnen Patienten, aber auch für Teambelange hatte. Zu ei-
ner ersten Krise kam es, als die Abteilung dann voller und 
voller wurde und es Teammitglieder gab, die sagten, dass 

sie nicht unter Stressbedingungen arbeiten wollten. Es 
war für mich nicht immer ganz leicht zu vermitteln, dass 
wir trotz aller Aufmerksamkeit für den Patienten die Ge-
bote der Wirtschaftlichkeit beachten müssten. Ein Teil des 
Teams hat das verstanden, andere fanden, dass es so für 
sie nicht mehr stimmen würde, so dass es nach anderthalb 
Jahren zu einem Wechselschub kam und uns einige vom Ur-
sprungsteam verliessen. 

Wie viele Patienten wurden in der Villa Sonnenberg bisher 
betreut?

Rund 750, mit einer Altersspanne von 18 bis 92 Jahren. Am 
Anfang betreuten wir fast ausschliesslich onkologische Pa-
tienten, mittlerweile haben wir auch immer mehr ALS-Pati-
enten, vereinzelt auch Menschen mit Herz- und Lungener-
krankungen. Erfreulich ist, dass zu Beginn noch rund zwei 
Drittel der Patienten hier verstorben sind, heute aber nicht 
einmal mehr die Hälfte. Das heisst, dass die Leute die An-
gebote der Palliative Care jetzt früher in Anspruch nehmen 
und soweit stabilisiert werden, dass sie wieder nach Hause 
können. Die Erkenntnis, dass wir keine «Sterbestation» sind, 
greift allmählich um sich. Ebenso erfreulich ist, dass im Ge-
gensatz zu früher, als wir fast nur Zuweisungen aus Akut-
spitälern hatten, inzwischen zwei Drittel der Zuweisungen 
aus Hausarzt- und onkologischen Praxen stammen.

Wie wurde in anderen Spitälern auf die Villa Sonnenberg 
reagiert? Gab es so etwas wie Neid und Eifersucht?

Eher Resignation, so nach dem Motto: So etwas können 
wir bei uns nicht realisieren. Es gibt halt immer noch viele 
Ärzte, deren Vorstellungskraft nicht über die Spitalwelt hin-
ausreicht. Diejenigen, die schon länger in der Palliative Care 
tätig sind, spüren hingegen, dass es eigentlich so etwas 
bräuchte wie unsere Villa. Wir hören von unseren Patienten, 
wenn sie aus anderen Spitälern zu uns kommen, unzählige 
Male, wie positiv die Atmosphäre des Hauses auf sie wirkt. 
Viele fühlen sich schon eine halbe Stunde nach dem Eintritt 
besser. Die Hektik und der Lärm des Medizinbetriebs in ei-
nem Akutspital sind ein Feind der Palliative Care, und das 
merken die Patienten. Es kommen auch immer wieder Be-
sucher aus dem In- und Ausland, die sich über unser Projekt 
informieren.

Was wünschen Sie der Villa Sonnenberg und sich persön-
lich für die Zukunft?

Dass die Schnittstellen besser werden. Wir sind wie eine 
Oase oder ein kleines Paradies und es tut uns manchmal 
weh, wenn wir die Patienten sozusagen wieder in die Wüs-
te schicken müssen. Wir haben immer wieder Patienten, 
die nicht mehr spitalbedürftig sind, aber gerne bleiben 
würden, weil es ihnen bei uns so gut gefällt. Wir brauchen 
also ein adäquates Anschlussangebot, etwa in Form einer 
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flächendeckend guten mobilen Palliative Care, so dass die 
Patienten das Gefühl haben, wir kommen mit ihnen mit 
heim. Ausserdem wünsche ich mir natürlich eine kosten-
deckende Finanzierung, die in unserem Fall trotz Tages-
pauschale immer noch nicht gewährleistet ist. Last but not 
least wünsche ich mir, dass die Haltung der Palliative Care 
noch mehr unter den Medizinern Verbreitung findet. Mein 
Ideal ist, dass man nicht bis zum Geht-nicht-mehr Guideli-
nes folgt, sondern zu einer individuellen Behandlung findet. 
Dass man ausserdem trotz Helfersyndrom lernt, die eigene 
Hilflosigkeit auszuhalten. Also kritisch zu hinterfragen, ob 
alles Machbare auch tatsächlich gemacht werden muss – 
das wird mein Anliegen sein, solange ich beruflich aktiv bin.

Herr Dr. Kunz, wir danken Ihnen für dieses Gespräch.

Mit Roland Kunz sprach Christian Ruch
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Les cinq ans de la Villa Sonnenberg – Roland Kunz 
dresse une rétrospective
En février 2010, Roland Kunz et son équipe pouvaient mettre en service à Affoltern am Albis une unité de soins pallia-
tifs d’un genre particulier: la Villa Sonnenberg. Comment cette histoire à succès a-t-elle commencé et quels sont ses 
souhaits pour l’avenir, c’est ce que raconte Roland Kunz à «palliative ch» dans l’interview qui suit.

palliative ch: Monsieur Kunz, comment en êtes-vous venu 
à pouvoir ouvrir une unité de soins palliatifs à la Villa 
Sonnenberg?

Roland Kunz: J’avais créé l’unité de soins palliatifs à l’Hôpi-
tal Limmattal à Schlieren. En parallèle, le canton de Zurich 
avait élaboré un concept pour les soins palliatifs au déve-
loppement duquel j’avais collaboré. J’ai mis tout en œuvre 
pour que l’unité de soins palliatifs à l’Hôpital Limmattal soit 
reconnue comme une unité hospitalière de soins aigus pour 
que son financement soit assuré. Malheureusement, j’ai dû 
cependant constater que la direction de l’Hôpital Limmat-
tal n’était pas particulièrement intéressée. Apparemment, 
il y avait la crainte que le positionnement avec une unité 
de soins palliatifs entraînât une image «d’hôpital mouroir» 
et que cela eût des conséquences négatives. C’est ainsi que 
mon travail à l’Hôpital Limmattal s’est avéré être une im-
passe. À cette époque-là, les directives médico-éthiques des 
soins palliatifs ont été élaborées par l’Académie Suisse des 

Sciences Médicales ASSM et c’est pourquoi j’avais souvent 
des contacts avec Christian Hess, à l’époque le médecin-chef 
interniste à l’Hôpital Affoltern am Albis. Pendant une année 
et demie, nous nous sommes rencontrés au cours de ré-
unions de l’ASSM, nous avons pris le train ensemble et nous 
avons appris à mieux nous connaître. C’est à cette époque-là 
qu’il m’a raconté qu’il y avait une villa de médecin-chef à pro-
pos de l’avenir de laquelle on se faisait des réflexions. C’est 
ainsi que nous avons eu l’idée de créer dans cette maison une 
unité de soins intensifs. Un véritable coup de chance! 

Vous avez donc dû faire d’un immeuble résidentiel une 
unité hospitalière …

Oui. Au départ, nous avions prévu de faire le moins possible 
de travaux de transformation pour conserver le caractère 
d’immeuble résidentiel de la Villa Sonnenberg. Cependant, 
nous avons constaté que cela ne fonctionnerait pas ainsi 
car on ne pouvait pas installer de nouveaux câbles dans les 

Les rénovations de la Villa Sonnenberg ont coûté sept  millions de francs. 
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sols anciens. C’est pourquoi nous avons décidé de suppri-
mer l’intérieur de la maison. L’architecte trouvait que l’on 
ferait mieux de construire une nouvelle maison parce que 
cela reviendrait moins cher – mais nous ne voulions pas 
d’une solution techniquement parfaite, nous voulions plu-
tôt conserver l’ambiance spéciale de la villa. Car la maison 
devrait en effet être à la disposition de patients qui préfére-
raient finalement être chez eux. 

Comment la rénovation a-t-elle été financée?

Le chemin a été difficile. Nous avons obtenu de l’argent 
de l’association des communes, mais la direction de la 
santé publique cantonale ne voulait pas contribuer initia-
lement aux coûts. Elle a fait valoir que le projet n’était pas 
conforme à la loi sur l’assurance-maladie (LAMal) et qu’il 
n’était pas un hôpital de soins aigus. J’ai pensé que c’était 
assez impertinent car la LAMal ne fixe pas d’exigence quant 
à la construction. Mais je n’ai pas renoncé et j’ai de nou-
veau demandé où il était dit dans la LAMal que la largeur 
des couloirs était décisive pour le cofinancement. Aucune 
réponse ne nous est plus parvenue et le canton a dû finale-
ment apporter également sa contribution financière. Il res-
tait pourtant encore un montant non couvert pour lequel 
nous avons dû trouver des investisseurs privés. Heureuse-
ment, nous sommes parvenus à susciter l’enthousiasme de 
la Fondation de l’Hôpital Affoltern qui nous a aidés et qui 
nous apporte encore aujourd’hui son soutien pour le rem-
boursement de l’emprunt. 

Puis-je vous demander ce qu’ont coûté les rénovations? 

Beaucoup! Sept millions de francs. Nous sommes choqués par 
ce prix car nous avions pensé au départ que nous pourrions 
limiter le prix à deux ou trois millions. Par la suite, nous étions 
de l’avis qu’il fallait soit le faire correctement soit laisser tom-
ber le projet. Dans cette situation, j’étais très heureux que la 
direction de l’hôpital et également la commission de gestion 
se soient laissées emballer par notre vision et aient été prêtes 
à aller jusqu’au bout. Nous avons dû naturellement faire ici et 
là certains compromis et certaines concessions, mais l’idée 
elle-même a été mise en œuvre. Par exemple, ce serait bien si 
les chambres à un lit étaient légèrement plus grandes. Mais il 
aurait fallu alors renoncer aux coins sanitaires. Le choix pour 
les coins sanitaires était absolument juste du point de vue 
actuel, car les patients apprécient le fait qu’ils ont leur propre 
installation sanitaire et qu’ils ne doivent pas la partager avec 
d’autres patients susceptibles de devoir vomir fréquemment. 

Comment cela s’est-il passé quand l’unité a été mise en 
service en février 2010?

La période de planification était particulièrement impor-
tante quand il a été question de constituer l’équipe. Nous 
avons dû d’abord développer le concept de base, il a fallu 

ensuite trouver le personnel adéquat. Vous ne pouvez pas 
tout simplement réunir des personnes si chacune a ensuite 
une idée différente du projet. Nous avons donc d’abord dé-
fini quelle attitude devrait être adoptée dans cette unité de 
soins intensifs. Les employés devaient savoir que quelque 
chose jouant un rôle d’avant-garde se passait dans l’unité 
et que tout ce qui concernait ce projet ne fonctionnerait 
peut-être pas bien au départ. Ce qui était demandé c’était 
de la flexibilité, un certain talent pour l’improvisation et 
la connaissance qu’un esprit différent de celui rencontré 
dans les autres unités hospitalières règnerait dans l’unité. 
Ce qui est étonnant c’est que nous avons effectivement 
réussi à mettre sur pied une équipe qui est restée inchan-
gée pendant de nombreux mois durant la phase initiale, ce 
qui me montre que nous avons procédé avec un très grand 
soin pour le recrutement. Nous avons investi beaucoup de 
temps dans la formation de l’équipe et l’aménagement de 
la villa – c’est même allé jusqu’au point que nous avons cui-
siné tous ensemble, mangé et passé la nuit dans les lits des 
patients la veille de la mise en service de l’unité. L’idée qui 
se cachait derrière cette action était d’avoir une idée de la 
façon dont un patient se sentirait dans un lit dans cette villa 
– entend-on quelque chose pendant la nuit ou est-ce tout à 
fait calme? Comment le cadre est-il perçu, comment sont 
les conditions d’éclairage?

Est-ce qu’il y a une chose dont vous diriez rétrospective-
ment que vous auriez mieux fait de la faire différemment 
ou est-ce que des erreurs se sont produites? 

Non – je pense que je recommencerais aujourd’hui exacte-
ment de la même façon. Cependant, la phase de transition 
entre le début et la phase normale a été difficile. Durant 
la phase initiale, tous les lits n’étaient pas encore occupés, 
mais le personnel était déjà présent en nombre suffisant, 
de telle sorte que nous avions relativement beaucoup de 
temps pour chaque patient, mais aussi pour les questions 
concernant l’équipe. La première crise est arrivée lorsque 
l’unité s’est remplie de plus en plus et lorsque certains 
membres de l’équipe ont dit qu’ils ne voulaient pas travail-
ler dans des conditions de stress. Ce n’était pas toujours 
facile pour moi de faire comprendre que nous devions 
prendre en considération les principes de l’économie en dé-
pit de toute l’attention offerte aux patients. Une partie de 
l’équipe l’a compris, une autre a trouvé que cela ne pourrait 
plus fonctionner ainsi, de telle sorte qu’après une année et 
demie, nous avons assisté à une hausse des départs et cer-
tains membres de l’équipe initiale nous ont quittés. 

Combien de patients ont-ils été pris en charge à la Villa 
Sonnenberg jusqu’à présent?

Environ 750, l’âge des patients se situe dans une fourchette 
allant de 18 à 92 ans. Au début, nous avons traité presque 
uniquement des patients atteints d’un cancer, nous avons 
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maintenant de plus en plus de patients atteints d’une sclé-
rose latérale amyotrophique (SLA), quelques-uns souffrent 
de maladies cardiaques et pulmonaires. Il est encourageant 
de constater qu’au début, près des deux tiers des patients 
sont morts dans l’unité, mais qu’aujourd’hui pas même la 
moitié de ceux-ci meurent ici. Cela signifie que les gens ont 
recours à l’offre de soins palliatifs plus tôt qu’auparavant 
et que leurs états peuvent être stabilisés au point qu’ils 
peuvent de nouveau rentrer chez eux. Le constat que nous 
ne sommes pas un «mouroir» se propage progressivement. 
Il est également encourageant de constater que contraire-
ment au passé où nous avions presque seulement des ad-
missions de patients venant d’hôpitaux de soins aigus, deux 
tiers des admissions sont constitués de patients envoyés 
par les médecins de famille ou par les cabinets médicaux 
spécialisés en oncologie. 

Quelle a été la réaction des autres hôpitaux vis-à-vis de la 
Villa Sonnenberg? Est-ce qu’il y avait quelque chose res-
semblant à de l’envie ou à de la jalousie?

Plutôt de la résignation, selon le slogan: nous ne pouvons 
pas réaliser une telle chose chez nous. Il y a encore toujours 
de nombreux médecins dont l’imagination ne s’étend pas 
au-delà du monde de l’hôpital. Ceux qui ont travaillé plus 
longtemps dans les soins palliatifs sentent en revanche 
qu’il est nécessaire d’avoir quelque chose comme notre 
villa. Nous entendons souvent les réactions de nos patients 
lorsqu’ils arrivent d’autres hôpitaux et qu’ils nous disent 
combien l’atmosphère de notre maison a une influence 
positive sur eux. Beaucoup se sentent déjà mieux dans la 
demi-heure suivant leur admission. L’agitation et le bruit 
produits par les activités médicales dans un hôpital de soins 

aigus sont les ennemis des soins palliatifs et les patients le 
remarquent bien. Sans cesse, nous recevons aussi les visites 
de personnes en provenance de la Suisse ou de l’étranger et 
désirant s’informer sur notre projet.

Que souhaitez-vous à la Villa Sonnenberg et quels sont vos 
désirs personnels pour le futur?

Que les interfaces deviennent meilleures. Nous sommes pa-
reils à une oasis ou à un petit paradis et cela nous fait parfois 
de la peine lorsque nous devons renvoyer les patients dans 
le désert, pour ainsi dire. Nous avons régulièrement des pa-
tients qui n’ont plus besoin de soins hospitaliers, mais qui ai-
meraient rester parce qu’ils se plaisent tellement chez nous. 
Nous avons donc besoin d’une offre adéquate après la sortie 
du patient sous la forme de soins palliatifs mobiles sur tout 
le territoire, de telle sorte que les patients aient le sentiment 
que nous rentrons avec eux à la maison. En plus, je souhaite-
rais naturellement un financement couvrant les coûts, ce qui 
n’est toujours pas réalisé dans notre cas malgré les forfaits 
journaliers. Last but not least, j’aimerais que l’attitude dans 
le monde des soins palliatifs trouve une plus grande diffu-
sion chez les médecins. Mon idéal est que l’on ne suive plus 
des directives coûte que coûte, mais que l’on arrive plutôt à 
un traitement individuel. Que l’on apprenne aussi à suppor-
ter sa propre impuissance malgré son âme de secouriste. Que 
l’on s’interroge de façon critique si tout ce qui est possible 
doit être effectivement entrepris – ce sera ma préoccupation 
aussi longtemps que j’exercerai ma profession. 

Monsieur Kunz, nous vous remercions de cet entretien. 

L’interlocuteur de monsieur Roland Kunz était Christian Ruch
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Cinque anni di Villa Sonnenberg – Una retro-
spettiva di Roland Kunz
Nel febbraio 2010 Roland Kunz e il suo team hanno inaugurato ad Affoltern am Albis una stazione di cure palliative 
molto speciale: la Villa Sonnenberg. Roland Kunz racconta in questa intervista come è cominciato questo successo e 
quali siano i suoi desideri per il futuro.

palliative ch: Signor Dr. Kunz, ci racconti come si è arriva-
ti ad aprire una stazione di cure palliative nella Villa Son-
nenberg?

Roland Kunz: Avevo allestito la stazione di cure palliative 
nell’ospedale Limattal. In parallelo il canton Zurigo aveva 
sviluppato un concetto di cure palliative a cui avevo parte-
cipato personalmente. Mi impegnai per fare in modo che 
la stazione di cure palliative dell’ospedale Limattal venisse 
riconosciuta come ospedale con reparto per acuti in modo 
da assicurargli il finanziamento. Purtroppo dovetti consta-
tare che la dirigenza dell’ospedale non era particolarmente 
interessata a ciò. Evidentemente si aveva paura che il pro-
filamento dell’ospedale con una stazione di cure palliative 
trascinasse con sé l’immagine di un «ospedale in cui mori-
re» ed avesse quindi conseguenze negative. Il mio operato 
nell’ospedale Limmattal finì quindi in un vicolo cieco. In quel 
periodo l’ASSM stava elaborando le direttive medico-etiche 

delle cure palliative ed io avevo spesso contatto con Chri-
stian Hess, allora medico primario internistico dell’ospeda-
le di Affoltern am Albis. Per un anno e mezzo ci siamo visti 
continuamente alle sedute dell’ASSM, facevamo insieme 
viaggi in treno e così potemmo conoscerci meglio. Mi rac-
contò che ad Affoltern c’era una villa per primari il cui fu-
turo era incerto. E così giungemmo all’idea di allestire una 
stazione di cure palliative in questa casa. Assolutamente un 
caso fortuito!

Avete quindi dovuto trasformare una casa di appartamen-
ti in un reparto d’ospedale …

Si. All’inizio pensavamo di modificare la struttura solo mi-
nimamente, per mantenere il carattere di casa d’apparta-
menti di Villa Sonnenberg. Abbiamo poi però dovuto con-
statare che in quel modo non avrebbe funzionato, perché 
per esempio non era possibile far passare dei cavi sotto la 

«Noi rappresentiamo quasi un’oasi o un piccolo angolo di paradiso e a volte ci fa male pensare che dobbiamo rimandare i 

pazienti di nuovo nel deserto», dice Roland Kunz.
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vecchia pavimentazione. Quindi decidemmo di modificare 
completamente tutto l’interno. L’architetto era dell’opinio-
ne che sarebbe costato meno abbattere l’intero edificio e 
costruirne uno nuovo – ma noi non volevamo una soluzio-
ne tecnicamente perfetta, ci piaceva l’idea di mantenere 
quell’atmosfera speciale della villa. La casa avrebbe dovuto 
essere a disposizione di pazienti che di per sé avrebbero pre-
ferito rimanere a casa loro.

Come è stata finanziata la ristrutturazione?

È stato un cammino difficile. Ricevemmo soldi dai consorzi 
comunali, ma la direzione cantonale della sanità da princi-
pio non voleva partecipare ai costi. Argomentava infatti che 
il progetto non fosse conforme alla legge sull’assicurazione 
malattie (LAMal) e che quindi non rappresentasse un ospe-
dale acuto. Quest’argomentazione era secondo me comple-
tamente infondata, visto che la LAMal non prevede diretti-
ve edilizie. Non mi sono però arreso e ho chiesto in risposta 
dove nella LAMal fosse scritto che la larghezza di un cor-
ridoio decidesse su un eventuale finanziamento. A questa 
domanda non ricevetti più nessuna risposta e fu così che 
anche il cantone alla fine dovette concedere un contributo 
finanziario. Rimaneva però ancora un importo scoperto per 
coprire il quale dovemmo cercare dei finanziatori privati. Per 
fortuna la fondazione Ospedale di Affoltern che era entu-
siasta dell’idea ci venne in aiuto, e ancora oggi ci sostiene 
nel rimborso del debito.

Posso chiederle quanto è costata la ristrutturazione?

Molto! Sette milioni di franchi. Anche noi ci siamo spaven-
tati dinanzi alla cifra, perché inizialmente pensavamo di far-
cela con due o tre milioni di franchi. Poi però fummo dell’o-
pinione che o si eseguivano i lavori ad opera d’arte o non li si 
faceva del tutto. Data la situazione ero quindi sollevato dal 
fatto che la direzione dell’ospedale e anche la commissione 
operativa fossero entusiasti della nostra visione e fossero 
ora pronti ad andare fino in fondo. Chiaramente abbiamo 
anche dovuto fare alcuni compromessi e ridurre in alcuni 
punti il progetto, ma in linea di massima siamo riusciti a 
realizzare l’idea originale. Sarebbe per esempio stato bello 
se le camere singole fossero state ancora un po’ più grandi, 
ma così avremmo dovuto rinunciare ai bagni. La decisione a 
favore dei bagni anche col senno di poi è stata giustissima, 
infatti i pazienti apprezzano notevolmente il fatto di avere 
dei servizi propri e che non li devono condividere con altri 
pazienti che magari devono vomitare spesso.

Come è stato, quando nel febbraio 2010 la struttura è di-
ventata operativa?

Il periodo antecedente l’apertura è stato cruciale, in quanto 
abbiamo dovuto raggruppare il team. Abbiamo prima dovu-
to elaborare un concetto di base e poi cercare il personale 

adatto. Non si può semplicemente assumere a casaccio del 
personale che poi ha magari una visione diversa del pro-
getto. Abbiamo quindi prima di tutto dovuto definire il tipo 
di comportamento che avremmo voluto avere nel reparto. 
I collaboratori dovevano sapere che in questa struttura si 
cominciava un lavoro pionieristico e che eventualmente ci 
sarebbero stati dei problemi iniziali. Le doti richieste erano 
flessibilità, capacità di improvvisazione e la consapevolezza 
che qui avrebbe regnato uno spirito differente da tutti gli 
altri reparti di ospedale. Sorprendentemente siamo alla fine 
stati in grado di raggruppare un team che dall’inizio e per di-
versi mesi rimase invariato. Questo fatto ci dimostra che la 
scelta del personale è avvenuta in modo molto meticoloso. 
Abbiamo investito molto tempo nella formazione del team 
di lavoro e nella scelta dell’arredamento della villa – siamo 
arrivati addirittura al punto che la notte prima di entrare in 
esercizio abbiamo cucinato e cenato insieme nella villa e poi 
abbiamo passato la notte nei letti dei pazienti. L’idea era di 
fare l’esperienza sulla nostra pelle di come si fosse sentito 
un paziente in un letto della nostra Villa – si sentono rumori 
di notte o è tranquillo? Come viene percepito l’ambiente cir-
costante? Come è l’illuminazione notturna?

Ci sono cose che col senno di poi farebbe meglio o diver-
samente?

No – penso che rifarei tutto esattamente uguale. La cosa più 
difficile è stata la transizione da fase iniziale a fase norma-
le. Nella fase iniziale non erano ancora occupati tutti i letti, 
mentre il personale era già al completo, di modo che si po-
teva dedicare relativamente molto tempo ad ogni paziente, 
ma anche a tematiche all’interno del team. La prima crisi 
arrivò quando il reparto cominciò a riempirsi sempre più e 
alcuni membri del team dichiararono di non voler lavorare 
in condizione di stress. Non è stato sempre facile per me 
far capire che nonostante tutte le attenzioni che davamo ai 
pazienti, dovevamo tenere presenti anche le leggi dell’eco-
nomia. Una parte del team ha capito questa problematica, 
altri invece decisero che questo non li confaceva e quindi 
dopo un anno e mezzo abbiamo avuto un’ondata di cam-
biamenti ed alcuni membri del team originale ci lasciarono.

Quanti pazienti sono stati ospitati fin’ora a Villa Son-
nenberg?

All’incirca 750, con un’età tra i 18 e i 92 anni. All’inizio ospi-
tavamo quasi esclusivamente pazienti oncologici, nel frat-
tempo abbiamo sempre più pazienti affetti da ALS, e saltua-
riamente persone con malattie cardiache e polmonari. La 
cosa che ci rallegra è che inizialmente qui sono morti circa 
due terzi dei pazienti, mentre ora non arriviamo nemmeno 
alla metà. Questo significa che le persone approfittano pri-
ma della nostra offerta e possono venir stabilizzate al pun-
to che possono fare ritorno alla loro dimora. Sta prendendo 
sempre più piede il concetto che non siamo solo un «repar-



43

to per pazienti terminali». Altrettanto rallegrante è il fatto 
che se inizialmente erano quasi solo gli ospedali per acuti 
ad assegnarci i pazienti, ora due terzi dei pazienti ci vengono 
assegnati da medici di famiglia e studi oncologici.

Come hanno reagito gli altri ospedali all’apertura di Villa 
Sonnenberg? Non c’è stata un po’ di invidia o gelosia?

Direi piuttosto rassegnazione, nel senso che una cosa del 
genere gli altri non riescono a realizzarla. Ci sono ancora 
molti medici che non riescono ad immaginarsi nulla oltre 
al mondo dell’ospedale. Coloro che invece sono attivi già da 
tempo nel campo delle cure palliative sentono che strut-
ture come la nostra Villa sono effettivamente necessarie. 
I nostri pazienti, venendo da altri ospedali, ci dicono spesso 
quanto sia positivo l’effetto che l’atmosfera della casa ha su 
di loro. Alcuni si sentono già meglio solo dopo mezz’ora dal 
loro arrivo qui. La frenesia e il rumore delle attività mediche 
in un ospedale per acuti sono un nemico per le cure pallia-
tive, e questo i pazienti lo notano. Ci sono continuamente 
visitatori dalla Svizzera o dall’estero che si informano sul 
nostro progetto.

Cosa desidera per lei stesso e per Villa Sonnenberg per il 
futuro?

Che i punti di contatto vengano migliorati. Noi rappresen-
tiamo quasi un’oasi o un piccolo angolo di paradiso e a vol-

te ci fa male pensare che dobbiamo rimandare i pazienti di 
nuovo nel deserto, per modo di dire. Abbiamo spesso pa-
zienti che non abbisognano più di una struttura ospeda-
liera, ma che desidererebbero rimanere, perché si trovano 
talmente bene da noi. Abbiamo quindi bisogno di un’offerta 
che si allacci alla nostra, per esempio sotto forma di buone 
cure palliative mobili su tutto il territorio, di modo che i pa-
zienti possano avere la sensazione che andiamo a casa con 
loro. Inoltre mi piacerebbe avere un finanziamento che co-
pra tutti i costi, che nel nostro caso nonostante un’aliquota 
forfettaria giornaliera non è ancora garantito. E per ultimo, 
ma non meno importante, desidererei che la filosofia delle 
cure palliative si diffondesse ancora ulteriormente tra i me-
dici. Il mio ideale sarebbe che si riuscisse a trovare sempre 
un trattamento personalizzato e che non si seguisse cieca-
mente le linee guida fino in fondo; e che si impari anche a 
sopportare la propria incapacità ad aiutare, nonostante la 
«sindrome da soccorritore». Quindi cercare di chiedersi in 
modo critico se tutto quello che si può fare debba anche 
effettivamente venir fatto – questo è l’ obiettivo a cui mi 
dedicherò finché sarò attivo professionalmente.

Signor Dr. Kunz, La ringraziamo per questa intervista.

L’intervista è stata effettuata da Christian Ruch

« In the beginning the Universe was created. This has made a lot of 

people very angry and has been widely regarded as a bad move. »
 Douglas Adams 
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Wie das Schreiben übers Sterben gelassener 
 machen kann
Die Forschungsarbeit «Schreiben übers Sterben. Wenn der Tod zur Sprache kommt»   ging der Frage nach, ob und wie 
das Schreiben über Sterben und Tod für Schreibende hilfreich sein kann. In ihrer Masterthesis kommt Elena Ibello zum 
Schluss: Übers Sterben zu schreiben kann zu einem gelasseneren Umgang mit dem Thema führen. 

Was kann das Schreiben übers Sterben bei Autoren bewir-
ken? Diese Frage stand als Erkenntnisinteresse über der For-
schungsarbeit «Schreiben übers Sterben. Wenn der Tod zur 
Sprache kommt» (2014). Im Rahmen der Masterthesis am 
Departement Kulturanalysen und Vermittlung an der Zür-
cher Hochschule der Künste konnten nur ganz spezifische 
Schreibprojekte beforscht werden. Dennoch war es mög-
lich, aus den daraus gewonnen Erkenntnissen eine Theorie 
mittlerer Reichweite abzuleiten.

Der Forschungsarbeit voraus ging die Publikation des Bu-
ches «Zu Ende denken», das im Herbst 2013 im Wörterseh-
Verlag erschien (siehe «palliative ch», 2/2014, S. 62). Die Fil-
memacherin Rebecca Panian und ich luden dazu zahlreiche 
Personen ein, einen Text zum Thema Tod und Sterben zu 
verfassen. Das Begleiten der Autoren und das Redigieren 
der Texte, wofür ich zuständig war, gestalteten sich als ein-
drucksvoller Prozess. Es stellten sich bald Fragen ein wie: 
Was hat das Schreiben übers Sterben bei den Schreibenden 
ausgelöst? Welche Prozesse hat es in Gang gesetzt und wie 
haben die Autorinnen und Autoren es geschafft, für das 
Buch zu Ende zu denken? Aus diesem Grund führte ich in-
tensive Gespräche mit ausgewählten Autorinnen und Au-
toren von «Zu Ende denken», um zu erfahren, wie es für sie 
war, übers Sterben zu schreiben und wie es für sie ist, ihren 
Text im veröffentlichten Buch zu lesen. 

Über die Wirkung des Schreibens wurde und wird längst 
intensiv geforscht, beispielsweise im Schnittfeld von Psy-
chologie, Gesundheit und Schreibforschung. Dort wurden 
zahlreiche Studien durchgeführt, die aufzeigten, dass das 
Schreiben über emotionale Erfahrungen und über das ei-
gene Befinden viel zur physischen und psychischen Ge-
sundheit beitragen kann. Dass das Schreiben auch als the-
rapeutisches Mittel genutzt werden kann und wird, ist nur 
folgerichtig.

Eine von Joshua M. Smyth durchgeführte Synthese zahl-
reicher Studien zum Thema kommt zum Schluss, dass der 
schriftliche Ausdruck von Emotionen bei gesunden Studien-
teilnehmenden einen signifikanten gesundheitlichen Nutzen 
bringt (vgl. Smyth, 1998, 179). Dies äussert sich beispielswei-
se in einer starken Reduktion von Krankheitsfällen. Und zwar 
in einem Ausmass, das ähnlich gross oder grösser ist als bei 
anderen psychologischen Behandlungen (vgl. ebd.).

Was das Schreiben über Sterben und Tod angeht, findet sich 
ausschliesslich Literatur über das Schreiben über eigene Er-
lebnisse mit Sterben und Tod. Eine Studie von Lilian M. Range 
und Kolleginnen beispielsweise (vgl. Range et al., 2000, 115ff) 
konzentrierte sich explizit auf Todesfälle aufgrund von Un-
fällen, Gewalttaten oder Suizid. Die Forscherinnen wollten 
herausfinden, ob die Erholung der Betroffenen nach einem 
solchen Trauerfall durch das Schreiben darüber unterstützt 
oder vorangetrieben wird. Die Studie brachte unter anderem 
zutage, dass diejenigen Teilnehmenden, die über ihren Ver-
lust geschrieben hatten, nach dem Schreiben vermehrt das 
Bedürfnis hatten, mit anderen über ihren Text und ihr Thema 
zu sprechen, was viele auch taten (vgl. ebd., 125). Gefühle der 
Sorge und Angst wurden durch das Schreiben gelindert. Auf 
die Trauer über unbeabsichtigte Todesfälle zeigte das Schrei-
ben hingegen keine Auswirkungen (vgl. ebd.).

Obwohl die Texte für das Buch «Zu Ende denken» nicht im 
Rahmen einer Studie entstanden, stellte sich vor diesem 
Hintergrund die Frage, ob das Schreiben übers Sterben bei 
den Schreibenden allenfalls eine «therapeutische» Wirkung 
entfalten konnte. Entsprechend liegt der Forschungsarbeit 
die Hypothese zugrunde, dass das Schreiben übers Sterben 
bei den Befragten möglicherweise etwas auslöste, allen-
falls Prozesse der Aufarbeitung beschleunigte oder eine 
vertiefte Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit 
hervorrief, die zu einer Annäherung an das Thema führte 
oder Ähnliches. Im Schnittfeld von Schreiben und Gesund-
heit interessierte darum: Was trägt das Schreiben übers 
Sterben bei zum entspannten Umgang mit dem Thema? 

Methode

Die Schreibaufgabe, die den Autoren des Buches «Zu Ende 
denken» gestellt wurde, beinhaltete lediglich Vorgaben, die 
einerseits das nur sehr schwach eingegrenzte Thema und 
andererseits den relativ kurzen Textumfang betrafen. Den 
48 Personen wurde explizit frei gestellt, über welchen As-
pekt des Themas sie schreiben wollen und ob sie persönliche 
Erlebnisse schildern oder nicht. Auch die Form des Beitrags 
wurde ausdrücklich offen gelassen. Am Ende gingen persön-
liche Erfahrungsberichte, essayistisch-philosophische Texte, 
fiktionalisierte Geschichten, persönliche Briefe an Verstor-
bene oder Gedichte und andere Textsorten ein. Die Teilneh-
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menden bildeten eine heterogene Gruppe von Menschen, 
von denen sich einige beruflich mehr oder weniger intensiv 
mit den Themen Sterben und Tod beschäftigen. Andere wa-
ren privat stark mit den Themen konfrontiert und von eini-
gen war den Herausgeberinnen nicht bekannt, ob sie über-
haupt einen expliziten Bezug zum Thema aufwiesen. Da die 
Schreibaufträge nicht als Bestandteil einer Studie angelegt 
waren, wurde das Befinden der Autoren vor dem Schreiben 
nicht erfasst und es gab keine Kontrollgruppe mit «banalen» 
Schreibaufträgen. Im Nachgang der Textabgabe, nach der 
Publikation des Buches, wurden zehn der insgesamt 48 Au-
torinnen und Autoren interviewt. Zwischen dem Verfassen 
der Texte und den Interviews lag jeweils ungefähr ein Jahr.

Um die offene Forschungsfrage zu beantworten, wurde 
die Methode «Grounded Theory» gewählt, mittels derer 
aus einer qualitativen Vorgehensweise eine mögliche «The-
orie mittlerer Reichweite» abgeleitet werden kann. Der 
Prozess dieser Theorieentwicklung verläuft zirkulär und 
vergleichend. Er beinhaltet das Sampling, das Analysieren 
von Daten und das Testen von laufend aufgestellten The-
sen durch Abstraktion. Während des Forschungsprozesses 
werden Daten erhoben, codiert und analysiert und parallel 
dazu werden sogenannte «Memos» geschrieben. Diese drei 
Tätigkeiten finden laufend statt. Die Gespräche zur Daten-
erhebung wurden in einer Kombination aus narrativen In-
terviews und Leitfadeninterviews geführt. 

Resultate

Persönlich-biografischer Zugang zu Sterben und Tod (Hypo-
these 1)
Der wahrscheinlichste Zugang von Autoren zum Schreibthe-
ma Sterben ist derjenige über den persönlichen Bezug. Die 
Biografie der Schreibenden und ihre Gefühle zum Sterben 
spielen dann die wichtigste Rolle im Themenfindungs- und 
oft auch im übrigen Textproduktionsprozess. Schreiben 
übers Sterben ist somit persönlich-biografisch.

Eigene Ressourcen erkennen (Hypothese 2)
Das Nachdenken und Schreiben über Sterben und Tod sowie 
über die eigene bisherige Entwicklung im Umgang damit, 
kann den Schreibenden ihren eigenen Standpunkt im Um-
gang mit dem Thema vor Augen führen und ihnen helfen zu 
erkennen, welche Ressourcen sie im Umgang mit Verlusten 
oder der eigenen Endlichkeit zur Verfügung haben. Dieses 
Verdeutlichen geschieht durch die Beschäftigung mit eige-
nen Erlebnissen aus einer gewissen (zeitlichen, emotionalen, 
situativen) Distanz ebenso wie durch das Versprachlichen 
von Gefühlen und Handlungen in Bezug auf diese Erlebnisse.

Die wichtigen Dinge im Leben (Hypothese 3)
Das Schreiben übers Sterben kann dazu veranlassen, mit 
Blick auf das eigene Sterben Rückschau auf das Leben zu 

halten und eine Bilanz zu ziehen (Was braucht es wohl, um 
«gut» sterben zu können? Was fehlt mir in meinem Leben 
noch, um dieses Ziel erreichen zu können? Etc.). Beim Schrei-
ben übers Sterben kann den Autorinnen und Autoren durch 
diesen Vorgang in aller Deutlichkeit klar werden, was ihnen 
in ihrem Leben wichtig ist. Denn das Finden einer Haupt-
aussage für einen Text über Sterben und Tod zwingt die 
schreibende Person einen Fokus zu setzen. Dies geschieht 
am ehesten dort, wo sie persönlich für ihr eigenes Leben 
und Sterben Priorität setzt. 

Eine andere Perspektive einnehmen (Hypothese 4)
Für Autoren, die sich schon vor dem Schreiben übers Ster-
ben (z.B. beruflich) intensiv mit dem Sterben auseinander-
gesetzt haben, kann das Schreiben übers Sterben die Gele-
genheit bieten, eine andere als die gewohnte Perspektive 
auf das Thema einzunehmen und damit andere Aspekte 
zu sehen als die bisher gewohnten. Dies, weil zum Beispiel 
diejenigen, die mit Menschen am Lebensende arbeiten, im 
Alltag meist handelnd mit Sterben und Tod umgehen. Beim 
Schreiben übers Sterben ist die schreibende Person nicht 
in eine Sterbesituation verwickelt, in der sie als handelnde 
Person auftritt, sondern kann im Rückzug darüber nach-
denken, womit sie bereits eine ungewohnte Position inne-
hat und damit auch eine «andere» Perspektive einnimmt.

Universeller Vorgang (Hypothese 5)
Das Finden und Setzen eines geeigneten Fokus’ für einen 
(kurzen) Text übers Sterben scheint die beschriebenen Wir-
kungen bezüglich dem Klarwerden eigener Prioritäten und 
Ressourcen zu entfalten, unabhängig davon, ob die schrei-
bende Person beruflich mit Sterben und Tod konfrontiert ist 
oder ob sie geübt ist im Schreiben oder nicht. Auch ob sie 
einen eher philosophischen denn einen rein biografischen 
Zugang zum Schreibthema wählt, scheint nur eine unterge-
ordnete Rolle zu spielen. 

Gute Gefühle (Hypothese 6)
Das Schreiben übers Sterben löst in erster Linie gute Ge-
fühle aus. Im Rückblick auf das eigene Leben oder mit an-
deren Vorgehensweisen können sich positive Gefühle der 
Zuneigung, der stimmigen Balance, der Zuversicht, der Ge-
lassenheit einstellen – sei es im liebevollen Gedenken an 
verstorbene Menschen, über die geschrieben wird, sei es 
beim Nachdenken und Schreiben über einen «guten» Le-
bensabschluss.

Konklusion
Aus den geschilderten Ergebnissen dieser Forschungsarbeit 
wurde eine «Theorie mittlerer Reichweite» abgeleitet. Sie 
gibt Aufschluss darüber, was das Schreiben eines kurzen, 
zur Veröffentlichung vorgesehenen Textes übers Sterben 
bei Autorinnen und Autoren unterschiedlichen Alters und 
Hintergrundes sowie unterschiedlichen Bezuges zum The-
ma bewirken kann.
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Schreiben übers Sterben fördert Gelassenheit
Das Schreiben übers Sterben kann einen gelassenen Um-
gang mit Sterben und Tod fördern. Die Forschungsarbeit 
gibt Hinweise darauf, dass im Versprachlichen von Gedan-
ken und Gefühlen im Zusammenhang mit dem Sterben ein 
Vorgang der Verdeutlichung stattfindet, der den Schreiben-
den eigene Haltungen und Ressourcen im Thema aufzeigt. 
Dies kann zu einem positiven Gefühl der Ruhe, zu einer ge-
wissen Gelassenheit im Umgang mit dem Sterben führen.

Verdeutlichen durch versprachlichen
Zum abstrakten Thema Sterben und Tod ist ein Zugang über 
persönliche Gedanken und/oder Erlebnisse eine nahelie-
gende Lösung. Somit hat das Schreiben übers Sterben meist 
eine biografische Komponente, die das Nachdenken über 
das eigene Leben im Angesicht seiner Endlichkeit intensiv 
anregt. Es kann dazu verleiten, aus dem bisherigen Leben Bi-
lanz zu ziehen und sich allenfalls zu fragen, wie es nun wäre, 
dieses Leben loslassen zu müssen. Findet dies statt, werden 
sich Autoren von Texten übers Sterben im besten Fall be-
wusst, was ihnen wirklich wichtig ist und was sie in ihrem 
Leben beachten möchten, um hoffentlich einmal leichter 
sterben zu können. Unter anderem dieses Bewusstwerden 
der wichtigen Dinge kann zu Gelassenheit im Umgang mit 
dem (eigenen) Sterben führen.

Die biografische Komponente im Schreiben übers Sterben 
kann gleichzeitig auch darin bestehen, sich an vergangene 
Erlebnisse mit Sterben und Tod, wie beispielsweise erlittene 
Verluste, noch einmal intensiv zu erinnern, aus der Distanz 
die eigenen Trauerprozesse und Handlungen zu reflektie-
ren, allenfalls nachzuempfinden. Dieser Rückblick auf die 
eigene Entwicklung im Umgang mit Verlust und Trauer, das 
Betrachten der eigenen Biografie in Bezug auf das Sterben 
aus einer zeitlichen, situativen wie emotionalen Distanz 
kann Aufschluss darüber geben, welche eigenen Bewälti-
gungsstrategien der oder die Schreibende im Verlauf der 
Zeit entwickelt hat und zeigt so auch Fortschritte auf, die 
er oder sie anerkennend festhalten kann. Klar zu sehen und 
zu wissen, dass man sich persönlich entwickelt hat im Um-
gang mit Verlusten, in der Konfrontation mit dem Tod und 
dass man Bewältigungsstrategien zur Hand hat, auf Erfah-
rungen zurückgreifen kann, kann ein Stück Sicherheit geben 
und dadurch ebenfalls Gelassenheit bringen.

Fördernde und hemmende Bedingungen
Das Schreiben von kurzen Texten übers Sterben kann das 
Bewusstwerden von eigenen Haltungen und Ressourcen 
möglicherweise besonders begünstigen. Die Kürze in einem 
Text zum weitläufigen Thema Sterben zwingt dazu, sich 
konsequent auf einen Aspekt zu beschränken und damit 
einen klaren Fokus zu setzen. Dieser Zwang kann allenfalls 
die oben beschriebene Verdeutlichung eigener Haltungen 
und Ressourcen durch die Versprachlichung der Gedanken 
zusätzlich schärfen.

Die Aussicht auf eine Publikation des eigenen Textes übers 
Sterben kann sowohl eine motivierende als auch eine hem-
mende Wirkung haben: Das Sich-Mitteilen sowie das Ermun-
tern anderer Menschen zum Nachdenken über Sterben und 
Tod kann sehr motivierend auf Autoren wirken. Insbesondere 
dann, wenn die schreibende Person glaubt, eine wichtige Bot-
schaft vermitteln zu können oder wenn sie es insgesamt als 
wichtig erachtet, dass Sterben und Tod thematisiert werden. 
Allerdings kann gerade das Anliegen, eine wichtige Botschaft 
zu vermitteln, auch unter Druck setzen, was wiederum hem-
mend wirken kann. Auch da, wo Schreibende nur wenig Ver-
trauen in die eigene Schreibkompetenz haben, kann die Aus-
sicht auf Publikation allenfalls hemmend wirken.

Grenzen dieser Untersuchung
Diese Theorie kann als ein Schritt zur Erkenntnisförderung 
über die Wirkung von Schreiben übers Sterben dienen. Eini-
ge Beobachtungen, die im Verlaufe dieser Forschungsarbeit 
gemacht wurden, decken sich in vielen Aspekten mit The-
orien aus der Schreibforschung. Beispielsweise mit der Er-
kenntnis, dass das Schreiben über positive Dinge im Leben, 
für die eine Person dankbar ist, das Wohlbefinden steigern 
kann (vgl. Toepfer et al., 2009, 191) oder dass das Schreiben 
dadurch hilfreich sein kann, dass Gedanken und Erinnerun-
gen aus unklaren Vorstellungen in eine sprachliche Form 
überführt werden müssen (vgl. Smyth, 1998, 180). Weitere 
Studien in grösserem Umfang zur Erhärtung der Theorie, 
dass Schreiben übers Sterben zu einem gelasseneren Um-
gang mit Sterben und Tod führen kann, sind nötig. 

Elena Ibello
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Comment écrire sur la mort peut rendre plus 
 serein (Résumé)
 Quels effets peut avoir l’écriture sur le thème de la mort, 
à une époque où la fin de la vie et la mort sont traitées 
en majeure partie comme des questions marginales? S’il 
est déjà évident que l’on réfléchit et parle de la mort avec 
réticence, pourquoi devrait-on écrire à son sujet? Dans le 
travail de recherche «Écrire sur la mort» qui peut livrer des 
réponses aux questions ci-dessus au moyen de la théorie 
ancrée (Grounded theory), on a demandé à des auteures et 
des auteurs d’un livre sur la fin de vie et la mort de parler 
de leurs expériences dans le processus d’écriture et de leurs 
relations avec le sujet. Leurs récits permettent de conclure 
que l’écriture sur la fin de vie peut favoriser une relation 
plus sereine avec la fin de vie et la mort. Dans le processus 
de production de texte lors de l’écriture sur la fin de vie, des 
choses importantes peuvent émerger dans la propre vie et 
un développement personnel ainsi qu’un propre point de 
vue dans le traitement de la question peuvent être clari-
fiés. Par la clarification des propres priorités, des attitudes, 
des ressources et des valeurs, par la limpidité que celles-ci 

reçoivent dans l’écriture et le texte final, un peu de calme 
peut revenir dans les préoccupations personnelles avec les 
questions concernant la vie, la fin de vie et la mort. 

Quelques observations qui ont été faites au cours de ce tra-
vail de recherche coïncident sur de nombreux aspects avec 
les théories actuellement existantes venant de la recherche 
sur l’écriture. Par exemple, avec la connaissance que l’écri-
ture sur les choses positives dans la vie pour lesquelles une 
personne est reconnaissante peut améliorer le bien-être ou 
que l’écriture peut être utile par le fait que les pensées et les 
souvenirs d’idées vagues doivent être transférés sous une 
forme verbale. D’autres études sur une plus grande échelle 
que celle présentée ici sont nécessaires pour corroborer la 
théorie soutenant que l’écriture sur la fin de vie peut mener 
à une attitude plus sereine face à la fin de vie et à la mort. 

Elena Ibello

Come lo scrivere riguardo alla morte possa 
 renderci più tranquilli (Riassunto)
Cosa può suscitare in una persona lo scrivere riguardo alla 
morte in un periodo in cui la morte viene solo trattata come 
un tema di marginale importanza? Se già evidentemente si 
parla e riflette solo malvolentieri sul tema della morte, per-
ché scriverne? Nel lavoro di ricerca «Scrivere sulla morte», 
che tramite Grounded Theory cerca di dare delle risposte 
alle domande appena esposte, si è chiesto ad alcuni autori e 
autrici di un libro riguardante il morire e la morte di parlare 
delle loro esperienze raccolte durante il processo di scrittura 
e della loro relazione con questo tema. Le loro dichiarazioni 
portano alla conclusione che lo scrivere riguardo alla morte 
può favorire un rapporto più tranquillo col morire e la morte 
stessa. Durante il processo di scrittura di un testo riguar-
dante la morte possono venir evidenziate le cose più impor-
tanti della propria vita, contemporaneamente guadagnano 
in chiarezza lo sviluppo personale così come il proprio punto 
di vista in relazione al tema. Mettendo in chiaro le proprie 
priorità, atteggiamenti, risorse e valori, e concretizzandole 

nel processo di scrittura e nel testo finito, si riesce a rag-
giungere una determinata serenità riguardo al tema vivere, 
morire e la morte.

Alcune osservazioni fatte nel corso di questo lavoro di ri-
cerca coincidono su diversi aspetti con attuali teorie già 
esistenti derivanti dalla ricerca sullo scrivere. Per esempio 
viene confermata la nozione che il mettere per iscritto le 
cose positive della propria vita e di cui una persona è gra-
ta, aiuti ad aumentare il benessere, o il fatto che lo scrivere 
possa contribuire a trasformare in forma parlata pensieri e 
ricordi che sono altrimenti presenti solo in modo vago. Sono 
quindi necessari ulteriori studi di più ampia scala per con-
fermare ulteriormente la teoria che scrivere sul tema della 
morte possa condurre ad un rapporto più sereno col morire 
e la morte stessa.

Elena Ibello  
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KULTUR

Das langsame Sterben meiner Mutter
Die aus dem Thurgau stammende Zora Debrunner, von Beruf Betreuungsfachfrau im Behindertenbereich, startete im 
Herbst 2012 den inzwischen vielbeachteten Blog «Demenz für Anfänger». Anlass war der Umzug ihrer Grossmutter 
ins Pflegeheim. In diesem Blog fanden und finden Gedanken zur Familie, zu Leben, Tod und Trauer einen Platz. Im 
Frühling 2014 wurde «Demenz für Anfänger» vom deutschen Grimme-Institut für den renommierten «Grimme On-
line Award» nominiert. Im Juli erscheint Zora Debrunners Buch über ihre Oma, ebenfalls mit dem Titel «Demenz für 
Anfänger». Den folgenden Text über das Sterben ihrer Mutter hat Zora Debrunner eigens für «palliative ch» verfasst. 

Das Sterben meiner Mutter begann am 20. September 
1979. Das war der Todestag meines Bruders. Meine Mutter 
war 28 Jahre alt, fast zehn Jahre jünger als ich heute.

Mein Bruder starb am plötzlichen Kindstod, drei Tage nach 
seiner Geburt, aber ein besonders einfühlsamer Arzt hat 
meiner Mutter an den Kopf geworfen, sie wäre für seinen 
Tod verantwortlich, weil sie Raucherin war. Das hat ihr wohl 
das Herz gebrochen. Nach seinem Tod war sie nicht mehr 
derselbe Mensch wie vorher. All ihre Unbeschwertheit war 
verschwunden.

Meine Mutter war schon als junge Frau dem Alkohol nicht 
abgeneigt. Nach dem Tod meines Bruders aber trank sie ex-
zessiv. Das hat sie ihr Leben gekostet. Ich wusste früh, dass 
sie nicht alt werden wird. Sie auf dieses Thema anzuspre-
chen, war aber unmöglich. Der Tod meines Bruders liess sie 
verhärten. Jedes Jahr, an seinem Geburtstag, zog sie sich 
zurück. Sie betrank sich. Manchmal versuchte sie auch, sich 
umzubringen. Es schien mir, als erdrückte sie die Schuld an 
seinem Tod und als könnte sie es nicht mehr ertragen, wei-
terzuleben und glücklich zu sein.

Der Tod meines Bruders beschäftigte meine Eltern. Ihre Ehe 
ging nach fast zwanzig Jahren zu Bruch. Meine Mutter zog 
aus und begann ein neues Leben. Ich wünschte mir damals 
so sehr, dass sie zur Ruhe kommt. Ich wünschte mir, sie hät-
te eine Therapie begonnen, Hilfe erhalten, ihre traumati-
schen Erlebnisse verarbeitet. 

Im Frühsommer 2007 führten wir ein Telefongespräch. Ich 
stand kurz vor meinem dreissigsten Geburtstag. Meine 
Mutter war meistens alkoholisiert gewesen, wenn ich mit 
ihr redete. Bei diesem Anruf war alles anders. Sie war klar. 
Wir konnten uns alles sagen, was uns belastete. Wir spra-
chen über den Tod des Bruders, unsere Wut und unsere 
Ängste und ihre Trauer. Ich war glücklich. Ich freute mich 
auf viele weitere solch wunderbare Gespräche mit dem 
Menschen, der mich geboren hatte.

Ich fuhr mit meinem damaligen Partner in die Ferien. Als wir 
zurück waren, rief ich meine Mutter an. Ihre Stimme war 
schwammig. Sie konnte sich kaum artikulieren. Ich war ent-

täuscht. War sie schon wieder betrunken? Noch heftiger als 
je zuvor?

Am nächsten Tag landete sie in der Notfallaufnahme. Man 
rief mich an und ich fuhr nach der Arbeit sofort zu ihr. Bei 
der Fahrt wurde mir bewusst, dass ich sie seit mehreren 
Monaten nicht mehr gesehen hatte. Allen Treffen mit mir 
ging sie aus dem Weg. Es gab für alles eine Ausrede. Im Spi-
tal begriff ich auch warum: Sie litt an einer Leberzirrhose 
im Endstadium. Ihr ganzer Körper war senfgelb gefärbt, ihr 
Bauch gewölbt wie bei einer Hochschwangeren. Sie lag lei-
se stöhnend in ihrem Bett. Ich war geschockt. Ich erinnere 
mich, dass ich danach zusammenbrach. Ein Arzt informierte 
mich später kühl, dass meine Mutter sich diesen aktuellen 
Zustand selbst zuzuschreiben hatte. Er teilte mir denn auch 
mit, dass ihr Tod entweder eine Sache von wenigen Stunden 
oder aber höchstens drei Monaten wäre. Die meisten Men-
schen mit ihrer Diagnose würden sanft hinübergleiten. Ich 
bräuchte mir also keine grossen Sorgen zu machen. 

Die Pflege im Spital Frauenfeld war nicht besonders lie-
bevoll. Alkoholiker waren, zumindest im Jahr 2007, keine 
besonders beliebten Patienten. Das bekam meine Mutter 
knallhart zu spüren, nachdem sie sich wieder etwas erholt 
hatte.

Man nannte sie «nicht kooperativ», weil sie keine Spazier-
gänge machen wollte. Dass sie, todkrank und mit Aszites, 
keine Kraft mehr hatte, interessierte die Pflegenden nicht. 
Nach einer Woche wurde meine Mutter in die Psychiatrie 
Littenheid verlegt. Es ging ihr etwas besser und man wollte 
sie wohl nicht mehr auf der Station haben. 

Sie berichtete mir staunend am Telefon, dass sie nun in ei-
ner Gruppentherapie mitmachen würde.

«Weisst du», sagte sie verwundert, «da sind junge Männer, die 
meine Söhne sein könnten. Alle auf Entzug. Und ich da unter 
ihnen. Und dabei brauch ich doch gar keine Therapie mehr.»

In der Psychiatrie blieb sie nur wenige Tage, bis ein weiterer 
Infekt erneut einen Spitalaufenthalt nötig machte. Wieder-
um landete meine Mutter auf der medizinischen Abteilung. 
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Nachdem sie den Infekt gut überstanden hatte, wollte das 
Spital meine Mutter nach Hause entlassen.

Meine Mutter lebte im dritten Stock eines alten Hauses. 
Ohne Lift. Dort wäre sie wohl innerhalb weniger Stunden 
gestorben. Sie hatte immerzu Durst. Und mit ihrer Diag-
nose wäre das sehr gefährlich gewesen. Für Menschen wie 
meine Mutter gab es damals kein Pflegeangebot zu Hause. 
Sie wünschte sich, in ihren eigenen vier Wänden zu sterben. 
Ich konnte das nicht unterstützen. Ich wollte nicht, dass 
meine Mutter in ihrer Wohnung stirbt. Mit Hilfe einer The-
rapeutin setzte ich bei der Stadt eine Gefährdungsmeldung 
auf, damit das Spital meine Mutter nur ja nicht entliess. Ich 
konnte nicht ahnen, was das auslöste. Mit einem Mal waren 
all die beruflichen Helfer auf Zack. Sogar ihre Ansprechper-
son von der Sozialhilfe rief mich an und fragte mich, was 
mir eigentlich einfalle. Nach einigen Gesprächen wurde 
dann klar, dass für meine Mutter ein Platz in einem Pfle-
geheim gesucht würde. Einige Tage später konnte sie dort 
bereits einziehen.

So verbrachte sie die letzten sechs Wochen ihres Lebens 
unter sehr alten Menschen. Ich übertreibe nicht, wenn ich 
sage, dass meine Mutter dort zum ersten Mal liebevoll ge-
pflegt wurde. Junge Pflegende nahmen sich ihrer an. Sie 
cremten ihre trockene Haut ein. Sie lackierten ihre Nägel. Sie 
wurde frisiert, gebadet und verwöhnt. Ich nehme an, mei-
ne Mutter war glücklich. Niemand fragte mehr nach ihrem 
alten Leben. Niemand machte ihr Vorwürfe, weil sie mit 56 
quasi ihren Tod selbst herbeigeführt hatte. Im Pflegeheim 
war sie willkommen und geschätzt, gerade, weil sie unge-
wohnt jung war. 

Wir verbrachten die Zeit, die uns noch blieb, mit Gesprä-
chen. Manchmal sass ich auch einfach nur auf ihrem Bett 
und hielt ihre Hand. Höhepunkte waren bestimmt jene Be-
suche, bei denen ich meine Katze mitbringen durfte. Meine 
Mutter freute sich darüber so sehr. 

Am 16. Oktober 2007 wurde ich frühmorgens an meinem 
Arbeitsplatz angerufen. Meine Mutter lag nun im Sterben. 
Sie war nicht mehr ansprechbar. Ihr Atem ging schwer. Ich 
war dankbar, dass sie eine Patientenverfügung verfasst 
hatte und so dafür gesorgt hatte, dass ich keine Entschei-
dungen mehr treffen musste. Man spritzte ihr Morphium, 
lagerte sie alle paar Stunden um. Selbst in ihren letzten 
Stunden war sie nie ganz alleine. Ich durfte bei ihr bleiben. 
Es dauerte noch fast 36 Stunden, bis sie gehen durfte. 

Als meine Mutter starb, war ich gemeinsam mit meiner 
Oma, ihrer Mutter, an ihrer Seite. 

Zora Debrunner

Zora Debrunner

Fachfrau Betreuung im 
 Behindertenbereich, tätig als 
Gruppenleiterin, Ausbilderin 
und Autorin

itta@bluemail.ch

Blogs und Literatur von Zora Debrunner

Blog über Demenz: demenzfueranfaenger.wordpress.
com 

#pflegeblog: http://forum.helsana.ch/t5/Pflegeblog/
bg-p/pflegeblog

Krimi «Lavinia Morgan» im Vidal Verlag: http://www.
fatimavidal.ch/lavinia-morgan-privatdetektivin-von-
zora-debrunner-vidal-verlag/

Kurzgeschichte in «Tausend Tode schreiben» im 
Frohmann Verlag: http://frohmannverlag.tumblr.com/
post/103971172641

Das Buch «Demenz für Anfänger» erscheint im Juli 
2015 bei Ullstein / List: http://www.ullsteinbuch-
verlage.de/nc/buch/details/demenz-fuer-anfaen-
ger-9783548612782.html
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NETZWERK

Erster Preis des Silver Awards für den Palliative-
Care-Begleitdienst der Reformierten Landeskirche 
Aargau
Unter dem Motto «60 plus – es tut sich was!» fand am 25. April in Aarau der dritte kantonale Alterskongress statt. Im 
Rahmen des Kongresses wurden Projekte prämiert, die in der Aargauer Alterspolitik zur Nachahmung und Weiterent-
wicklung animieren. Der erste Preis ging an den kantonalen Palliative-Care-Begleitdienst der Reformierten Landes-
kirche Aargau.

Am dritten Alterskongress wurde zum zweiten Mal der Sil-
ver Award für inspirierende Projekte und Ideen im Alters-
bereich verliehen. Zwölf aus insgesamt 28 eingereichten 
Projekten wurden von einer Jury aus Fachpersonen und 
Vertretungen von Altersorganisationen ausgewählt und 
konnten sich in Workshops vorstellen. Von den Präsentati-
onen ausgehend wurde über die aktuelle Umsetzung und 
Weiterentwicklung der Aargauer Alterspolitik diskutiert.

Der Palliative-Care-Begleitdienst der Reformierten Landes-
kirche Aargau (www.palliative-begleitung.ch) gewann den 
mit 5000 Franken dotierten ersten Preis. Besonders beein-
druckt hat die Jury, wie viele Menschen unabhängig vom 
Alter begleitet werden. Dabei setzt die Reformierte Landes-
kirche auf freiwilliges Engagement in einer durchdachten 
Struktur, eine sorgfältige Ausbildung und die Vernetzung 
mit lokalen Fachpersonen.

Regierungsrätin Susanne Hochuli, Vorsteherin des Departe-
ments Gesundheit und Soziales, betonte, dass es nur dank 
dem gemeinsamen Engagement von Gemeinden, Organi-

sationen und privaten Initiativen möglich sei, die Alters-
politik in konkreten Lebensumständen zu verankern, was 
letztlich Lebensqualität bedeute. Diese breite Beteiligung 
habe sich in den vergangenen Jahren noch verfestigt und 
sei damit ein tragfähiges Netz geworden, um noch mehr 
aufzunehmen. 

Palliative Care in der Reformierten Landeskirche

Das Engagement für Palliative Care und Begleitung wurde 
2010 von der Synode der Reformierten Landeskirche Aargau 
beschlossen und wird mit jährlich 120 000 Franken finan-
ziert. Palliative Care und Begleitung bietet qualifizierte In-
formation und Beratung über Palliative Care an und bildete 
im Rahmen des Ausbildungsprogrammes bereits 260 Frei-
willige sowie Fachpersonen aus.

Der kantonale Palliative-Care-Begleitdienst entlastet, un-
terstützt und begleitet schwerkranke und sterbende Men-
schen und ihre Angehörigen flächendeckend im ganzen 
Kanton. 120 ausgebildete Freiwillige sind in 14 Regional-
gruppen tätig und einer kantonalen Einsatzzentrale an-
geschlossen. 2014 wurden rund 5500 Stunden Einsatz bei 
schwerkranken und sterbenden Menschen geleistet. 

Informationsdienst der Reformierten Landeskirche Aargau

Der Palliative-Care-Begleitdienst der Reformierten Landes-

kirche Aargau gewann den mit 5000 Franken dotierten 

ersten Preis des Silver Awards.  
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DAS HAT MICH BEWEGT …

Der eiserne Wille einer jungen Mutter 
Frau J., 35-jährig, kam Mitte Februar zu uns, sie war vorher 
in einem Nachbarspital, wo sich die ausgedehnten Metas-
tasen trotz Chemotherapie sehr aggressiv vermehrten. Frau 
J. litt an einem Adenokarzinom am rektosigmoidalen Über-
gang mit Lymphknotenmetastasen, Ovarialmetastasen, 
einer ausgedehnten Peritonealkarzinose und Skelettmeta-
stasen. Als die Patientin eintraf, begann einer der Fälle, die 
einen bleibenden Eindruck hinterlassen. Neben der medi-
zinischen Komplexität hat mich vor allem die Willenskraft 
dieser jungen Mutter beeindruckt und wie sie sich mit letz-
ter Kraft um ihre Kinder gekümmert hat.

Die Patientin traf vormittags mit dem Rettungsdienst bei 
uns ein. Der Allgemeinzustand war instabil, weshalb wir uns 
für ein Einzelzimmer entschieden. Bei der Ankunft fühlte 
sich Frau J. erschöpft, hatte Schmerzen und Dyspnoe. So-
bald die ärztlichen Verordnungen erledigt waren, starteten 
wir die Schmerztherapie mittels PCA-Pumpe. Die Schmerz-
problematik konnte so vorerst in den Griff bekommen 
werden. Für die Dyspnoe bekam sie noch Sauerstoff. Frau 
J. fühlte sich sehr schwach auf den Beinen und brauchte 
selbst für kurze Strecken Begleitung. Für längere Distanzen 
war sie auf einen Rollstuhl angewiesen. Für die Patientin 
war die Homöopathie ein wichtiger Bestandteil ihrer The-
rapie. Alle zwei Stunden nahm sie Tropfen gegen die Sym-
ptome ein, auch nachts wollte sie dafür geweckt werden. 

Im Laufe des ersten Tages kamen ihre Angehörigen, die ihr 
Stofftiere und sehr viele Lebensmittel brachten. Um diese 
Lebensmittel im Zimmer aufzubewahren, wurde für sie 
 extra ein Kühlschrank installiert. Eine Entsaftungsmaschine 
fand in diesem kleinen Zimmer auch noch ihren Platz. Frau 
J. ernährte sich vegan und das Aussehen hatte für sie bis 
zuletzt einen hohen Stellenwert. 

Frau J. hatte immer viel Besuch, so dass ihr Zimmer oft sehr 
voll war. Sie lebte mit ihrem Vater und ihren zwei Söhnen 
zusammen. Die Kinder sind sechs und acht. Die Beziehung 
unter den Angehörigen war sehr eng, doch der Lebenspart-
ner der Patientin war von dieser innigen Beziehung ausge-
schlossen. Er ist nicht der leibliche Vater der Kinder und hat 
eine sehr dominante Persönlichkeit, manchmal konnte er 
seine Aggressionen nur schwer unter Kontrolle halten. 

In den kommenden Tagen wurde Frau J. immer schwächer, 
immer kurzatmiger und brauchte immer mehr Unterstüt-
zung bei der Körperpflege. Trotzdem wurde mir durch ihren 
Lebenspartner im Spätdienst verkündet, dass Frau J. unsere 
Abteilung bald verlassen und in eine homöopathische Kli-
nik im Tessin verlegt würde. Das ganze Team war ziemlich 
verblüfft, schliesslich war der Allgemeinzustand von Frau J. 
deutlich zu schlecht, um eine solche Reise auf sich zu neh-
men. Die andere Frage, die sich uns stellte, war, ob Frau J. 
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die Verlegung wirklich selber wollte oder ob dieser Wunsch 
nach einer letzten Chance nicht eher von ihrem Partner 
kam. Da Frau J. uns aber versicherte, dass sie dies auch wol-
le, konnten wir ihr nicht im Weg stehen. Als diese Thematik 
auftrat, berichtete uns ein Team-Kollege, der besagte Klink 
kennt , dass die Patienten dort sehr selbständig sein müss-
ten und die Pflege nicht gewährleistet werden könne. Nun 
schaltete sich der leitende Arzt ein und nahm Kontakt mit 
der Klinik auf. Bis dahin verlangte diese keinen Verlegungs-
rapport oder sonstige Auskünfte. Der Arzt klärte die Verant-
wortlichen in der Tessiner Klinik über den Zustand der Pati-
entin auf, worauf diese entschieden, Frau J. abzulehnen. So 
blieb die Patientin bei uns und man konnte richtig spüren, 
wie froh sie eigentlich war, nicht ins Tessin verlegt zu wer-
den, sondern die Zeit, die ihr noch blieb, mit ihren Kindern 
geniessen zu können. 

Der Zustand der Patientin verschlechterte sich weiterhin 
und die Dyspnoeattacken, die mit grosser Angst verbun-
den waren, traten nun in regelmässigen Abständen auf. 
Frau J. hatte eine enorm starke Willenskraft und wollte un-
bedingt leben. Doch wurde sie nachts immer wieder von 
ihrer Angst geplagt, deshalb wurde darauf geachtet, dass 
immer jemand bei ihr sein konnte. Mal übernachtete der 
Lebenspartner bei ihr, mal der Vater. Eines Nachts aber, als 
keiner der Angehörigen bei ihr übernachten konnte, ver-
schlechterte sich ihr Zustand derart rapide, dass man ent-
schied den Lebenspartner zu informieren. Alkoholisiert und 
sehr  aggressiv erschien er auf unserer Abteilung. Diese Si-
tuation war für die zuständige Nachtwache sehr belastend, 
auch wenn er sich am darauf folgenden Tag entschuldigte. 
Frau J. erholte sich von dieser Nacht, und es war sehr be-
eindruckend zu sehen, was für eine Willenskraft diese junge 
Frau hatte. Ihr Körper war schwach, doch ihr Wille war noch 
immer stark. Vor allem wegen der Kinder, die keinen leibli-
chen Vater mehr haben. Die zwei Söhne kamen regelmässig 
vorbei, und es war berührend zu sehen, wie liebevoll sich die 
junge, aber kranke Mutter um sie kümmerte. Sie nahm all 
ihre Kräfte zusammen und konnte so zwei Stunden voll und 
ganz für ihre Kinder da sein. Meistens sassen sie zu dritt im 
Zimmer an einem Tisch und spielten Karten. 

Frau J. beschäftigte sich intensiv damit, was mit ihren Kin-
dern passieren würde, wenn sie nicht mehr lebt. Sie führte 
viele Gespräche mit Psychologen, aber auch mit uns Pfle-
genden. Frau J. schaltete einen Anwalt ein, um das Sorge-
recht zu regeln. Es war der klare Wunsch der Mutter, dass 
ihr Vater das Sorgerecht bekommen sollte. Sie wollte auf 
alle Fälle verhindern, dass sich plötzlich die Familie ihres Ex-
Mannes das Sorgerecht erkämpft, da diese sich auch vorher 
nicht um die Söhne gekümmert habe. Frau J. vereinbarte 
einen Termin mit ihrem Anwalt, um diese Fragen zu regeln. 
Der Allgemeinzustand verschlechterte sich nun allerdings 
stark, so dass die Familie entschied den Termin vorzuholen. 
Frau J. war an diesem Tag kaum ansprechbar und wir alle 

fragten uns, ob sie es überhaupt bis zum Termin schaffen 
würde. Doch Punkt 16 Uhr, als der Anwalt da war, sass Frau 
J. im Rollstuhl und konnte das Sorgerecht für ihre Kinder re-
geln. Es ist wirklich ein Wunder, was der Wille einer Person 
noch alles ermöglicht, wenn der Körper schon längst nicht 
mehr kann. 

Die Nächte wurden nun immer schlimmer und wir began-
nen mit einer temporären Sedation. Als ich eines Morgens 
zum Frühdienst erschien, wurde die Dosis bereits reduziert 
und ich fuhr sie im Verlauf des Vormittags noch weiter hi-
nunter. Dies war der ausdrückliche Wunsch von Frau J., da 
sie den Tag hindurch wach sein wollte. Ihre Mutter war die 
ganze Nacht bei ihr und wurde morgens durch die Schwes-
ter abgelöst. Die Situation belastete die Familie sehr und 
es fanden mehrere Gespräche zwischen den Angehörigen 
und dem interprofessionellen Team statt. Frau J. erwachte, 
als die Dormicum-Wirkung langsam nachliess. Wie immer 
wollte sie nach dem Erwachen gleich gewaschen und ange-
zogen werden, was ich zusammen mit der Schwester auch 
machte. Frau J. hatte an diesem Morgen extreme Dyspnoe 
und äusserte auch starke Schmerzen zu haben, weshalb ich 
in regelmässigen Abständen einen Bolus auslöste. Frau J. 
legte sich zurück ins Bett und schlief ein paar Minuten spä-
ter im Beisein ihrer Schwester und von mir für immer ein. 

Mich bewegte es sehr, wie die Familie sich nach ihrem Tod 
um die Kinder gekümmert hat. Die Kinder wurden zu Hau-
se über die traurige Nachricht informiert und kamen am 
späteren Nachmittag auf der Abteilung vorbei, wo zuerst 
Gespräche mit Psychologen geführt wurden. Später gingen 
alle zusammen zu Frau J. ins Zimmer. Die soeben verstor-
bene junge Mutter trug Kleider, die ihre Kinder ausgesucht 
hatten, und sie sah wunderschön aus. 

Laura Bechter 

Laura Bechter 

Dipl. Pflegefachfrau HF
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La volonté de fer d’une jeune mère
Madame J., âgée de 35 ans, est arrivée chez nous à la mi-fé-
vrier. Elle avait été hospitalisée auparavant dans un hôpital 
voisin où ses métastases étendues malgré une chimiothé-
rapie s’étaient multipliées de façon agressive. Madame J. 
souffrait d’un adénocarcinome de la charnière recto sig-
moïdien avec des métastases ganglionnaires, de métas-
tases aux ovaires, d’un carcinome péritonéal et de métas-
tases au squelette. L’admission de la patiente a été le début 
d’un de ces cas qui laisse une impression durable. Outre la 
complexité médicale, ce qui m’a particulièrement impres-
sionnée c’était la volonté de cette jeune mère et sa façon de 
s’occuper de ses enfants en mobilisant ses dernières forces.

La patiente est arrivée chez nous dans la matinée avec le 
service de secours. Son état général était instable, c’est 
pourquoi nous avons décidé de lui donner une chambre à 
un lit. À son arrivée, madame J. se sentait épuisée, ressen-
tait des douleurs et souffrait de dyspnée. Après l’exécution 
des ordonnances médicales, nous avons commencé avec le 
traitement contre la douleur en utilisant une pompe PCA 
(Patient Controlled Analgesia). Dans un premier temps, on 
a pu ainsi traiter efficacement les problèmes de douleur. 
Pour la dyspnée, la patiente a reçu de l’oxygène. Madame 
J. se sentait très faible sur ses jambes et avait besoin d’un 
accompagnement même pour les courtes distances. Pour 
de plus longues distances, elle était obligée de se déplacer 
en fauteuil roulant. Pour cette patiente âgée de 35 ans, l’ho-
méopathie constituait une partie importante de la théra-
pie. Toutes les deux heures, elle prenait des gouttes contre 
les symptômes et même la nuit, elle voulait être réveillée 
pour les prendre. Au cours du premier jour, ses proches sont 
venus lui rendre visite et lui ont apporté ses animaux en 
peluche et beaucoup de nourriture. Pour pouvoir conserver 
ces produits alimentaires dans la chambre, on a fait instal-
ler spécialement pour elle un réfrigérateur. Un robot de cui-
sine pour extraire les jus de fruits a même encore trouvé sa 
place dans cette petite chambre. Madame J. suivait un ré-
gime végétalien et son apparence a eu pour elle une grande 
valeur jusqu’à la fin. 

Madame J. avait toujours beaucoup de visiteurs de telle 
sorte que sa chambre était souvent bondée. Elle vivait avec 
son père et ses deux fils. Les deux enfants sont âgés de six 
et huit ans. Les liens entre les membres de la famille étaient 
très étroits, mais le partenaire de la patiente était exclu de 
cette relation profonde. Il n’est pas le père biologique des 
enfants et a une personnalité très dominante. Parfois, il ne 
pouvait contrôler ses agressivités qu’avec grande difficulté. 

Dans les jours suivants, madame J. est devenue de plus en 
plus faible, toujours plus à court de souffle et une aide était 
de plus en plus nécessaire pour assurer ses soins corporels. 

Néanmoins, son partenaire m’a annoncé durant mon ser-
vice du soir que madame J. quitterait bientôt notre unité 
et serait transférée dans une clinique homéopathique dans 
le Tessin. Toute l’équipe était assez stupéfaite. Finalement, 
l’état général de madame J. était clairement trop mauvais 
pour entreprendre un tel voyage. L’autre question qui se 
posait à nous était de savoir si madame J. voulait vraiment 
elle-même le transfert ou si c’était plutôt le souhait du par-
tenaire d’avoir une dernière chance. Mais comme madame 
J. nous a assuré qu’elle le voulait aussi, nous ne pouvions 
pas l’en empêcher. Lorsque cette question du transfert a 
été soulevée, nous avions dans notre équipe un collègue 
qui connaissait la clinique en question. Il nous a rapporté 
que les patients qui y étaient admis devaient être très auto-
nomes et que les soins ne pouvaient pas être assurés. C’est 
alors que le médecin-chef est intervenu et a pris contact 
avec la clinique. Jusqu’alors, celle-ci n’exigeait ni rapports 
pour les transferts ni autres informations. Le médecin a in-
formé les responsables de la clinique tessinoise de l’état de 
la patiente, ce qui a entraîné le refus de l’admission de ma-
dame J.. C’est ainsi que la patiente est restée chez nous et 
que nous avons pu sentir à quel point elle était finalement 
contente de ne pas être transférée dans le Tessin, mais de 
pouvoir profiter du temps qui lui restait avec ses enfants. 

L’état de la patiente a continué à se détériorer et des at-
taques de dyspnée qui était associées à une grande peur 
surgissaient à intervalles réguliers. Madame J. avait une 
forte volonté et voulait absolument vivre. Mais durant la 
nuit, elle ne cessait d’être en proie à la peur, c’est pourquoi 
nous avons veillé à ce que quelqu’un puisse toujours être 
avec elle. Soit le partenaire passait la nuit auprès d’elle, soit 
son père. Mais une nuit où aucun membre de sa famille ne 
pouvait rester avec elle, son état de santé s’est détérioré si 
rapidement que nous avons décidé d’en informer le parte-
naire. Ivre et très agressif, celui-ci s’est présenté dans notre 
unité. Cette situation était très stressante pour la personne 
chargée de la surveillance nocturne, même si le partenaire 
s’est excusé le jour suivant. Madame J. a récupéré après 
cette nuit-là et c’était très impressionnant de voir quelle 
volonté possédait cette jeune femme. Son corps était faible, 
mais sa volonté était encore forte. Surtout à cause des en-
fants qui n’avaient plus de père biologique. Les deux fils 
sont venus régulièrement et c’était touchant de voir avec 
quelle affection la jeune mère pourtant malade s’occupait 
d’eux. Elle mobilisait toutes ses forces et pouvait consacrer 
deux heures entières à ses enfants. La plupart du temps, 
ils étaient assis tous les trois dans la chambre autour d’une 
table et jouaient aux cartes. 

Madame J. s’est beaucoup préoccupée de l’avenir de ses 
enfants quand elle ne serait plus en vie. Elle a eu beaucoup 
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d’entretiens avec des psychologues et également avec nous, 
les infirmières. Madame J. a engagé un avocat pour régler 
la garde des enfants. C’était le souhait clairement exprimé 
de la mère de confier le droit de garde à son père. Elle vou-
lait éviter à tout prix que la famille de son ex-mari obtienne 
par une lutte juridique le droit de garde parce que celle-ci ne 
s’était pas occupée auparavant des fils. Madame J. a convenu 
d’un rendez-vous avec son avocat pour régler ces questions. 
Son état général s’est alors fortement détérioré au point que 
la famille a décidé d’avancer le rendez-vous. Le jour venu, 
madame J. était à peine capable de communiquer et nous 
nous sommes tous demandé si elle pourrait tenir jusqu’au 
rendez-vous. Mais à 16 heures précises, quand l’avocat s’est 
présenté, madame J. était assise dans son fauteuil roulant et 
a pu régler la garde de ses enfants. C’est vraiment un miracle 
tout ce que la volonté d’une personne peut encore permettre 
alors que le corps n’en peut plus depuis longtemps. 

Les nuits se succédaient et s’aggravaient. Nous avons com-
mencé à administrer temporairement un sédatif. Quand un 
matin, j’ai pris la relève de l’équipe de nuit, on avait déjà 
réduit la dose et je l’ai encore diminuée dans le courant de 
la matinée. C’était la volonté expresse de madame J. car elle 
voulait rester éveillée toute la journée. Sa mère avait passé 

toute la nuit avec elle et elle a été remplacée par la sœur le 
lendemain matin. La situation était extrêmement difficile 
pour les proches et plusieurs entretiens ont eu lieu entre 
les membres de la famille et l’équipe interprofessionnelle. 
Madame J. s’est réveillée quand les effets du somnifère 
Dormicum se sont lentement estompés. Comme toujours, 
elle voulait être lavée et habillée immédiatement après le 
réveil. C’est ce que j’ai fait avec la sœur. Ce matin-là, ma-
dame J. avait une dyspnée extrême et se plaignait d’avoir 
de fortes douleurs. C’est pourquoi j’ai administré un bolus 
à intervalles réguliers. Madame J. s’est remise au lit et s’est 
endormie peu après pour toujours en présence de sa sœur 
et de moi-même. 

Cela m’a beaucoup touchée de voir comment la famille s’est 
occupée des enfants après sa mort. Les enfants ont été 
informés de la triste nouvelle à la maison et ils sont venus 
en fin d’après-midi dans l’unité où ont d’abord eu lieu des 
entretiens avec des psychologues. Plus tard, tous se sont 
rendus dans la chambre de madame J.. La jeune mère ré-
cemment décédée portait les vêtements qu’avaient choisis 
ses enfants et elle était magnifique. 

Laura Bechter  
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La volontà di ferro di una giovane madre
La Signora J., 35enne, arrivò da noi a metà febbraio, si trova-
va prima in un ospedale limitrofo dove le estese metastasi 
si erano moltiplicate nonostante una chemioterapia molto 
aggressiva. La Signora J. soffriva di un adenocarcinoma alla 
giunzione retto-sigmoidea con metastasi ai nodi linfatici, 
metastasi ovariche, un’estesa carcinosi peritoneale e meta-
stasi scheletriche. Quando arrivò la paziente, cominciò uno 
di quei casi che erano destinati a lasciare un’impressione 
difficilmente cancellabile. Oltre alla complessità medica mi 
ha soprattutto colpito la forza di volontà di questa giovane 
madre e il modo in cui si è occupata dei suoi bambini con le 
sue ultime forze.

La paziente arrivò da noi una mattina con i servizi di soc-
corso. Lo stato generale era instabile, cosa che ci fece de-
cidere per una camera singola. Al suo arrivo la Signora J. si 
sentiva esausta, aveva dolori e soffriva di difficoltà respira-
torie (dispnea). Appena furono evase le prescrizioni medi-
che, cominciammo la terapia del dolore tramite una pompa 
PCA. In questo modo fummo in grado di alleviarle il dolore. 
Per le difficoltà respiratorie ricevette inoltre dell’ossigeno. 
La Signora J. si sentiva molto debole e abbisognava di aiu-
to per camminare anche per piccoli tratti. Per distanze più 
lunghe doveva far affidamento ad una sedia a rotelle. Per 
la 35enne l’omeopatia rappresentava un’importante parte 
integrante della terapia. Ogni due ore prendeva delle gocce 
per combattere i sintomi, e voleva essere svegliata anche di 
notte per prenderle. Nel corso del primo giorno arrivarono 
i parenti che le portarono degli animaletti di peluche e di-

versi generi alimentari. Per poter conservare questi alimenti 
fu installato un refrigerante nella camera appositamente 
per lei. Nella piccola cameretta si trovò anche lo spazio per 
installare una centrifuga per spremute. La Signora J. si ali-
mentava in modo vegano e il suo aspetto era per lei di fon-
damentale importanza e lo rimase fino alla fine.

La Signora J. aveva sempre molte visite, di modo che la sua 
camera era spesso molto piena. Viveva insieme al padre e 
ai suoi due figli. I bambini avevano sei e otto anni. La rela-
zione con i parenti era molto stretta, mentre il compagno 
della paziente era escluso da questa relazione molto intima. 
Non era il padre dei bambini e aveva una personalità molto 
dominante, faceva fatica a volte a tenere sotto controllo la 
sua aggressività.

Nei giorni seguenti la Signora J. divenne sempre più debole, 
il fiato sempre più corto e abbisognava sempre più di aiuto 
nella cura del corpo. Nonostante questo, il suo compagno 
mi annunciò durante il turno serale che la Signora J. avrebbe 
presto lasciato il nostro reparto per farsi ricoverare in una 
clinica omeopatica in Ticino. Tutto il team era sconcertato, 
in quanto lo stato della Signora J. era troppo peggiorato per 
prendere in considerazione un simile viaggio. La domanda 
che nacque spontanea era se la Signora J. desiderasse di sua 
volontà questo trasferimento o se questo desiderio di un’ul-
tima possibilità non scaturisse piuttosto dal suo compa-
gno. La Signora J. ci rassicurò però che anche lei desiderava 
questo spostamento e quindi non potevamo proibirglielo. 
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Quando uscì questa tematica nel nostro gruppo di lavoro, 
avevamo un collega che conosceva questa clinica. Ci riferì 
che lì i pazienti dovevano essere molto autonomi e che la 
cura non poteva essere garantita. A quel punto intervenne 
il medico capo e prese contatto con la clinica. Questa clinica 
non aveva fino a quel momento richiesto nessun rappor-
to di trasferimento né altre informazioni. Il medico chiarì ai 
responsabili della clinica in Ticino in che stato si trovasse la 
paziente e dopo questi chiarimenti i responsabili della clini-
ca decisero di non accettare la Signora J.. La paziente rimase 
così da noi e si poteva chiaramente percepire quanto lei si 
sentisse sollevata di non dover essere trasportata in Ticino 
e di poter invece godere del tempo che le rimaneva insieme 
ai suoi figli.

Lo stato della paziente continuò a peggiorare e gli attacchi 
di dispnea, che le provocavano anche una grande paura, 
accadevano ormai a intervalli regolari. La Signora J. aveva 
un’enorme forza di volontà e voleva assolutamente conti-
nuare a vivere. Però di notte la paura la attanagliava sempre 
più, per cui facemmo in modo che ci fosse sempre qualcu-
no accanto a lei. A volte era il suo compagno a passare la 
notte presso di lei, a volte il padre. Una notte però in cui 
nessuno dei parenti aveva potuto passare la notte con lei, 
il suo stato peggiorò così rapidamente che decidemmo di 
informare il suo compagno. Lui arrivò al nostro reparto in 
stato di ebrezza e molto aggressivo. Questa situazione fu 
molto pesante per il sorvegliante notturno, anche se poi 
l’uomo si scusò il giorno seguente. La Signora J. si riprese 
da questa nottata ed era veramente impressionante vedere 
quanta forza di volontà possedesse quella giovane donna. Il 
suo corpo era debole, ma la sua volontà era sempre ferrea, 
soprattutto per i suoi figli che non avevano più un padre. 
I due figli passavano regolarmente a trovarla, ed era com-
muovente vedere come questa giovane madre ammalata si 
occupasse amorevolmente dei propri figli. Raccoglieva tutte 
le sue forze e riusciva così ad essere presente per due ore 
intere per i propri figli. Per lo più sedevano tutti e tre ad un 
tavolo e giocavano a carte.

La Signora J. si preoccupava molto di cosa sarebbe successo 
ai bambini dopo la sua morte. Fece diversi colloqui con psi-
cologi, ma anche con noi infermieri. La Signora J. chiamò an-
che un avvocato per regolare il diritto di custodia dei bam-

bini. La madre desiderava chiaramente che la custodia dei 
bambini fosse affidata a suo padre. Voleva evitare a tutti i 
costi che la famiglia dell’ex-marito pretendesse improvvisa-
mente il diritto di custodia, visto che in passato non si era 
mai interessata in alcuno modo ai figli. La Signora J. fissò 
un appuntamento con l’avvocato per regolare tutte queste 
questioni. Purtroppo lo stato di salute della Signora J. peg-
giorò così rapidamente che la famiglia decise di anticipare 
questo appuntamento. La Signora J. quel giorno era a mala-
pena in grado di parlare e tutti ci chiedevamo se ce l’avesse 
fatta fino all’appuntamento. Però alle 16 in punto, quando 
arrivò l’avvocato, la Signora J. era seduta nella sua sedia a 
rotelle e fu in grado di regolare la questione dell’affidamen-
to dei bambini. È veramente impressionante osservare cosa 
si è in grado di ottenere con la forza di volontà, anche quan-
do il corpo oramai non ce la fa più.

Le notti cominciarono a diventare sempre più difficoltose 
e cominciammo ad amministrare temporaneamente un 
sedativo. Quando un giorno cominciai il turno del matti-
no, la dose era già stata ridotta e nel corso della mattinata 
venne ulteriormente diminuita. La Signora J. aveva infatti 
chiaramente espresso il desiderio di voler rimanere sveglia 
durante il giorno. Sua madre l’aveva vegliata tutta la notte e 
la sorella le si era avvicendata al mattino. La situazione era 
molto pesante per la famiglia e ci furono diversi colloqui tra 
i famigliari e il team interprofessionale. La Signora J. si sve-
gliò appena l’effetto del Dormicum si attenuò. Come al so-
lito volle essere lavata e vestita appena fu sveglia, cosa che 
feci insieme alla sorella. La Signora J. quella mattina aveva 
dei forti attacchi di dispnea e disse di avere forti dolori, per 
cui a intervalli regolari le somministravo l’antidolorifico. La 
Signora J. si sdraiò poi nel letto e qualche minuto dopo si 
addormentò per sempre in presenza di sua sorella e di me.

Mi ha molto commosso il modo in cui la famiglia si occupò 
dei bambini dopo la sua morte. Ai bambini venne data la 
triste notizia a casa loro e passarono nel pomeriggio nel re-
parto, dove ebbero dapprima dei colloqui con gli psicologi. 
Più tardi andarono tutti assieme nella camera della Signora 
J. La giovane madre appena morta portava i vestiti che ave-
vano scelto i suoi figli ed era semplicemente meravigliosa.

Laura Bechter
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Markus Biedermann, Sandra Furer-Fawer und 
 Herbert Thill, «Smoothfood – 5 Sterne für die 
Heimküche» 

Dieses Buch ist feine Kost. Kreiert von Autoren, die leiden-
schaftlich gerne Feinkost erschaffen, welche auch von Men-
schen mit Kau- und Schluckbeschwerden genossen werden 
kann. Gedacht für Heimleiter, Köche und Pflegepersonen, 
die betagten oder kranken Menschen in Heimen oder Spi-
tälern durch Essen eine verbesserte Lebens- und Erlebens-
qualität verschaffen möchten. Dabei wird die klassische 
Nahrungsverarbeitung kombiniert mit Elementen der mo-
dernen Molekularküche. Rohe, gegarte, frische oder gefro-
rene hochwertige Nahrungsmittel werden durch Schnei-
den, Mixen, Passieren, Pacossieren* oder Aufschäumen und, 
wenn nötig, durch Anreicherung natürlicher Geliermitteln 
in eine geschmeidige Form gebracht, ohne dabei ihre er-
nährungsphysiologische Hochwertigkeit einzubüssen. Bei 
dieser Zubereitungsform bleiben nicht nur Geschmacks- 
und Aromastoffe in hoher Qualität erhalten, die Konsistenz 
und die Darreichungsform ermöglichen auch eine gesunde 
Ernährung und ein sinnliches Erlebnis für die betroffenen 
Menschen. 

Die Autoren Markus Biedermann und Herbert Thill, selber 
tätig als Köche, Küchenchefs und Heimleiter in Alters- und 
Pflegeheimen, haben durch Kreativität und den Einsatz von 
alten und neuen Technologien (z.B. Whiperflaschen und 
Pacojet) die Entwicklung von Smoothfood initiiert. Für sei-
ne Innovationen in der Heimküche und sein Engagement 
zugunsten von Alzheimer-Patienten wurde Markus Bieder-
mann in Deutschland und in der Schweiz mehrfach ausge-
zeichnet. 

Das Buch «Smoothfood – 5 Sterne für die Heimküche» ist 
in drei Teile gegliedert. Im ersten Teil führt die Logopädin 
Sandra Furer-Fawer in das Thema der Kau- und Schluckstö-
rungen ein. Die physiologischen Abläufe beim Schluckvor-
gang werden dargestellt und praktische Übungen leiten 
den Leser an, sich das Schlucken – auch ein erschwertes 
Schlucken – am eigenen Leibe bewusst zu machen. Es ist 
interessant, die auf unterschiedliche Ziele abgestimmten 
Therapieverfahren aus der Perspektive einer Logopädin 
kennenzulernen. In diesem recht ausführlichen Abschnitt 
hätte ich jedoch gerne noch mehr Details zu den Abläufen 
erfahren, damit solche Übungen, wie die Autorin es anregt, 
auch durch die Pflege angeleitet oder durchgeführt werden 
können. 

In einem weiteren Abschnitt werden der Sinn und die An-
wendung moderner Hilfsmittel zur Essensaufnahme auf-

gezeigt und, sehr hilfreich, teilweise auf Fotos dargestellt. 
Gerne hätte ich alle vorgestellten Utensilien auf Bildern be-
trachtet. Doch die Angaben zu den Herstellern geeigneter 
Hilfsmittel sowie Tipps zur Eigenherstellung machen diesen 
Teil wieder sehr konkret und umsetzbar. Eindrücklich wird 
abschliessend aufgezeigt, wie wichtig die Beziehung und 
die Haltung zum Heimbewohner oder Spitalpatienten wäh-
rend des intimen Akts der Essenseingabe ist. Es wird klar, 
wie unverzichtbar es ist, dass jede (Pflege-)Person geschult 
wird, eine assistierte Essensaufnahme richtig vorzubereiten 
und durchzuführen. 

Im zweiten Teil des Buches werden von Markus Biedermann 
interessante Informationen über den Geruchssinn und die 
Geschmacksempfindungen und deren Bedeutung für die 
Heimküche behandelt. Dabei geht er auch kurz auf die The-
men Esskultur, Biographie und Geschmacksstörungen ein. 
Anschliessend wird eine Übersicht über die verschiedenen 
Formen der gesunden Ernährung, der Diäten bei Stoffwech-
selstörungen und speziellen Ernährungsformen wie vegeta-
rische oder vegane Kost vorgestellt. In übersichtlichen Ta-
bellen werden schliesslich die Kostformen (normale, leichte, 
gewürfelte, pürierte, passierte, Schaum-Kost und Finger-
food) und deren Indikation dargestellt, was insbesondere 
für Laien auf diesem Gebiet einen guten Einblick verschafft.

Es wird dem Leser bewusst gemacht, dass die Entschei-
dung zu einer Sonderkostform jeweils nur eine zeitlich be-
schränkte Lösung ist und regelmässig überprüft werden 
muss, ob nicht zu einer festeren Form von Speisen überge-
gangen werden könnte. 

Im dritten Teil des Buches werden an Hand von zwei Menüs 
Beispiele aufgezeigt, wie feine Normalkost auch als Finger-
food oder in gehackter, pürierter oder passierter Form in 
appetitliche Häppchen verarbeitet werden können und so 
Menschen mit Kau- und Schluckbeschwerden eine sichere 
und genussvolle Nahrungsaufnahme ermöglichen. Für die 
komplette Anwendung von Smoothfood zu Hause könnte 
der Aufwand eventuell eine Barriere bedeuten. Einzelne Ele-
mente, beispielsweise leckere Cremes, Suppen, Fingerfood 
Häppchen oder einfach herzustellende Früchte- und Gemü-
seschäume können jedoch ohne weiteres auch in der heimi-
schen Küche hergezaubert werden.

Das Auge isst mit. So ist eines der Highlights dieses Buches 
auch die bildliche Darstellung der vorgeschlagenen Gerich-



60 palliative ch · 2-2015

te, bei deren Anblick der Leser unweigerlich Lust hat, nach-
zukochen und hinein zu beissen. Die allgemeine Gestaltung 
der Texte, Tabellen und Rezepte in übersichtlichen, farbko-
dierten Abschnitten machen dieses Buch zu einem ange-
nehmen Lese- und Nachschlagwerk. 

Esther Schmidlin

* «Pacossieren» (Verb ist abgeleitet vom Küchengerät «Pac-
cojet») nennt man das innovative Verfahren, das tiefgefro-
rene Zutaten direkt und ohne Auftauen zu einer einmalig 
feinen Konsistenz püriert und somit einen intensiven, na-
türlichen Geschmack bewahren kann.

Markus Biedermann, Sandra Furer-Fawer und 
Herbert Thill

«Smoothfood – 5 Sterne für die Heimküche»
Lambertus-Verlag Freiburg i.Br., 2010, 192 S., 
ISBN 978-3-7841-1975-5, 25,90 Euro.

Das Unplanbare planen
Aspekte rund um Entstehung und Umsetzung von Patientenverfügungen

Fachtagung, 25. Juni 2015 
9 bis 16 Uhr, Alterszentrum Hottingen, Zürich

Unter Mitwirkung von Prof. Dr. iur. utr. B. Tag, PD Dr. S. Peng-Keller, 
Dr. med. B. Federspiel, PhD D. Bürgi, Dr. med. R. Kunz, Dr. med. A. Weber, 
lic. phil. R. Abbruzzese und anderen. 
Information und Anmeldung unter www.pallnetz.ch/fachtagung.

Partner:

ANZEIGE
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PALLIOSCOPE 

Fiona Randall und Robin S. Downie, «Philo-
sophie der Palliative Care. Philosophie – Kritik – 
 Rekonstruktion»

Auf gut 200 Seiten befasst sich das Buch in einer spannen-
den Auseinandersetzung kritisch mit der Palliative Care, 
ihren Grundgedanken und wie diese heutzutage gelebt 
werden. Vorauszuschicken ist, dass die beiden Autoren Bri-
ten sind und sie die Palliative Care als Teil des britischen 
Gesundheitswesens ausleuchten. Die Grundlage ihrer Kritik 
ist die WHO-Definition, deren Grundgedanken in aller Welt 
Gültigkeit haben. Trotzdem ist die Palliative Care in jedem 
Land Teil des jeweiligen Gesundheitswesens und die Be-
treuungsmodelle unterscheiden sich demzufolge je nach 
der Gesundheitsversorgung des Landes. Von daher treffen 
einige der im Buch beschriebenen Kritikpunkte nur teils 
oder gar nicht auf unsere Verhältnisse, und so wie die Palli-
ative Care in der Schweiz gelebt wird, zu. 

Im ersten einleitenden Teil setzen sich die Autoren mit 
dem Bezugsrahmen der Palliative Care, der Entwicklung der 
heutigen Gesundheitsversorgung und damit auseinander, 
wie die Grundideen von Cicely Saunders in den heutigen 
Konzepten der Palliative Care teils verzerrt werden und 
Paradoxa entstehen. Es werden dabei die für die Palliative 
Care wichtigen Themen Lebensqualität, Autonomie, Wür-
de, Respekt, patientenzentrierter Ansatz sowie Angehörige 
betrachtet. Die Autoren plädieren dabei immer wieder da-
für, die Palliative Care zu entschlacken und sich wieder ver-
mehrt auf die ursprüngliche Schlichtheit zu besinnen. 

Im Abschnitt Lebensqualität gerät beispielsweise die Ent-
wicklung in die Kritik, immer mehr Daten anhand von im-
mer mehr Assessments zu sammeln und die Bedeutung 
wichtiger Lebensinhalte auf Zahlen zu reduzieren. Span-
nende Gedanken dann auch in den Kapiteln zu Autonomie, 
Würde, Respekt und zum patientenzentrierten Ansatz der 
Palliative Care: Hier wird der Fokus speziell darauf gerich-
tet, wo die Grenzen dieses Ansatzes sind. Ausgehend von 
Kants Moralphilosophie versuchen die Autoren in kritischer 
Reflexion, die Begriffe voneinander getrennt anzuschauen. 
Sie kommen zum Schluss, dass Selbstbestimmung nicht 
immer gleich Autonomie ist und Würde nicht zwingend 
Selbstbestimmung bedeuten muss, und sie kritisieren, dass 
in der heutigen Palliative Care diese Begriffe gleichgesetzt 
werden. Dem Umgang mit Angehörigen wird ebenfalls ein 
ausführliches Kapitel gewidmet und die Betreuung der An-
gehörigen als fester Bestandteil des Konzeptes von Palliati-
ve Care kritisch hinterfragt. 

Im zweiten Teil des Buches geht es um die Interventionen, 
die Effektivität und die Kosten. Was muss/soll die Palliati-
ve Care alles an Interventionen erbringen: die Fragen nach 
Symptombehandlung, Sterbenlassen, Lebensverlängerung 
werden anhand der Definition der WHO («Palliative Care 
beabsichtigt weder den Tod zu beschleunigen noch zu 
verlängern») diskutiert. Dabei wird auch der Fokus auf die 
Ressourcenzuteilung innerhalb der Gesundheitsversorgung 
und innerhalb der Palliative Care selbst gerichtet. 

Im Kapitel über die Einschätzung und Behandlung psycho-
sozialer und spiritueller Probleme wird die Beziehung zwi-
schen Fachpersonen und Patienten in der Palliative Care 
behandelt, die laut Autoren Gefahr läuft im speziellen 
Setting der Palliative Care zu einer persönlichen Beziehung 
an Stelle einer professionellen zu werden. Auf den letzten 
dreissig Seiten des Buches fassen die Autoren die wich-
tigsten Schwachpunkte der Palliative Care zusammen und 
entwickeln daraus eine neue philosophische Definition von 
Palliative Care. 

Das vorliegende Buch bietet mit den ausführlichen Analy-
sen eine gute Möglichkeit, sich mit der Palliative Care, so 
wie sie sich bis heute entwickelt hat, auseinander zu setzen. 
Auch wenn sich die Palliative Care in der Schweiz nicht in 
allen Bereichen gleich wie in Grossbritannien entwickelt hat 
und auch wenn oder gerade weil die Autoren teils provoka-
tive Fragen stellen, lohnt sich die Lektüre. So wie es David 
J. Roy in seiner Einleitung schreibt: «Ich glaube, dass Fiona 
Randall und Robin Downie mit ihrer Kritik an der Palliative 
Care uns allen helfen, Gedanken und Vorstellungen, die wir 
vielleicht blind übernommen haben, erneut in den Blick zu 
nehmen» (S. 12). 

Verena Gantenbein

Fiona Randall und Robin S. Downie

«Philosophie der Palliative Care. 
Philosophie – Kritik – Rekonstruktion»
Huber-Verlag Bern , 2013, 240 S., 
ISBN 9783456852515, 46,90 Franken.
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NACHRICHTEN PALLIATIVE CH

Wichtige Weichenstellungen an der Frühjahres-
retraite in Olten
Wie an dieser Stelle schon mehrfach   berichtet, soll sich palliative ch von einer reinen Fachgesellschaft zu einer Fach- und 
Bevölkerungsorganisation wandeln (siehe palliative ch, 4/14, S. 67). An der Frühjahrsretraite, die am 17. und 18. März in 
Olten stattfand, stellte sich nun die Aufgabe, die Vorüberlegungen der Herbstretraite 2014 in Martigny stärker zu konkre-
tisieren. Im Folgenden dokumentieren wir die wichtigsten Ergebnisse der Frühjahrsretraite.

Die Fachgesellschaft soll weiter ausgebaut und professiona-
lisiert werden. Dafür soll eine Organisation entwickelt wer-
den, die in schlanker Form die existierende und lebendige 
Dezentralität der Institutionen und engagierten Personen im 
Bereich Palliative Care zu nutzen vermag. Im Fokus steht da-
bei eine projektorientierte Vernetzung. Zusätzlich soll pallia-
tive ch als Bevölkerungsorganisation eine möglichst optima-
le Koordination zwischen der Bevölkerung, der Fachwelt und 
auch der Politik gewährleisten. Die fachlichen Arbeiten von 
palliative ch sollen in Produkte und Dienstleistungsangebote 
für die vielfältigen relevanten Anspruchsgruppen einfliessen. 

Vier Teilprojekte 

Der Aus- und Aufbau von palliative ch zu einer Fach- und 
Bevölkerungsorganisation soll in vier Teilprojekten realisiert 
werden: 
• einem Bevölkerungs-Projekt 
• einem Fach-Projekt 
• einem Kern-Projekt sowie
• einem Organisations-Projekt. 

Was heisst das konkret? 

Das Bevölkerungs-Projekt soll zielgruppengerechte Infor-
mations- und Beratungsangebote («Basis-Info-Pakete») un-
ter Nutzung bestehender Materialien und Erfahrungen aller 
Stakeholder (bspw. BAG, Gesundheitsligen u.a.) gewährleis-
ten. Dabei geht es darum, den akuten Informations- und Be-
ratungsbedarf von Patienten und Angehörigen zu decken, 
aber auch allgemein Interessierte, die sich mit den Möglich-
keiten einer Vorbereitung auf das Lebensende auseinander-
setzen möchten, mit Informationen zu versorgen. Ausser-
dem sollen eine Übersicht zu bestehenden Angeboten für 
die Bevölkerung (bspw. das Pallifon) zusammengestellt und 
diese Angebote evaluiert werden. Darüber hinaus gilt es, 
Leistungspakete für eine mögliche zukünftige Gönnerverei-
nigung für Palliative Care zu schaffen.

Diese auf mehrere Jahre ausgerichteten Projekte stellen den 
Link zwischen der inhaltlichen Expertise von palliative ch 
und den Bedürfnissen der Bevölkerung bzw. spezifischer In-
teressengruppen sicher. Sie bilden den Kern für den Aufbau 

der Bevölkerungsgesellschaft innerhalb von palliative ch 
und übernehmen schrittweise Aufgaben, die bisher durch 
die Mitarbeitenden der Nationalen Strategie Palliative Care 
wahrgenommen wurden. 

Durch die Übernahme von Aufgaben des öffentlichen Inte-
resses für den Bereich Palliative Care/ End of life Care sollte 
es möglich sein, diesen Bereich mit Drittmitteln, analog zu 
den Gesundheitsligen, zu finanzieren. 

Das Fach-Projekt umfasst einerseits die zentral organisier-
te Erarbeitung von strategischen Kernthemen wie z.B. die 
Tarifierung der stationären und ambulanten Palliative Care 
oder die Bigorio-Richtlinien sowie andererseits eine dezen-
tral organisierte und von anerkannten Fachleuten geleitete 
Erarbeitung von Themen wie etwa die Definition von Kom-
petenzübersichten und Fachcurricula (geleitet durch die je-
weiligen Fachgruppen), eine Stellungnahme zum assistier-
ten Suizid oder Palliative Care in der Gemeinde. 

Beim Kern-Projekt geht es darum, zentrale Aufgaben von 
palliative ch weiterzuführen und auszubauen. Dazu zählen 
z.B.
• die Zusammenarbeit im gesundheitsstrategischen Be-

reich mit Bund und Kantonen, 
• der Aufbau und Betrieb von Fachgruppen als Teil der 

Fachgesellschaft, 
• ein effizientes Lobbying in Politik und Gesellschaft (ba-

sierend auf den oben genannten Produkten und Dienst-
leistungen),

• der Betrieb und Ausbau eines Easy-Access-Webportals 
sowie die Entwicklung weiterer, überwiegend elektroni-
scher Informationskanäle (bspw. eine «PallApp»), 

• die Medienarbeit, insbesondere für nationale Medien 
und im Rahmen dieser Zeitschrift, 

• Veranstaltungen auf nationaler und regionaler Ebene. 

Ausserdem soll fortlaufend eine intensive Vernetzung des 
Wissens und erfolgreicher Initiativen («Pearls») stattfin-
den. Diese «Perlen» sollen gefunden (mapping), aufberei-
tet (hearing) und zur Verfügung gestellt werden (produ-
cing). Dies soll durch Mitarbeitende geschehen, die sich 
aus verschiedenen Sektionen und Institutionen, aber auch 
aus dem Bund oder den Kantonen rekrutieren können. Die 
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Mitarbeitenden haben einen dezidierten (d.h. finanzierten) 
Lead als Mitarbeiter/in von palliative ch. 

Das Organisations-Projekt trägt der Erkenntnis Rechnung, 
dass die neuen und zusätzlichen Aufgaben von palliative 
ch eine effiziente(re) Organisationsstruktur nötig machen. 
Bereits in Gang ist die Erarbeitung eines neuen Organisa-
tionsmodells, das die grundlegenden Mitgliedschafts-, Trä-
gerschafts-, Leitungs- und Leistungsorgane definiert. Paral-
lel dazu werden ein Marketing- und Finanzierungskonzept 
entwickelt. 

Wie sich an der Frühjahrsretraite zeigte, ergab sich gerade an 
diesem Punkt ein grosser Diskussionsbedarf. Gefragt wurde 
bspw., wer überhaupt Mitglied von palliative ch werden kann. 
Hier scheint sich ein Konsens dahingehend abzuzeichnen, 
dass sich die Mitgliedschaft aus Fachpersonen und im weites-
ten Sinne in der Palliative Care tätigen Aktivmitgliedern sowie 
Gönnern bzw. Fördermitgliedern zusammensetzen soll. Be-
dingung für die Mitgliedschaft ist allerdings die Zustimmung 
zu den Zielen und Werten von palliative ch.

Als oberstes Beschlussgremium soll eine Delegierten- statt 
wie bisher eine Mitgliederversammlung wirken. Ob es zu-
sätzlich eine Sektionspräsidentenkonferenz braucht, ist 
eine weiterhin offene Frage. Ebenso muss geklärt werden, 
ob eine Fachgruppe Bevölkerung geschaffen werden soll.

In den Bereichen Marketing und Finanzen wird zweifellos 
eine Generierung zusätzlicher Mittel notwendig. Im Inter-
esse eines effizienten Marketings braucht palliative ch aus-
serdem ein Leitbild sowie ein Marketingkonzept.

Beschlüsse

Ehe die Teilnehmer der Frühjahrsretraite die Heimreise an-
treten konnten, galt es noch wichtige Entscheide für das 

weitere Vorgehen zu fällen. Beschlossen wurde deshalb 
durch den Sektionsrat, den eingeschlagenen Weg des Vor-
stands zu unterstützen. Allerdings hat der Sektionsrat die 
Sorge, dass die vorgesehenen personellen und finanziellen 
Ressourcen nicht ausreichen werden. Der Sektionsrat will 
bei der Ausarbeitung der neuen Statuten mitarbeiten.

Der Vorstand hat beschlossen,
 – neue Statuten und ein Leitbild zu entwickeln (verant-

wortlich Nelly Simmen),
 – ein Konzept für den Bereich Marketing/Finanzen zu er-

stellen (verantwortlich Walter Brunner),
 – ein Konzept für die geplanten Produkte und Dienstleis-

tungen zu entwickeln, um sie dem BAG vorzulegen (ver-
antwortlich Claudia Michel) sowie

 – die Beratung durch das Consultingunternehmen college 
M fortzusetzen.

 – Zur Finanzierung dieser Massnahmen wurden insgesamt 
mehr als 100.000 Franken freigegeben.

Beschlossen wurde ferner:
 – Mandate für eine Position zum assistierten Suizid an 

Claudia Gamondi und zu
 – den Bereichen Pflegetarife und Tarmed an Heike Gudat 

zu vergeben.

Die ordentliche Generalversammlung von palliative ch wird 
am 2. Dezember 2015 über die vorgeschlagene Neuausrich-
tung und die damit verbundenen Massnahmen wie bei-
spielsweise die Anpassung der Statuten befinden. 

Christian Ruch
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Jalons importants à la retraite de printemps à 
 Olten 
Comme on l’a signalé ici déjà à plusieurs reprises, palliative ch devrait se transformer d’une association purement pro-
fessionnelle en une organisation spécialisée et une organisation pour la population (voir palliative ch, 4/14, page 69  ). 
Durant la retraite de printemps qui s’est déroulée les 17 et 18 mars à Olten, il s’agissait de concrétiser plus fortement 
les réflexions préliminaires de la retraite d’automne 2014 à Martigny. Ci-dessous, nous documentons les principaux 
résultats de la retraite de printemps.

L’association spécialisée doit être encore développée et 
professionnalisée. À cette fin, une organisation qui, sous 
une forme allégée, utilise au mieux la décentralisation 
existante et dynamique des institutions et des personnes 
engagées dans le domaine des soins palliatifs doit être dé-
veloppée. L’accent est mis sur un réseau axé sur les projets. 
De plus, palliative ch doit en tant qu’organisation pour la 
population assurer la meilleure coordination possible entre 
la population, les professionnels et également la politique. 
Les travaux spécifiques de palliative ch doivent être pris en 
compte dans l’offre de produits et de services pour les dif-
férentes parties prenantes concernées. 

Quatre projets partiels

La création et l’élargissement de palliative ch sous la forme 
d’une organisation spécialisée et d’une organisation pour la 
population doit être réalisés en quatre projets partiels: 
• un projet population 
• un projet profession
• un projet central ainsi qu’
• un projet organisation. 

Qu’est-ce que cela signifie concrètement? 

Le projet population doit assurer une offre d’informa-
tions et de services adaptée aux groupes cibles («paquets 
d’informations de base») en utilisant les matériaux et les 
expériences existants de toutes les parties prenantes (par 
exemple OFSP, les ligues de la santé, etc.). L’objectif est de 
répondre aux besoins aigus d’informations et de conseils 
des patients et de leurs proches, mais également de fournir 
des informations aux personnes intéressées en général qui 
aimeraient réfléchir aux possibilités d’une préparation à la 
fin de la vie. De plus, un aperçu des offres existantes pour la 
population (par exemple le Pallifon) doit être réalisé et ces 
offres doivent être évaluées. En outre, il s’agit de créer des 
paquets de prestations pour une éventuelle future associa-
tion des bienfaiteurs pour les soins palliatifs.

Ces projets couvrant plusieurs années assurent le lien entre 
l’expertise de fond de palliative ch et les besoins de la popula-

tion ou des groupes d’intérêt spécifiques. Ils forment le noyau 
pour la construction d’une association pour la population au 
sein de palliative ch et prennent progressivement en charge 
les tâches qui étaient auparavant exécutées par les collabo-
rateurs de la Stratégie nationale en matière de soins palliatifs.

Par la reprise de tâches d’intérêt public dans le domaine 
des soins palliatifs / des soins en fin de vie, il devrait être 
possible de financer ce domaine avec des fonds de tiers de 
manière analogue aux ligues de santé. 

Le projet profession comprend d’un côté l’élaboration or-
ganisée de façon centrale des thèmes clés stratégiques tels 
que la tarification des soins palliatifs stationnaires et am-
bulatoires ou les directives Bigorio. D’un autre côté, il com-
prend aussi une élaboration de thèmes organisée de façon 
décentralisée par des professionnels reconnus comme la 
définition de la carte des compétences et les cursus des dis-
ciplines (dirigés par les groupes professionnels respectifs), 
une prise de position au sujet du suicide assisté et des soins 
palliatifs dans la commune. 

En ce qui concerne le projet central, il s’agit de poursuivre et 
de développer les tâches clés de palliative ch. Parmi celles-
ci, on compte par exemple:
• la coopération dans le domaine stratégique de la santé 

avec les autorités fédérales et cantonales, 
• la mise en place et l’exploitation de groupes spécialisés 

comme partie de l’association spécialisée, 
• un lobbying efficace dans la politique et la société (basé 

sur les produits et les services énumérés ci-dessus),
• l’exploitation et le développement d’un Web Easy-Ac-

cess ainsi que le développement d’autres canaux d’infor-
mation, principalement électroniques (par exemple une 
application «PallApp»), 

• le travail des médias en particulier les médias nationaux 
et dans le cadre de ce magazine, 

• les événements organisés aux niveaux national et régio-
nal. 

De plus, une mise en réseau intensive des connaissances 
et des initiatives réussies («Pearls») doit avoir lieu de façon 
continue. Ces «Perles» doivent être trouvées (mapping), 
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traitées (hearing) et mises à disposition (producing). Cela 
doit être fait par l’intermédiaire des employés qui peuvent 
être recrutés de différentes sections et institutions, mais 
aussi de la Confédération et des cantons. Les employés ont 
un «lead» décidé (c’est-à-dire financé) comme collaborateur 
ou collaboratrice de palliative ch. 

Le projet organisation prend en compte le fait que les nou-
velles tâches additionnelles de palliative ch rendent néces-
saire une structure organisationnelle (plus) efficace. Est 
déjà en cours l’élaboration d’un nouveau modèle d’organi-
sation qui définit les organes membres de base, les organes 
de patronage, les organes de direction et les organes de 
prestations. En parallèle, un concept de marketing et de 
financement sera développé. 

Comme il est apparu à la retraite de printemps, il y a eu 
précisément sur ce point un grand besoin de discussion. 
Il a été demandé par exemple qui peut devenir au fait 
membre de palliative ch. Ici, un consensus semble se dé-
gager sur le fait que les affiliés doivent se composer de 
professionnels et de membres actifs dans les soins pal-
liatifs dans le sens le plus large ainsi que des donateurs 
respectivement des membres de soutien. Toutefois, la 
condition pour l’affiliation est l’acceptation des buts et 
des valeurs de palliative ch. 

Comme organe de décision supérieur doit agir une assem-
blée des délégués au lieu d’une assemblée des membres 
comme c’était le cas jusqu’à présent. Si une conférence des 
présidents de sections est nécessaire, cela reste toujours 
une question ouverte. De même, il doit être précisé si un 
groupe spécialisé population doit être créé.

Dans les domaines du marketing et de la finance, un apport 
de fonds supplémentaires est certainement nécessaire. 
Dans l’intérêt d’un marketing efficace, palliative ch a aussi 
besoin d’une ligne directrice ainsi que d’un concept de mar-
keting. 

Décisions

Avant que les participants de la retraite de printemps 
pussent rentrer chez eux, il y avait encore des décisions 
importantes à prendre pour la suite des opérations. C’est 
pourquoi il a été décidé par le conseil des sections de sou-
tenir la voie choisie par le comité. Cependant, le conseil des 
sections s’inquiète que les ressources humaines et finan-
cières prévues ne suffisent pas. Le conseil des sections veut 
participer à l’élaboration des nouveaux statuts. 

Le comité a décidé,
 – de développer de nouveaux statuts et une ligne direc-

trice (responsable Nelly Simmen),
 – d’élaborer un concept dans le domaine marketing/fi-

nance (reponsable Walter Brunner),
 – de développer un concept pour les produits et les ser-

vices prévus, pour le présenter à l’OFSP (responsable 
Claudia Michel) ainsi que 

 – de poursuivre la consultance externe par l’entreprise de 
consulting college M. 

 – d’attribuer plus de 100.000 francs au total pour le finan-
cement de ces mesures.

Il a été décidé en outre,
 – d’attribuer un mandat pour une position concernant le 

suicide assisté à Claudia Gamondi et concernant 
 – le domaine tarifs de soins et Tarmed à Heike Gudat.

L’Assemblée générale ordinaire de palliative ch statuera le 
2 décembre 2015 sur la réorientation proposée et sur les 
mesures associées telles que l’adaptation des statuts. 

Christian Ruch
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Decisioni importanti del ritiro primaverile di  Olten
Come è già stato ribadito più volte in questa sede è fondamentale che palliative ch si evolva da semplice associazione 
specializzata a organizzazione specializzata e della popolazione (cfr. palliative ch, 4/14, pag. 71  ). Al ritiro primaverile di 
Olten del 17 e 18 marzo ci si è posti l’obiettivo di concretizzare in modo più incisivo le considerazioni preliminari emerse 
al ritiro d’autunno 2014 di Martigny. Di seguito vengono illustrate le principali conclusioni del ritiro di primavera.

L’associazione specializzata deve essere ulteriormente am-
pliata e avere un carattere più professionale. Per far questo 
occorre sviluppare un’associazione che sia in grado di valo-
rizzare, in modo semplice ed efficace, l’esistente vivace de-
centramento delle istituzioni e delle persone attive nel cam-
po delle cure palliative. In questo contesto è determinante 
disporre di una rete orientata ai progetti. Inoltre, come or-
ganizzazione della popolazione, palliative ch deve garanti-
re un coordinamento più ottimale possibile tra popolazione, 
professionisti e politica. I lavori tecnici di palliative ch devo-
no confluire in prodotti e offerte di servizio adeguati, desti-
nati a tutte le parti interessate. 

Quattro sottoprogetti 

L’ampliamento e l’impostazione di palliative ch come orga-
nizzazione specializzata e della popolazione deve basarsi su 
quattro sottoprogetti: 
• un progetto riguardante la popolazione 
• un progetto specialistico 
• un progetto centrale e
• un progetto organizzativo. 

Cosa significa questo in concreto? 

Il progetto riguardante la popolazione deve garantire 
un’offerta di informazioni e consulenza adeguata ai desti-
natari («pacchetti informativi di base») che sfrutti il mate-
riale esistente e l’esperienza maturata da tutti i portatori di 
interesse (es. UFSP, associazioni sanitarie ecc.). L’obiettivo è 
soddisfare il forte bisogno di informazioni e consulenza di 
pazienti e familiari da un lato e fornire informazioni a tutti 
coloro che desiderano confrontarsi con il tema della prepa-
razione alla fine della vita dall’altro. Inoltre, occorre creare 
una panoramica delle offerte esistenti per la popolazione 
(es. Pallifon) e valutarle. Non da ultimo, è necessario creare 
pacchetti di servizi per un’eventuale futura associazione di 
benefattori attivi nel campo delle cure palliative.

Questi progetti da realizzare su base pluriennale assicura-
no il legame tra la competenza sul campo di palliative ch e 
le necessità sia della popolazione che degli specifici gruppi 
di interesse. Rappresentano inoltre il fulcro della struttura 
della società di persone interessate nell’ambito di palliati-
ve ch e riprendono gradualmente i compiti finora svolti dai 

collaboratori della Strategia nazionale in materia di cure 
palliative. 

Assumendo i compiti dell’interesse pubblico nel campo del-
le cure palliative/fine vita, dovrebbe essere possibile finan-
ziare questo settore con risorse di terzi come avviene per le 
associazioni sanitarie. 

Il progetto specialistico comprende da un lato l’elaborazio-
ne, organizzata centralmente, di temi fondamentali strate-
gici come, per esempio, la tariffazione delle cure palliative 
in ospedale e in ambulatorio o le direttive Bigorio, mentre 
dall’altro include un’analisi, organizzata in modo decentrato 
e guidata da professionisti riconosciuti, di temi come la defi-
nizione di mappe delle competenze e curricula professionali 
(sotto la guida dei rispettivi gruppi specializzati) e la posizione 
rispetto al suicidio assistito o le cure palliative nella comune 

Il progetto centrale riguarda lo svolgimento ininterrotto dei 
compiti fondamentali di palliative ch e il relativo amplia-
mento. Tra questi sono da ricordare per esempio
• la collaborazione con Confederazione e Cantoni nel set-

tore strategico della salute, 
• la creazione e l’attività di gruppi competenti specializzati 

come parte dell’associazione specializzata, 
• un’efficiente azione di lobbying a livello sia sociale che 

politico (in base ai prodotti e ai servizi sopraindicati),
• l’introduzione e il potenziamento di un portale web con 

accesso facilitato e lo sviluppo di ulteriori canali informa-
tivi prevalentemente elettronici (es. una «PallApp»), 

• un lavoro mediatico efficace, soprattutto dei media na-
zionali e nell’ambito di questa rivista, 

• eventi a livello sia nazionale che regionale. 

Oltre a quanto citato, occorre un continuo collegamento in 
rete del sapere e delle iniziative efficaci («Pearls»). Queste 
«perle» devono essere individuate (mapping), preparate 
(hearing) e messe a disposizione (producing). Ciò deve avve-
nire grazie a collaboratori delle diverse sezioni e istituzioni, 
ma anche della Confederazione o dei Cantoni. I collaborato-
ri dispongono di una determinata guida come collaborato-
re/trice (quindi finanziata) di palliative ch 

Il progetto organizzativo scaturisce dalla consapevolezza 
che i compiti nuovi e aggiuntivi di palliative ch richiedono 
una struttura organizzativa più efficiente. È già in corso l’e-
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laborazione di un nuovo modello organizzativo che defini-
sce gli organismi fondamentali di adesione, sponsorizzazio-
ne, direzione e prestazione. Parallelamente si sta studiando 
un concetto di marketing e di finanziamento. 

Come è emerso dal ritiro di primavera proprio questo punto 
richiede una discussione approfondita. Per esempio, è stato 
chiesto chi può diventare membro di palliative ch. Qui sem-
bra profilarsi un consenso generale in merito al fatto che la 
qualità di socio debba essere accordata a professionisti e, in 
senso lato, a tutti i membri attivi nelle cure palliative, così 
come ai benefattori e ai promotori. Condizione indispen-
sabile per diventare membri è tuttavia l’accettazione degli 
obiettivi e dei valori di palliative ch.

L’organo deliberante supremo è costituito da un’assemblea 
dei delegati che va a sostituire l’assemblea dei membri fino-
ra incaricata. Se sia necessaria una conferenza dei presiden-
ti di sezione aggiuntiva resta ancora una questione aperta. 
Allo stesso modo è da chiarire se occorra creare o meno un 
«gruppo specializzato popolazione».

Nei settori marketing e finanze sarà certamente necessario 
generare ulteriori risorse. Per assicurare un marketing effi-
ciente palliative ch ha inoltre bisogno di un modello e di un 
concetto di sponsorizzazione ben definito.

Decisioni

Prima del loro rientro i partecipanti del ritiro di primavera 
hanno preso alcune decisioni importanti sulle misure da 

adottare. Per esempio, si è deciso di supportare la strada in-
trapresa dal consiglio direttivo attraverso il consiglio delle 
sezioni. Quest’ultimo è però preoccupato del fatto che le ri-
sorse finanziarie e personali previste non siano sufficienti. Il 
consiglio delle sezioni desidera collaborare all’elaborazione 
dei nuovi statuti.

Il consiglio direttivo ha deciso di
 – sviluppare nuovi statuti e un preciso modello (responsa-

bile Nelly Simmen),
 – creare un concetto di marketing/finanze (responsabile 

Walter Brunner),
 – sviluppare un concetto per i prodotti e i servizi pianifi-

cati al fine di presentarli all’UFSP (responsabile Claudia 
Michel) e, infine,

 – proseguire la consulenza fornita dalla società college M.
 – Per il finanziamento di queste misure sono stati sbloccati 

complessivamente oltre 100.000 franchi.

Inoltre, si è deciso di
 – assegnare un mandato nell’ambito del suicidio assistito 

a Claudia Gamondi e
 – un mandato per i settori tariffe assistenza e Tarmed ad 

Heike Gudat.

L’assemblea generale ordinaria di palliative ch si terrà il 2 di-
cembre 2015 e verterà sul nuovo orientamento proposto e 
sulle misure ad esso collegate, come per esempio l’adegua-
mento degli statuti. 

Christian Ruch

… e ancora una volta c’era molto da discutere!
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Erfolgreicher Abschluss des interdisziplinären 
 Lehrgangs Palliative Care in Graubünden
Im März haben 25 Teilnehmerinnen und Teilnehmer den 
einjährigen «interdisziplinären Lehrgang Palliative Care» er-
folgreich abgeschlossen. Der Lehrgang kann mit Zertifikat 
oder als CAS beendet werden. Ab kommendem Jahr wird er 
auch als Master-Ausbildung angeboten. 

«Es freut uns ausserordentlich, dass wir bereits zum zwei-
ten Mal diesen Lehrgang in Zusammenarbeit mit palliative 
gr hier in Landquart durchführen konnten», sagte Studien-
leiter und Veranstalter Matthias Mettner in seiner kurzen 
Laudatio anlässlich der Zertifikatsübergabe, «und wir freu-
en uns schon heute, dass wir im kommenden Herbst den 
dritten Lehrgang hier starten können.» 

Grundlagen und Symptommanagement, psychosoziale 
Kompetenzen und existenzielle Aspekte sowie ethische 
Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds: In diesen 
Fächern der Palliative Care haben sich Fachpersonen aus 
den Bereichen Pflege, Seelsorge, Medizin, Öffentlichkeits-
arbeit und Psychologie während rund 280 Unterrichts-
stunden weitergebildet. Eine von ihnen ist Monika Lorez-
Meuli, Geschäftsführerin von palliative gr. Stellvertretend 
für die Lehrgangsteilnehmer sagt sie: «Die gute Mischung 

von praktischer Anleitung für den Arbeitsalltag und theo-
retischem Fachwissen zeichnen diesen Lehrgang aus. Die 
Teilnehmer erwerben damit wertvolle Fertigkeiten für die 
Ausübung ihrer Berufe.» Besonders wertvoll sei die interdis-
ziplinäre Ausrichtung des Lehrgangs, denn sie bilde einen 
wichtigen Pfeiler der palliativen Pflege. 

Monika Lorez-Meuli

September 2015 bis September 2016, Graubünden

Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care
• Grundlagen und Symptommanagement
• Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle 

Aspekte
• Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des 

Abschieds

Weitere Informationen unter http://www.palliative-gr.ch

Die Absolventinnen und Absolventen des interdisziplinären 

Lehrgangs Palliative Care

ANZEIGE
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Grosser Erfolg für die   Sensibilisierungs kampagne 
Palliative Care in der Zentralschweiz 
Auf Initiative des Vereins palliative zentralschweiz hat vom 
21. Februar bis 3. April 2015 in allen sechs Zentralschweizer 
Kantonen eine breit angelegte Sensibilisierungskampagne 
zum Thema Palliative Care stattgefunden. Mit viel Effort 
gingen die vereinzelten Vorstandsmitglieder zusammen 
mit den kantonalen Verantwortlichen an die Vorberei-
tungsarbeiten. So konnte die Wanderausstellung von pal-
liative ostschweiz übernommen werden und die Kantone 
(OW, NW, UR, SZ, LU, ZG) machten sich an die Planung der 
eigenen Rahmenprogrammwoche. Es entstand ein bunter 
Strauss von Begleitveranstaltungen wie Vorträgen, Diskus-
sionsrunden und Filmabenden. Die Medienarbeit wurde 
vorbereitet und im Nachhinein hat sich der ganze Aufwand 
sehr gelohnt, wurden doch nebst den regionalen Printme-
dien auch Fernsehsender wie Tele1 und das SRF-Magazin 
«Schweiz aktuell» auf uns aufmerksam. Druckfrisch und 
somit zum richtigen Zeitpunkt erschien die neue Broschüre 
«Unheilbar krank – was jetzt?». 

Hier noch ein paar Worte zu den beteiligten Kantonen: Die 
seit 2013 eingesetzte interdisziplinäre Arbeitsgruppe zur 
Umsetzung von Palliative Care im Kanton Obwalden hat 
nach zweijähriger Arbeit einen Bericht für den Regierungs-
rat verabschiedet und mit der Sensibilisierungswoche den 
Startpunkt zur Umsetzung gesetzt. Seit Frühling 2014 be-
schäftigt sich eine von der Nidwaldner Gesundheits- und 
Sozialdirektion eingesetzte interdisziplinäre Arbeitsgruppe 
mit der Umsetzung von Palliative Care in Nidwalden. Die 
«Fokuswoche Palliative Care Nidwalden» war ein erster 
Schritt. Im Herbst 2013 hat die Urner Gesundheits-, Sozial- 
und Umweltdirektion einen Workshop zum Thema Palliati-
ve Care mit allen im Kanton Uri relevanten Akteuren durch-
geführt. Basierend auf den Ergebnissen dieses Workshops 
hat die Arbeitsgruppe «Palliative Care Uri» einen Massnah-
men- und Umsetzungsplan erstellt. Die Palliative-Care-Sen-
sibilisierungswoche im Kanton Schwyz wurde von zahlrei-

chen Veranstaltungen begleitet. Besonders zu erwähnen 
ist, dass der in «Schweiz aktuell» ausgestrahlte Fernsehbei-
trag mehrheitlich im Spital Schwyz gedreht wurde. Auch 
im Kanton Luzern hat ein begleitendes Rahmenprogramm 
die in der Ausstellung aufgegriffene Thematik vertieft. So-
wohl die Ausstellung als auch das Rahmenprogramm wur-
den sehr gut besucht. Von einer «berührenden und schön 
gestalteten Ausstellung» sprachen die Medien, als sie im 
Kanton Zug gastierte.

Zusammengestellt aus Beiträgen von  Lydia  Hümbeli, 

 Denise Bürkler, Beat Planzer, Urs Gössi, 

 Patrizia  Kalbermatten,  Rudolf Joss und Peter Frigo

Die Sensibilisierungskampagne bot der Bevölkerung 

Gelegenheit, sich aus erster Hand über Palliative Care zu 

informieren.
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Palliative Care bewegt – auch in der Ostschweiz
Am 14. April 2015 fand in Sargans der 8. Hospiz- und Palliativtag Ostschweiz statt. Während am Vormittag von ausge-
wiesenen Fachexperten vier Referate über verschiedene Aspekte der Palliative Care und der Betreuung  Demenzkranker 
gehalten wurden, galt der Nachmittag zahlreichen Workshops.

Rund 350 Teilnehmende haben die Fachreferate und die 
verschiedenen Workshops in der Kantonsschule Sargans 
besucht. Unter dem Thema «Palliative Care bewegt» stan-
den Bereiche wie Integrierte Versorgung, Entwicklung, 
Gesellschaft und andere auf dem vielseitigen Tagungspro-
gramm. In ihren Begrüssungsworten zeigte sich Karin Kas-
pers-Elekes, Präsidentin palliative ostschweiz, erfreut über 
den zahlreichen Aufmarsch; der Anlass war ausgebucht. 
Weitere Grussworte überbrachten Mirco Schweitzer von 
der mitorganisierenden Spitalregion RWS, Anke Lehmann 
vom St. Galler Gesundheitsdepartement sowie Regula Rus-
coni-Keller vom Vorstand der Alzheimervereinigung St. Gal-
len-Appenzell. Der Anlass wurde auf musikalisch hochste-
hende Weise von der Konzert-Harfenistin Julia Kreyenbühl 
mit ganz der Tagungsthematik angepassten empfindsam-
sanften Melodien bereichert.

Palliative Care und Demenz

Demenz und Palliative Care in gesellschaftlicher Perspekti-
ve sowie Gemeinsamkeiten und Unterschiede der Palliative 
Care und der Betreuung von Menschen mit Demenz waren 
Gegenstand der zwei Hauptreferate von Daniel Büche, Lei-
tender Arzt Palliativzentrum des Kantonsspitals St. Gallen, 
sowie Roland Kunz, Chefarzt Geriatrie und Palliative Care 
am Bezirksspital Affoltern a.A. Als Schwerpunkte stellte 
Daniel Büche die bestmögliche Lebensqualität, die Wert-
schätzung und die Würde des Menschen und die Vermei-
dung der gesellschaftlichen Isolation in den Vordergrund. 
Roland Kunz befasste sich mit dem langwierigen Prozess 
von den ersten Anzeichen einer Demenz bis zur klaren Diag-
nose, eine Zeit der Ungewissheit, die bis zu zwei Jahre dau-
ern könne. Die vollständigen Referate können unter www.
palliative-ostschweiz.ch heruntergeladen werden.

Modelle «integrierter Versorgung»

Barbara Steffen-Bürgi stellte anschliessend das Kompe-
tenzzentrum Schönberg für Palliative Care und Demenz in 
Bern vor. Die erst seit einem Jahr bestehende Institution 
wird gemeinsam von der Spitex Bern und der Stiftung für 

Langzeitpflege «Tilia» getragen, umfasst Wohngruppen für 
Menschen mit leichter, mittelschwerer bis schwerer De-
menz sowie eine Pflegeoase und eine zusätzlich vorgesehe-
ne alterspsychiatrische Abteilung. Die Referentin zeigte die 
Schwierigkeiten auf, bei einem solchen Aufbau alles zu ko-
ordinieren. Von innerem Feuer angetrieben berichtete Karin 
Meier von der Stadt-Stiftung «RaJoVita» für Gesundheit und 
Alter in Rapperswil-Jona. Sie erläuterte die horizontalen und 
vertikalen Strukturen eines beeindruckenden, gut funktio-
nierenden Netzwerks mit einer einzigen Anlaufstelle. Diese 
ist vor allem für Menschen hilfreich, die gerne in irgendeiner 
Form Freiwilligenarbeit leisten möchten und nach einem 
Beratungsgespräch an die für sie und ihre Fähigkeiten pas-
sende Stelle weitergewiesen werden können.

Aktive Mitwirkung in Workshops

Am Nachmittag wurden in 13 Workshops verschiedenste 
Themen im Palliativbereich, der Demenzpatienten-Betreu-
ung und der Hospizarbeit vertieft angegangen und disku-
tiert. Die Kleingruppen bestanden nebst den jeweiligen 
Referenten und Referentinnen durchwegs aus Betreuungs-
personen, die an vorderster Front mit Menschen im letzten 
Lebensabschnitt zu tun haben. Entsprechend gross war 
auch das Interesse der Teilnehmenden an den mannigfal-
tigen Themen: Begleitung von Menschen mit demenzieller 
Erkrankung; strukturelle und fachliche Umsetzung der in-
tegrierten Versorgung; Kommunikation durch Berührung; 
Patientenverfügung auch bei Menschen mit Demenz?; Au-
tonomie und Authentizität am Lebensende; Trauerarbeit 
als kreativer Prozess sowie weitere Aspekte im breitgefä-
cherten Palliativnetz. Bunt wie die Themenauswahl war 
auch die Zusammensetzung des Moderatorenteams: Ärz-
te, Psychiater, Fachleute aus dem Pflegebereich, Künstler, 
Gerontologen, Theologen, Wissenschaftler und weitere im 
Palliativnetz Tätige. Die Gelegenheit, im kleinen Kreis Fra-
gen zu stellen und Erfahrungen auszutauschen, wurde rege 
genu tzt.

Hans Hidber
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Neuer Kompetenzenkatalog von palliative 
 ostschweiz
Nach mehrjähriger Arbeit konnte die Erarbeitung des Kom-
petenzenkatalogs Level A – C auf den Grundlagen des Mo-
dells «SENS» abgeschlossen werden. Der Katalog wurde 
ausgehend vom Dokument «Kompetenzen für Spezialisten 
in der Palliative Care» formuliert, das die Kompetenzen des 
Levels B2 definiert. Für die Strukturierung wurde das Modell 
«SENS» genutzt und entsprechend dargestellt.

Der Kompetenzenkatalog soll von Bildungsanbietern, von 
Referentinnen und Referenten, aber auch von Institutionen 
und Organisation im Bereich Palliative Care genutzt wer-
den. Er ermöglicht eine strukturierte Analyse von Weiterbil-
dungsleistungen und eine konkrete Einstufung anhand der 

formulierten Kompetenzen sowie aufgrund der von swiss 
educ festgelegten Levels. Und natürlich soll er die Grund-
lage für jegliche Grund-, Fort- und Weiterbildungscurricula 
darstellen. Er ist sehr übersichtlich und klar gestaltet, so-
dass eine einfache Nutzung ermöglicht wird.

Für Fragen und Auskünfte stehen wir Ihnen gerne zur Verfü-
gung. Das Dokument ist zurzeit nur als Broschüre bei palli-
ative ostschweiz zu beziehen und kostet 20 Franken, info@
palliative-ostschweiz.ch, Tel. (+41) 071 245 80 80).

 palliative ostschweiz

Actualités vaudoises
 Pour cette nouvelle édition, le comité de palliative vaud 
souhaite mettre en lumière un changement d’identité 
important pour le canton. En effet, nous connaissions bien 
l’Espace Pallium: il devient l’Espace Proches. Christine Burki, 
sa directrice, nous donne quelques explications: L’Espace 
Pallium a ouvert ses portes le 1er décembre 2011. Il avait 
pour but d’offrir un soutien aux proches accompagnant 
des personnes en situation palliative. Au même moment, le 
canton de Vaud a souhaité lancer un Programme cantonal 
destiné aux proches aidants. 

Durant trois années, nous avons collaboré et mis en com-
mun nos visions. A savoir: la reconnaissance des proches 
et des proches aidants, en offrant un certain nombre de 
prestations pour éviter l’épuisement et leur apporter du 
soutien. De cette collaboration est née un projet: l’agran-
dissement des locaux actuels et le changement d’identité 
pour répondre aux besoins de la population. 

L’association Espace Proches est née le 27 octobre 2014 et 
l’extension de nos locaux a été inaugurée le 9 mars 2015 
en présence du conseiller d’Etat Pierre-Yves Maillard. Sur 
notre site www.espaceproches.ch vous pourrez visionner le 
discours d’inauguration ainsi que l’échange entre notre par-
rain bénévole, le philosophe Alexandre Jollien, et Philippe 
Jeanneret parrain de la journée des proches aidants.

Vous souhaitez notre nouvelle documentation? Contactez-
nous: info@espaceproches.ch»

Par ailleurs, en octobre prochain, il y aura la journée mon-
diale des soins palliatifs et votre comité vous prépare une 
manifestation qui vaudra le détour! Nous vous en parlerons 
lors du prochain numéro.

Sophie Ducret et Daphné Horisberger Panchaud

SECTIONS
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palliative vs s’engage en faveur des soins palliatifs 
généraux
En Valais, les structures spécialisées de soins palliatifs sont 
en place (Pôle de compétences avec unité de lits et EMSP 
dans les deux parties linguistiques du canton) et la nouvel-
le planification hospitalière ne peut que réjouir palliative 
vs: augmentation de 8 à 20 (!) lits pour le Valais romand et 
10 pour le Haut. Ces chiffres sont toutefois à prendre avec 
précaution, car la volonté politique reste tributaire des ca-
pacités organisationnelles et financières de l’Hôpital du Va-
lais.

Sur le plan des soins palliatifs généraux, la situation est 
différente selon les régions: si dans le Haut le réseau fon-
ctionne de manière très satisfaisante pour tous les acteurs, 
il n’en est pas de même dans la partie romande où il man-
que des bases communes pour un développement coor-
donné, ce qui engendre des lacunes dans l’accès aux soins 
palliatifs.

palliative vs, outre ses activités de formation, avec un 
modèle original de formation courte au sein des institu-
tions, s’engage activement en faveur des soins palliatifs 
généraux. Dans le cadre de la stratégie nationale, palliati-
ve vs a décidé de prendre la responsabilité de réunir en au-
tomne 2014 les acteurs des soins palliatifs généraux pour la 
première journée cantonale de soins palliatifs, autour du 
thème suivant: «Ressources, difficultés et priorités dans la 
prise en charge de personnes en fin de vie». Plus de 90 pro-
fessionnels de différents lieux de vie et de soins, de différen-
tes disciplines et de tout niveau hiérarchique ainsi que des 
bénévoles, répartis en 14 groupes de pairs, ont travaillé sur 
29 éléments repérés par le comité comme essentiels et ont 

pu en proposer d’autres. Une représentante du service de la 
santé publique ainsi que M. Michel von Wyss, ancien con-
seiller d’Etat neuchâtelois en charge de la santé, intervenant 
du jour, ont également participé à cette réflexion.

Le rapport complet de cette journée figure sur le site inter-
net www.palliative vs.ch. Les quatre principales priorités 
identifiées sont, sans réelle surprise, les suivantes: amélio-
rer la collaboration avec le médecin, nommer un référent 
en soins palliatifs dans chaque institution, favoriser la for-
mation, améliorer la collaboration institutionnelle. Ces pri-
orités ont donné lieu à des recommandations qui ont été 
discutées en février 2015 dans le cadre de la première jour-
née des référents des institutions du VS romand, rencontre 
qui a réuni 4 0 participants d’institutions diverses en com-
pagnie de l’EMSP. Ces recommandations, accompagnées 
de propositions concrètes, figurent également sur le site 
internet.

palliative vs a jusqu’ici travaillé essentiellement avec «la 
base», professionnels et bénévoles du terrain; actuelle-
ment, des contacts sont en cours avec les faîtières des EMS 
et des CMS pour assurer la diffusion de ces recommanda-
tions dans les institutions.

Action «3 x 10»: palliative vs fêtera cette année ses 10 ans 
d’existence, avec l’organisation d’une action de visibilité le 
10.10 à l’occasion de la journée mondiale des soins pallia-
tifs.

Rita Bonvin, présidente palliative vs



 
 

 

Einladung zum 2. Schweizer Krebskongress

„Qualität in der Onkologie“

27. August 2015, Universität Freiburg

Invitation au 2e Congrès suisse du cancer

„La qualité en oncologie“
27 août 2015, Université de Fribourg

Credits: SGC, SGIM, SGMO, SGPO, SRO

Allgemeine Informationen 

Teilnahmegebühr  Nichtmitglied CHF 100 / Mitglied* CHF 75 / AssistentInnen und Pflegende CHF 50 

  * Mitglied einer der einladenden Fachgesellschaften/Organisationen 
(fmCh, Krebsforschung Schweiz, Krebsliga Schweiz, NICER, oncoreha.ch, OPS, 
palliative.ch, SAKK, SAQM, SFSM, SGMO, SGPO, SPOG, SRO) 

 Bei Abmeldungen nach dem 31. Juli 2015 kann die Teilnahmegebühr nicht zurückerstattet werden. 

Credits   SGC: 6 Credits / SGIM: Credits beantragt / SGMO: 6 Punkte Kategorie B / 
SGPO: 6 Credits / SPOG: 4 Credits / SRO: Credits

Sprache   Deutsch oder Französisch, je nach Referent (die Hauptsessions in der Aula Magna  
werden von deutsch auf französisch simultan übersetzt) 

Verpflegung   Begrüssungskaffee, Getränke, Pausenverpflegung sowie der anschliessende Apéro 
sind in der Teilnahmegebühr inbegriffen 

Kongress- Pro Medicus GmbH 
sekretariat  Bahnhofplatz 4, 8001 Zürich · scc@promedicus.ch · Tel. 043 266 99 17 · Fax 043 266 99 18 

Anmeldung  Bitte melden Sie sich bis spätestens 13. August 2015 an. 

  Per E-Mail: scc@promedicus.ch · Per Fax: 043 266 99 18 · Online: www.swisscancercongress.ch 

ANZEIGE
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K ALENDER ·  C ALENDRIER 

Juni · juin 

18. Juni 2015
B1 Gemeindenahe Palliative Care Versorgung
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

18. Juni 2015
B1 Gemeindenahe Palliative Care Versorgung
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

25. und 26. Juni 2015
B1 Ethik und Beratung
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

August · août

16. bis 21. August 2015
Basislehrgang A2 in Palliative Care für Seelsorgende aller 
Konfessionen
Angebot durch die Universität Bern, AWS, Aus- und 
 Weiterbildung Seelsorge
Gemäss den Qualitätsstandards von SwissEduc und 
 palliative ch
Wo: Bildungszentrum 21, Missionsstrasse 21, Basel
Wer: Dr. med. D. Büche, Dr. Sc. A. Fringer, Prof. F. Mathwig, 
Dr. K. Tschanz
Anmeldung: www.aws-seelsorge.ch/sysa, 
 monika. vongruenigen@theol.unibe.ch

25. und 26. August 2015
B1 Schmerz
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

27. August bis 12. November 2015 (5 Tage)
A2 Basiskurs für dipl. Pflegefachpersonen
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

September · septembre 

2. September bis 15. Dezember 2015 (6 Tage)
A2 Basiskurs für Pflegefachpersonen Pädiatrie
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

6. September 2015
B1 Palliative Care und Psychiatrie
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

8. und 9. September 2015
B1 Symptomkontrolle
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

10. und 17. September sowie 1., 22. und 29. Oktober 2015
Psychiatrische Symptome bei schweren somatischen 
Erkrankungen – Depressive Symptome, Angstzustände, 
Schlafstörungen, Unruhe, Delir und weitere Probleme 
besser verstehen und erkennen, erfassen und behandeln
Symptommanagement – Best Practice in Palliative Care
DozentInnen: Prof. Dr. Daniel Hell, Prof. Dr. Andreas Kruse, 
Prof. Dr. Claus Wächtler u.a.
Tagesseminare – Reihe, jeweils Donnerstag, 
9.00 – 17.00 Uhr
Veranstaltungsort: Zentrum für Weiterbildung / 
 Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH www.weiterbildung-palliative.ch , 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

14. bis 16. September 2015
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care Grundversorgung
Dozenten: Matthias Mettner / Dr. med. Andreas Weber
Ort: Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH www.weiterbildung-palliative.ch , 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

23. und 24. September 2015 ff.
Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement, 
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte, 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tägigen Lehrgangs von ‚Palliative Care und 
Organisationsethik – Interdisziplinäre Weiterbildung CH’ 
in Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg und 
palliative gr.
Ort: LBBZ Plantahof, Tagungszentrum, 7302 Landquart
Info: www.weiterbildung-palliative.ch , Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

23. September 2015
B1 Erstellung von Palliative Care Konzepten
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

25. und 26. September 2015
B1 Ethik und Beratung
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07
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25. September 2015
Gross vom Menschen denken
Von der Würde menschlicher Bedürftigkeit, der Kostbar-
keit des Lebens und der Notwendigkeit einer Kultur des 
Umgangs mit Verletzlichkeit
Öffentliche Tagung Kunsthaus Zürich, Auditorium
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

28. September bis 8. Dezember 2015 (5 Tage)
A2 Basiskurs für Pflegende sek. Stufe 2
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Oktober · octobre 

21. Oktober 2015
B1: Palliative Care und Demenz
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

23. und 24. Oktober, 6., 7., 13., 20. und 21. November 
2015
Wachen und Begleiten
Freiwillige Begleiterinnen und Begleiter in Palliative Care
Basiswissen – Weiterbildung für Frauen und Männer, die 
kranke und sterbende  Menschen begleiten und Ange-
hörige unterstützen 
In Kooperation mit ‚wabe limmattal’
Ort: Alterszentrum Hottingen, Freiestrasse 71, 8032 Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch , Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

27. Oktober 2015
B1: Integrative Medizin in der Palliative Care
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

November · novembre

9. und 10. November 2015 ff.
Interdisziplinärer Lehrgang Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement, 
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte, 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
Start des 25-tägigen Lehrgangs von ‚Palliative Care und 
Organisationsethik – Interdisziplinäre Weiterbildung CH’ in 
Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg
Ort: Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch , Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

13. November 2015
B1: «Denk-Bar – Denk-Würdig»
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Dezember · décembre 

3. und 4. Dezember 2015
Nationale Palliative Care Tage / 
Journées Nationales des Soins Palliatifs

4. Dezember 2015
B1: Palliative Care bei Menschen mit Behinderung
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

Informationen der Krebsliga Schweiz
Informations de la Ligue suisse contre 
le cancer
27. August 2015, Universität Freiburg  2. Schweizer Krebs-
kongress «Qualität in der Onkologie»
27 août 2015, Université de Fribourg 2e Congrès suisse du 
cancer «La qualité en oncologie»
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Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

« Interprofessionel le 
 Weiterbildung in 
 Psychoonkologie»

In folgenden Einzel-Workshops hat es freie Plätze:

17.09.2015, Haus der Krebsliga Schweiz, Bern
Nachmittag: Onkologische Rehabilitation

22.10.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebäude, Bern
Vormittag: Gastrointestinale Tumoren
Nachmittag: Sexualität trotz(t) verändertem Körpererleben

19.11.2015, Inselspital, Wirtschaftsgebäude, Bern
Vormittag: Die vergessene Minderheit – Kinder krebserkrankter Eltern
Nachmittag: Eltern, Kommunikation mit betroffenen Kindern 

17.12.2015: Haus der Krebsliga Schweiz, Bern
Nachmittag: Burnout-Prävention – Selbstfürsorge

Information und Anmeldung: 
Loredana Palandrani, Krebsliga Schweiz,  Kursadministration, Tel. 031 389 93 27, 
 psychoonkologie@krebsliga.ch,
Weitere Workshops: Einzel-Workshops – Krebsliga Schweiz – Gemeinsam gegen Krebs

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

Teilnehmende sind onkologisch erfahrene Fachkräfte, die ihre Kommunikationstechniken 
verbessern möchten. 

 – Nr. 149: 22. – 23.10.2015, Hotel Aarauerhof, Aarau

Das Seminar wird von der SGMO für den FMH-Titel Onkologie gemäss Weiterbildungs-
statut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungs-
punkte / Credits.

Information und Anmeldung: 
Loredana Palandrani, Krebsliga Schweiz,  Kursadministration, Tel. 031 389 93 27, 
 kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst_d
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«Mieux communiquer» Séminaire pour médecins et personnel infirmier en oncologie

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

 – N0. 231: 05. – 06.11.2015, Hôtel Préalpina, Chexbres

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

Information et inscription:
Loredana Palandrani, Ligue suisse contre le cancer, secrétariat des cours, 
tél. 031 389 93 27, cours-cst@liguecancer.ch, www.liguecancer.ch/cst_f

«Migliorare la 
comunicazione»

Corso per medici e personale infermieristico operanti in ambito oncologico

Il seminario è riconosciuto dalla SSMO per il titolo in oncologia in base al nuovo statuto 
per la formazione permanente. Per l’aggiornamento continuo, diverse società svizzere di 
medicina riconoscono questo corso con crediti.

 – No. 314: 15. – 16.10.2015 à Bellinzona o Lugano

Informazioni e iscrizuione:
Lega svizzera contro il cancro, Loredana Palandrani, corsi-cst, casella postale 8219, 
3001 Berna, telefono 031 389 93 27, e-mail: corsi-cst@legacancro.ch

«palliative ch» Abonnemente · Abonnements

 Schweiz · Suisse Ausland · Étranger
Einzelpersonen · Individuels  CHF 60.00  CHF 75.00
Institutionen · Institutions  CHF 80.00  CHF 100.00

Einsenden an · envoyer à
Geschäftsstelle palliative ch, Bubenbergplatz 11, 3011 Bern, info@palliative.ch

Name · Nom

Strasse · Rue

Datum · Date

Vorname · Prénom

PLZ/Ort · NPA/Localité

Unterschrift · Signature

ANZEIGE
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Durchführung November 2015 – November 2016
Unterrichtstage: 09. / 10. November 2015, 09 / 10. Dezember 2015, 11. / 12. Januar 2016, 01. / 02. März 2016, 
07. / 08. April 2016, 23. / 24. Mai 2016, 20. / 21. Juni 2016, 23. / 24. August 2016, 28. / 29. September 2016,
26. / 27. Oktober 2016, 03. / 04. November 2016, weitere drei Tag nach Wahl / Tagungen und Tagesseminare

Dozentinnen / Dozenten
Markus Feuz, Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond, Prof. Dr. Andreas Kruse, Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, 
Esther Meister, Matthias Mettner, Settimio Monteverde, Claudia Schröter, Jacqueline Sonego Mettner, 
Dr. med. Manuela Wälchli, Dr. med. Andreas Weber, Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer

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

Information / Anmeldung
Beachten / Verlangen Sie bitte die 20-seitige Informationsbroschüre.
Palliative Care und Organisationsethik, Postfach 425, CH-8706 Meilen ZH, Tel. 044 980 32 21
info@weiterbildung-palliative.ch, www.weiterbildung-palliative.ch

In Zusammenarbeit mit:

PALLIATIVE CARE
ORGANISATIONSETHIKUN

D

Palliative Care

Grundlagen und Symptommanagement
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte 
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds

weiterbildung-palliative.ch
Interdisziplinärer Lehrgang


