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Editorial

Bewusst haben wir für diese Ausga-
be den Titel «Sterbefasten» anstatt 
«Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und 
Flüssigkeit» gewählt. Sterbefasten 
klingt im Angesicht von Menschen mit 
hohem Leidensdruck am Lebensende 
nach Wellness, scheint verniedlichend 
oder harmlos zu sein. Diese Kombina-
tion fordert uns heraus. Zu Recht!

Fasten und Sterben gehören zum 
menschlichen Dasein und sind in ver-
schiedenen Kulturen seit Jahrtausen-
den dokumentiert. Der Begriff Fasten 
ist auf das gotische «fastan» zurück-
zuführen und bedeutet «(fest)halten, 
beobachten, bewachen». Mit diesem 
Wissen erhält die Begriffskombination 
nicht nur eine Tragweite für die Betrof-
fenen und Angehörigen, sondern auch 
für die professionelle Palliative Care. 
Setzen wir uns bewusst damit ausei-
nander! 

André Fringer,  

Mitglied der Redaktionskommission

Éditorial

C’est consciemment que nous avons 
intitulé cette édition «Jeûne ante mor-
tem» et non «Renoncement volontaire 
à la prise de nourriture et de liquide». 
Le jeûne ante mortem, pour les per-
sonnes en fin de vie subissant des 
pressions psychologiques élevées, a 
une connotation de bien-être, semble 
bénin et inoffensif. Cette combinaison 
du jeûne et de la mort constitue pour 
nous un véritable défi. A juste titre!

Jeûner puis mourir, cela fait partie de 
l’existence humaine et est attesté de-
puis des millénaires dans différentes 
cultures. Le verbe allemand «fasten» 
(jeûner) vient du gothique «fastan» 
et signifie «(dé)tenir», «obeserver», 
«surveiller». Un tel savoir confère à 
cette combinaison verbale une impor-
tance particulière non seulement pour 
les personnes concernées et leurs 
proches, mais aussi pour le personnel 
du secteur des soins palliatifs. N’hési-
tons pas à aborder le sujet en toute 
conscience! 

André Fringer,  

membre du comité de rédaction

Editoriale

È con piena consapevolezza che per 
il titolo di questa edizione abbiamo 
scelto il termine «digiuno terminale» 
invece di «rinuncia volontaria a cibo e 
liquidi». Per coloro che sono giunti al 
termine dei loro giorni dovendo sop-
portare grandi sofferenze, il termine 
digiuno terminale suona quasi come 
un rilassamento, sembra un diminuti-
vo o qualcosa di innocuo. Questa com-
binazione è invece per noi come una 
sfida. E a ragione!

Digiunare e morire fanno parte dell’es-
sere umano e sono documentati in 
diverse culture da millenni. Il termine 
tedesco «fasten» (digiunare) deriva 
dal gotico «fastan» e significa «(trat-)
tenere, osservare, sorvegliare». Sapen-
do questo, la combinazione di concetti 
raggiunge un’altra portata non solo 
per gli interessati e i loro parenti, ma 
anche per i professionisti delle cure 
palliative. Discutiamone in modo con-
sapevole!

André Fringer, 

membro del comitato di redazione
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«STERBEFASTEN»

Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und Flüssigkeit
Einführung

Es gibt Situationen, in denen schwerkranke Menschen 
trotz guter Palliativbetreuung einen vorzeitigen Tod her-
beiführen möchten. Dies kann in der Schweiz durch einen 
assistierten Suizid mithilfe einer Sterbehilfeorganisation 
geschehen oder aber durch einen Freiwilligen Verzicht auf 
Nahrung und Flüssigkeit (FVNF), der auch als Terminales 
Fasten oder Sterbefasten bezeichnet wird. Die sterbewillige 
Person verzichtet ganz auf Nahrung und reduziert die Flüs-
sigkeitszufuhr auf ein absolutes Minimum für Mundpflege 
und Medikamenteneinnahme. Der FVNF ist eine bewusst 
geplante und durchgeführte Handlung mit der Absicht ei-
nen vorzeitigen Tod herbeizuführen (Ivanovic et al., 2014). 

Das Konzept des FVNF wird bisher hauptsächlich in Oregon 
(USA) umgesetzt, wo es als gleichwertige Alternative zum 
ärztlich assistierten Suizid gesehen wird. Beides wird in der 
Fachwelt und in der Öffentlichkeit thematisiert und in Hos-
pizen begleitet (Harvath et al., 2006). In den Niederlanden 
wird der FVNF oft von Menschen gewählt, deren Antrag auf 
Euthanasie abgelehnt wurde. Die Häufigkeit eines Todes 
durch FVNF wird mit 2.1 % der Gesamtbevölkerung angege-
ben (Chabot und Goedhart, 2009).

Bisher gibt es nur wenige Studien zum FVNF, vor allem aus 
Oregon (Ganzini et al., 2003, Harvath et al., 2004, Harvath 
et al., 2006) sowie eine aus den Niederlanden (Chabot und 
Goedhart, 2009). Aus der Schweiz liegen eine Literaturarbeit 
(Klein Remane und Fringer, 2013) und ein Review (Ivanovic 
et al., 2014) vor. Dazu wurden einige wenige Fallstudien, Bü-
cher, Artikel und Internetbeiträge veröffentlicht. Insgesamt 
gibt es bisher sehr wenig Wissen zum Erleben der Sterben-
den und Angehörigen und zum Verlauf bei einem FVNF.

Motive

Aus der Forschung zum assistierten Suizid weiss man, dass 
verschiedene Faktoren zur Entscheidung für eine vorzeiti-
gen Tod führen können. Im Vordergrund stehen dabei häu-
fig psychische Gründe wie Hoffnungslosigkeit und soziale 
Faktoren wie das Gefühl zur Last zu fallen. Auch existenzi-
ell/spirituelle Beweggründe wie der Verlust von Autonomie 
und Würde werden häufig genannt. Physische Symptome 
wie Schmerzen oder Übelkeit spielen oft eine eher unterge-
ordnete Rolle (Monforte-Royo et al., 2011, Kelly et al., 2002). 
Die einzige Studie, die die Motive spezifisch für den FVNF 
untersucht, zeigt ähnliche Beweggründe: 

die Bereitschaft zu sterben
die Sinnlosigkeit des Weiterlebens
die geringe Lebensqualität
der Wunsch, die Art und Weise des Sterbens zu kontrol-
lieren (Ganzini et al., 2003).

Der Sterbewunsch ist im Krankheitsverlauf häufig fluktu-
ierend. Eine Bitte um Sterbehilfe kann auch eine Bitte um 
Hilfe zum Weiterleben sein und der Sterbewunsch kann in 
den Hintergrund treten, sobald die zugrunde liegenden Fak-
toren beseitigt wurden. 

Voraussetzungen

Der Sterbewunsch eines schwerkranken Menschen löst da-
her bei den Fachpersonen1 oft die Frage aus, ob man diesem 
nachkommen oder dagegen angehen soll. Zunächst geht 
es darum, die Motive zu verstehen und zugrundeliegende 
Ursachen nach Möglichkeit zu beheben (Schwarz, 2007). 
Folgende Voraussetzungen sollten für einen FVNF gegeben 
sein: 

Es liegt ein trotz guter Betreuung und Symptommanage-
ment nicht tragbares Leiden vor. 
Die sterbewillige Person ist gut informiert und Alternati-
ven sind bekannt. 
Sie muss entscheidungsfähig sein und die Entscheidung 
muss aus eigenem Willen getroffen sein, d. h. Beeinflus-
sungen durch beispielsweise die Interessen von Ange-
hörigen oder ökonomische Gesichtspunkte sind ausge-
schlossen (Ivanovic et al., 2014, Terman, 2008). 

Eine geringe Lebenserwartung wird nicht von allen Auto-
ren als Voraussetzung für einen FVNF genannt (Chabot 
und Walter, 2011). Im hier vorliegenden Artikel wird der 
FVNF nur im Rahmen von palliativen Situationen betrach-
tet. Auch wenn es keine Studien zum Verlauf des FVNF bei 
gesunden Menschen gibt, kann doch davon ausgegangen 
werden, dass der Sterbeprozess anders verlaufen würde als 
bei durch ihre Erkrankung bereits geschwächten Menschen.

Vorbereitung

Ein FVNF ist grundsätzlich auch selbständig durchführbar, 
eine palliative Betreuung ist jedoch sinnvoll. Die meisten 
Sterbewilligen planen die Durchführung eines FVNF mit 
den ihnen nahe stehenden Personen (Chabot und Goed-
hart, 2009). Die begleitenden Fachpersonen unterstützen 

1 Da das Thema FVNF in der Palliative Care Angehörige verschiedener Berufsgruppen gleichermassen betrifft, wurde hier der Begriff Fachpersonen in 
Unterscheidung zu Angehörigen und Laien gewählt.
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in diesem Prozess. Sie bereiten die An- und Zugehörigen auf 
den Verlauf des Sterbeprozesses und ihre Rolle dabei sowie 
evtl. auftretende Schwierigkeiten vor. Auch sollte im Vor-
feld angesprochen werden, dass das Fasten in den ersten 
Tagen wieder abgebrochen werden kann (Schwarz, 2007).

Ein FVNF kann zu Hause oder in einer Institution durchge-
führt werden. Die Betreuung muss vorausschauend geplant 
werden – idealerweise von allen am Prozess Beteiligten 
gemeinsam in einem Rundtischgespräch. Es sollte ein Not-
fallplan erstellt werden, der situationsbezogen die Reserve-
medikation und die zu ergreifenden Massnahmen definiert. 
Zu Beginn des Sterbefastens sollten alle wichtigen Dinge 
geregelt und alle Dokumente aktualisiert sein (Testament, 
Patientenverfügung).

Zu Hause müssen noch nicht vorhandene Hilfsmittel wie 
ein Pflegebett und die Durchführung der Pflege organisiert 
werden. Die Anwesenheit von Angehörigen und ihre Ent-
lastung, z.B. durch (freiwillige) Betreuungsdienste, müssen 
geplant werden. Weiterhin sollte eine Liste mit Telefon-
nummern vorhanden sein, die auch Zuständigkeiten und 
Arbeitszeiten definiert.

Manche Menschen reduzieren die Trinkmenge bereits im 
Vorfeld, um das Durstgefühl zu verringern. Auch kann die 
Entleerung des Darms zu Beginn des Fastens sinnvoll sein, 
da die Kraft zum Pressen täglich abnimmt (Chabot und 
Walther, 2011).

Verlauf

Bei einer Flüssigkeitszufuhr von ca. 40 ml pro Tag tritt der 
Tod nach ca. 1 – 3 Wochen ein. Bisher gibt es keine Studien, 
von welchen Faktoren die Sterbeverläufe abhängen und 
welche Rolle z.B. das Alter, die Vorerkrankung oder der Allge-
meinzustand dabei spielen. 

Die Hauptprobleme sind in der Regel ausgetrocknete 
Schleimhäute, Durst und manchmal ein im Verlauf auftre-
tendes Delir. Hunger ist eher selten. Es kommt zu einer lang-
samen Bewusstseinstrübung bis hin zur tiefen Bewusstlo-
sigkeit. Der Tod tritt aufgrund von Rhythmusstörungen oder 
Komplikationen wie z.B. einer Pneumonie ein (Berry, 2009, 
Haller, 2014, Schwarz, 2007).

In den ersten Tagen ist der Prozess reversibel und es kommt 
immer wieder vor, dass Sterbewillige das Trinken und Essen 
wieder aufnehmen. Dies kann aufgrund von Hunger und 
reduziertem Wohlbefinden, Druck der Familie oder weil be-
stimmte Belastungsfaktoren vermindert wurden geschehen 
(Ganzini et al., 2003). Verlangt der Sterbende im Delir nach 
einem Getränk, empfehlen Quill und Byock (2000) das Ge-

wünschte zu geben. Im Wiederholungsfall muss dann allen-
falls das gesamte Vorgehen nochmals überdacht werden.

Betreuung und Pflege 

Beginnt ein Mensch mit dem FVNF, so wissen er und seine 
Angehörigen, dass der Sterbeprozess begonnen hat. Dies 
bietet die Möglichkeit, den Abschied bewusst zu gestalten, 
Zeit miteinander zu verbringen und letzte Wünsche zu er-
füllen. Die Aufgabe der betreuenden Fachpersonen besteht 
darin, die letzten Tage des sterbenden Menschen möglichst 
angenehm zu gestalten und für ein gutes Symptomma-
nagement zu sorgen (Klein Remane und Fringer, 2013).

Pflegerisch liegt der Fokus vor allem auf den Folgen der re-
duzierten Flüssigkeitszufuhr. Je restriktiver die Flüssigkeits-
aufnahme ist, desto schneller verläuft der Sterbeprozess. Es 
gibt keine Studien dazu, welche Flüssigkeitsmenge sinnvoll 
ist und ob man durch die gezielte Anpassung der Flüssig-
keitszufuhr auch den Verlauf und die Symptome genauer 
steuern könnte. In der Literatur wird meist von 40 ml pro 
Tag ausgegangen, was bedeutet dass bei Mundpflege und 
Medikamentengabe das Augenmerk auf eine möglichst ge-
ringe Flüssigkeitszufuhr gelegt werden sollte. 

Der Mund wird mehrmals täglich von Belägen befreit. Um 
die Mundschleimhaut feucht und gleitfähig zu halten, 
braucht es eine sehr viel häufigere Befeuchtung durch Be-
sprühen oder Auswischen des Mundes. Eiswürfel sind auf-
grund der relativ grossen Flüssigkeitsmenge eher weniger 
geeignet. Das Lutschen oder Kauen von zuckerfreien Pro-
dukten regt den Speichelfluss an. Falls Zahnprothesen die 
ausgetrocknete Schleimhaut reizen, können sie entfernt 
und nur noch gezielt für Gespräche eingesetzt werden. Be-
feuchtende Augentropfen, Lippen- und Nasencremes und 
Sprays oder feuchte Tücher zur Erfrischung des ganzen Ge-
sichtes werden als wohltuend erlebt.

Beim FVNF werden vor allem Schmerz- und Beruhigungs-
mittel sowie Psychopharmaka zur Behandlung von Unruhe 
und Delir eingesetzt. Die Medikation sollte täglich ange-
passt werden. (Chabot und Walter, 2011)

Das Erleben der Beteiligten

Es gibt wenige Daten zum Erleben der Sterbenden. Die mas-
sive Begrenzung der Flüssigkeitszufuhr verlangt Disziplin 
und Durchhaltevermögen von den Sterbewilligen. Pflege-
fachpersonen aus Hospizen in Oregon beurteilen das Ster-
ben durch FVNF als friedlich und mit wenig Schmerzen ver-
bunden. Sie schätzen das Sterben durchschnittlich als «gut» 
ein und gaben 8 Punkte auf einer Skala von 1 bis 9, bei der 
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9 für «very good death» steht (Ganzini et al., 2003). Spittler 
(2005) beschreibt die Sterbeverläufe von drei Fallstudien als 
«langsam verdämmernd und ohne erkennbares Leiden ein-
geschlafen und verstorben». 

Zum Erleben der Angehörigen existieren keine Studien. Die 
Aussagen von Fachleuten und Fallstudien bestätigen die 
Vermutung, dass die Angehörigen zahlreichen Belastun-
gen und Schwierigkeiten ausgesetzt sind. Sie können sich 
abgelehnt, nutzlos, mitverantwortlich oder überfordert 
fühlen (Chabot und Walther, 2011). Die Vorstellung eines 
qualvollen Todes durch Verdursten macht vielen Angst 
(Spittler, 2005). Essen und Trinken sind Ausdruck von Liebe, 
Zusammengehörigkeit und Fürsorge. Gute Information und 
die Überzeugung, das Richtige zu tun, erleichtern den Ange-
hörigen die Unterstützung der Sterbenden (Terman, 2008). 

In Oregon untersuchten einige Studien (Harvath et al., 
2004 und 2006, Yale, 2005), wie Hospizmitarbeitende den 
FVNF im Vergleich zum assistierten Suizid erleben. Anders 
als beim assistierten Suizid scheint es wenig ethische Be-
denken zu geben. Der FVNF wird als ein natürlicher Prozess 
beschrieben, als «das Leben gehen lassen» (Harvath et al., 
2006). Die Angehörigen könnten den Sterbenden pflegen 
und umsorgen und erlebten weniger emotionale Belastun-
gen als beim plötzlichen Tod durch Suizid.

Ethische und juristische Überlegungen

Vorzeitiges Sterben oder Leben nicht verlängern – in dieser 
Wortwahl spiegelt sich die unterschiedliche Betrachtungs-
weise des FVNF als Suizid oder Behandlungsverzicht wie-
der. Der FVNF ist kein Tun sondern ein Unterlassen. In der 
Literatur gibt es unterschiedliche Einschätzungen, ob der 
FVNF deshalb als Therapieverzicht einzuordnen ist. Führt 
der FVNF zu einem natürlichen Tod? Er wird mit der Absicht 
durchgeführt, das Leben zu beenden. Unklar ist jedoch, ob 
bei Menschen, deren baldiger Tod unausweichlich ist, von 
Suizid gesprochen werden kann. Es scheint dass im Zusam-
men mit dem FVNF unsere Begrifflichkeiten, das Gegen-
satzpaar Suizid – natürlicher Tod nicht ausreichen.

Von juristischer Seite gibt es bisher in der Schweiz noch kei-
ne Regelung bezüglich der Einordnung des FVNF. Dies kann 
nicht nur für die Angehörigen und Fachpersonen relevant 
sein, sondern auch im Hinblick auf Todesbescheinigung, Be-
stattung und versicherungsrechtliche Fragen. Unbestritten 
ist jedoch die Tatsache, dass die Betreuenden keine Sterbe-
hilfe leisten, sondern beim Sterben begleiten.

Bei Menschen, deren Leid trotz guter Palliative Care nicht 
ausreichend gelindert werden kann und die durch den FVNF 
sterben möchten, geraten die Fachpersonen in einen Wer-
tekonflikt, denn zu ihrem professionellen Auftrag gehört 

sowohl das Leben zu schützen als auch das Leiden zu lindern 

(Terman, 2008). Hier können nur die kranken Menschen 
selbst entscheiden, was für sie der richtige Weg ist. Sie 
müssen wählen, ob sie auf den Tod warten wollen oder ob 
sie durch das Herbeiführen des Todes die Kontrolle behalten 
und das Leiden beenden möchten. 

Was müssen Fachpersonen wissen? 

Auch wenn der FVNF bisher in der Schweiz kaum ein Thema 
ist, so fragen schwerkranke Menschen doch gelegentlich 
gezielt danach. Oder sie sprechen über den Wunsch, mög-
lichst bald zu sterben, fragen nach einem begleiteten Suizid 
oder ob man ihnen nicht «etwas geben könne». Dann stellt 
sich die Frage, ob man sie über die Möglichkeit des FVNF 
informieren soll.

Dafür benötigen Fachpersonen Fachwissen zum FVNF und 
den ethischen und juristischen Implikationen. Sie müssen 
eine eigenen Haltung entwickeln und entscheiden, ob sie 
einen Menschen in einer solchen Situation begleiten kön-
nen oder die Betreuung abgeben. Es braucht ein klares Rol-
lenverständnis: Die Entscheidung für den FVNF wird vom 
sterbewilligen Menschen getroffen und dieser hat auch die 
Tatherrschaft inne. Die Fachpersonen respektieren dessen 
Autonomie und unterstützen mit Information, Beratung 
und palliativer Betreuung (Klein Remane und Fringer 2013). 

Diskussion

Das Thema des «selbstbestimmten Sterbens», also des Her-
beiführens eines Todes zum gewählten Zeitpunkt, gewinnt 
aufgrund der gesellschaftlichen Veränderungen an Bedeu-
tung, insbesondere durch die stärkere Betonung des Indivi-
dualismus und der Autonomie. Häufig wird auch die Angst 
vor einem langen und unnötigen Leiden als Beweggrund 
genannt. Vermutlich entstehen durch den medizinischen 
Fortschritt mehr langandauernde Leidenssituationen und 
möglicherweise hat sich auch die Einstellung zum Leiden 
geändert.

In einigen Ländern wird der FVNF schon länger themati-
siert, in den Niederlanden und im US-Bundesstaat Oregon 
im Zusammenhang mit einer liberalen Politik der Sterbehil-
fe sowie in Deutschland als Alternative zum dort illegalen 
assistierten Suizid. Seit einigen Jahren wird der FVNF auch 
in der Schweiz vereinzelt diskutiert. Spricht man mit Fach-
personen aus der Palliative Care, so kennen die wenigsten 
einen Menschen, der den FVNF durchgeführt hat. Es stellt 
sich die Frage, ob in der Schweiz aufgrund der liberalen 
Praxis der Suizidbeihilfe kein Interesse und kein Bedarf am 
FVNF bestehen oder ob diese Möglichkeit bisher einfach 
nicht bekannt ist.
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Das Sterben durch den FVNF unterschiedet sich in mehrfa-
cher Hinsicht vom Tod durch Suizidbeihilfe oder Euthana-
sie: Zum einen ist aufgrund des langsamen Sterbeprozes-
ses der Entschluss umkehrbar. Man kann also im Moment 
des Erlebens noch reagieren und seine Meinung ändern. 
Zweitens tritt der Tod nicht abrupt ein, sondern es wird ein 
natürlicher Sterbeprozess durchlebt. Betrachtet man das 
Sterben als Teil des Lebens und als Wachstums- und Ent-
wicklungsmöglichkeit, so lässt das Sterben durch den FVNF 
solche Prozesse zu. Der wichtigste Unterschied für die Fach-
personen liegt darin, dass die Tatherrschaft bei der sterbe-
willigen Person liegt. Somit sind die Betreuenden nicht an 
der Herbeiführung des Todes beteiligt, sie leisten also keine 
Hilfe zum Sterben (Sterbehilfe), sondern beim Sterben (Ster-
bebegleitung).

Ursula Klein Remane
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«JEÛNE ANTE MORTEM»

Renoncement volontaire aux aliments 
et aux liquides 

Introduction

Il y a des situations où des personnes gravement malades 
aimeraient provoquer une mort prématurée en dépit des 
bons soins palliatifs. Ceci peut être réalisé en Suisse par le 
moyen d’un suicide assisté en utilisant l’aide d’une organi-
sation d’aide au suicide ou par le moyen d’un renoncement 
volontaire aux aliments et aux liquides. La personne souhai-
tant mourir renonce complètement à la nourriture et réduit 
l’hydratation à un strict minimum pour les soins bucco-
dentaires et la prise de médicaments. Le renoncement 
volontaire à toute alimentation solide ou liquide est une 
action sciemment planifiée et exécutée avec l’intention de 
provoquer un décès prématuré. (Ivanovic et al., 2014). 

Le concept de ce renoncement volontaire est jusqu’à pré-
sent mis en place principalement dans l’Oregon (États-Unis) 
où il est considéré comme une alternative équivalente au 
suicide médicalement assisté. Tous les deux sont thémati-
sés dans les milieux professionnels et par le grand public 
et ils sont proposés dans les hospices (Harvath et al., 2006). 
Aux Pays-Bas, le renoncement volontaire à toute alimenta-
tion solide ou liquide est souvent choisi par des personnes 
dont la demande d’euthanasie a été refusée. La fréquence 
d’une mort par le renoncement volontaire à toute alimen-
tation solide ou liquide s’élève à 2,1 pour cent de l’ensemble 
de la population (Chabot et Goedhart, 2009).

Jusqu’à présent, il n’existe que peu d’études concernant 
le renoncement volontaire à toute alimentation solide 
ou liquide, celles-ci viennent principalement de l’Orégon 
(Ganzini et al., 2003, Harvath et al., 2004, et Harvath et al., 
2006) et une étude vient des Pays-Bas (Chabot et Goedhart, 
2009). De Suisse, il existe une étude (Klein Remane et Frin-
ger, 2013) et une évaluation (Ivanovic et al., 2014). En plus, 
quelques rares études de cas, livres et articles et contribu-
tions rédactionnelles sur Internet ont été publiés. Globale-
ment, il y a jusqu’à présent très peu de connaissances sur 
l’expérience faite par les mourants et leurs familles et sur le 
déroulement du processus lors du renoncement volontaire 
à toute alimentation solide ou liquide. 

Motifs

De la recherche concernant le suicide assisté, l’on sait que 
plusieurs facteurs peuvent conduire au choix d’une mort 
prématurée. Au premier plan figurent souvent des raisons 
psychiques comme le désespoir et des facteurs sociaux 
comme le sentiment d’être à charge. Des motifs existen-
tiels/spirituels comme la perte de l’autonomie et de la di-
gnité sont souvent évoqués. Les symptômes physiques tels 
que la douleur ou la nausée jouent souvent un rôle secon-
daire (Monforte-Royo et al., 2011, Kelly et al., 2002). La seule 
étude qui ait analysé les motifs spécifiques pour le renon-
cement volontaire à toute alimentation solide ou liquide 
montre des motivations similaires: 

la volonté de mourir
la futilité de la survie 
la faible qualité de vie 
le désir de contrôler la façon de mourir (Ganzini et al., 2003).

Le désir de mourir est souvent fluctuant au cours de la 
maladie. Une demande d’assistance au suicide peut aussi 
être une demande d’aide pour continuer à vivre et le désir 
de mourir peut passer à l’arrière-plan dès que les facteurs 
sous-jacents ont été éliminés. 

Conditions

Le souhait de mourir des personnes gravement malades dé-
clenche donc souvent chez les professionnels2 la question 
de savoir si l’on devrait exaucer ce souhait ou si l’on devrait 
le refuser. D’abord, il s’agit de comprendre les motivations 
et de remédier aux causes sous-jacentes dans la mesure du 
possible (Schwarz, 2007). Les conditions suivantes devraient 
être remplies pour un renoncement volontaire à toute ali-
mentation liquide ou solide: 

Malgré de bons soins et malgré le traitement des symp-
tômes, il existe une souffrance dont le niveau n’est pas 
supportable. 
La personne désirant mourir est bien informée et les 
alternatives sont connues. 

2   Comme le thème du renoncement volontaire à toute nourriture solide ou liquide dans les soins palliatifs concerne de la même façon les membres de 
différents groupes professionnels, on a choisi ici le terme de «professionnels» pour les différencier de la famille et des non-spécialistes.
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Elle doit être apte à prendre des décisions et la décision 
doit être prise de sa propre volonté, cela signifie que 
les influences provenant par exemple des intérêts de la 
famille ou de points de vue économiques sont exclues. 
(Ivanovic et al., 2014, Terman, 2008). 

Une courte espérance de vie n’est pas citée par tous les 
auteurs comme une condition pour un renoncement volon-
taire à toute alimentation solide ou liquide (Chabot et Wal-
ter, 2011). Dans le présent article, le renoncement volontaire 
à toute alimentation est seulement considéré dans le cadre 
de situations palliatives. Même s’il n’existe pas d’étude sur 
le déroulement du processus de renoncement volontaire 
à toute alimentation solide ou liquide chez des personnes 
saines, on peut supposer que le processus menant à la mort 
se déroulerait différemment que celui concernant des per-
sonnes déjà affaiblies pour leurs maladies. 

Préparation

Le renoncement volontaire à toute alimentation solide ou li-
quide est en principe aussi possible de façon indépendante, 
des soins palliatifs sont cependant judicieux. La plupart 
des personnes désirant mourir planifient la mise en oeuvre 
du renoncement volontaire à toute alimentation solide ou 
liquide avec les personnes qui leur sont proches. (Chabot 
et Goedhart, 2009). Les professionnels chargés des soins 
apportent leur soutien dans ce processus. Ils préparent la 
famille et les proches au déroulement du processus allant 
vers la mort et à leur rôle ainsi qu’aux difficultés survenant 
éventuellement. Il faudrait également signaler auparavant 
que le jeûne peut être interrompu dans les premiers jours 
(Schwarz, 2007).

Le renoncement volontaire à toute alimentation liquide ou 
solide peut être mis en œuvre au domicile ou dans une ins-
titution. Les soins doivent être planifiés – idéalement par 
toutes les personnes impliquées dans le processus et réu-
nies autour d’une table ronde. On devrait élaborer un plan 
d’urgence qui définit selon la situation les médicaments de 
réserve et les mesures à prendre. Au début du renoncement 
volontaire à toute alimentation solide ou liquide, toutes les 
choses importantes devraient être réglées et tous les docu-
ments devraient être actualisés (testament, directives anti-
cipées du patient).

Au domicile, l’on devra encore organiser les aides qui ne 
sont pas encore disponibles comme un lit de soins et l’on 
devra organiser la mise en œuvre des soins. La présence des 
membres de la famille et l’allègement de leurs tâches, par 
exemple par un service d’accompagnement (volontaire), 
devront être planifiés. En outre, une liste de numéros de té-
léphone devrait être disponible. Celle-ci devrait aussi inclure 
une définition des responsabilités et des heures de travail. 

Certaines personnes réduisent déjà la quantité de boisson 
à l’avance pour réduire la sensation de soif. La vidange de 
l’intestin au début du jeûne peut être judicieuse puisque la 
force de pousser diminue de jour en jour. (Chabot et Wal-
ther, 2011).

Déroulement

Avec une hydratation d’environ 40 ml par jour, la mort sur-
vient après environ 1 à 3 semaines. Jusqu’à présent, il n’y 
a pas d’étude pouvant déterminer quels sont les facteurs 
dont dépend le processus du décès et quels rôles jouent par 
exemple l’âge, les antécédents médicaux et l’état général 
dans ce processus. 

Les problèmes principaux sont généralement le dessèche-
ment des muqueuses, la soif et parfois un délire survenant 
durant le processus. La faim est plutôt un problème rare. Le 
processus mène lentement à des troubles de la conscience 
allant jusqu’à une perte profonde de connaissance. La mort 
survient en raison d’arythmies ou de complications telles 
que la pneumonie (Berry, 2009, Haller, 2014, Schwarz, 2007).

Dans les premiers jours, le processus est réversible et il ar-
rive relativement souvent que la personne désirant mourir 
recommence à boire et à manger. Cela arrive en raison de la 
faim et d’un bien-être réduit, de la pression de la famille ou 
parce que certains facteurs de stress ont été réduits (Gan-
zini et al., 2003). Si le mourant réclame dans son délire une 
boisson, Quill et Byock (2000) recommandent de la lui don-
ner. Si le cas se répète, il faut alors reconsidérer éventuelle-
ment l’ensemble de la procédure. 

Accompagnement et soins 

Lorsqu’une personne commence avec la mise en œuvre 
du renoncement volontaire à toute alimentation solide ou 
liquide, sa famille et lui-même savent ainsi que le processus 
menant à la mort a commencé. Cela offre la possibilité de 
gérer en toute conscience les adieux, de passer du temps 
ensemble et d’exaucer les derniers souhaits. La tâche des 
professionnels assurant les soins consiste à rendre les der-
niers jours de la personne mourante aussi confortables que 
possible et à assurer une bonne gestion des symptômes 
(Klein Remane et Fringer, 2013).

Dans le domaine des soins infirmiers, l’accent est mis 
principalement sur les conséquences de la réduction de la 
consommation de liquide. Plus la consommation de liquide 
est restrictive, plus le processus menant à la mort est ra-
pide. Il n’existe pas d’étude ayant déterminé quelle quantité 
de liquide est judicieuse et si l’on peut également contrôler 
le déroulement et les symptômes par un ajustement ciblé 
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de l’hydratation. Dans la littérature, on parle souvent d’une 
quantité de 40 ml par jour, ce qui signifie que l’attention de-
vrait être accordée à minimiser l’hydratation lors des soins 
buccaux et lors de l’administration de médicaments.

La bouche sera libérée plusieurs fois par jour des dépôts. 
Pour garder la muqueuse buccale humide et lubrifiée, il 
faut une humidification beaucoup plus fréquente par pul-
vérisation ou en essuyant la bouche. Les glaçons sont plutôt 
moins appropriés en raison de la quantité relativement im-
portante de liquide. Le sucement ou le mâchonnement de 
produits sans sucre stimule le flux de salive. Si des prothèses 
dentaires irritent les muqueuses desséchées, elles peuvent 
être enlevées et seulement utilisées pendant les conversa-
tions. Les collyres hydratants, les crèmes et les sprays pour 
les lèvres et le nez ou les lingettes humides pour rafraîchir 
tout le visage sont aussi perçus comme bienfaisants.

Lors du renoncement volontaire à toute alimentation solide 
ou liquide, on utilise particulièrement les analgésiques et 
les sédatifs ainsi que les médicaments psychotropes pour 
traiter l’inquiétude et le délire. La médication devrait être 
adaptée chaque jour (Chabot et Walter, 2011)

L’expérience des personnes impliquées 

Il existe peu de données sur le vécu des personnes mou-
rantes. La limitation massive de l’hydratation exige de la 
discipline et de la persévérance de la part de la personne dé-
sirant mourir. Le personnel soignant des hospices situés en 
Oregon juge le décès à la suite du renoncement volontaire 
à toute alimentation liquide ou solide comme étant paisible 
et occasionnant peu de douleur. Il juge le décès en moyenne 
comme «bon» et a donné 8 points sur une échelle de 1 à 9, 
la note 9 représente la notation pour une «très bonne mort 
(very good death)» (Ganzini et al., 2003). Spittler (2005) 
décrit le déroulement du processus menant à la mort lors 
de trois cas de la façon suivante «est lentement entré dans 
un état de somnolence et s’est endormi pour toujours sans 
souffrance manifeste». 

Il n’existe pas d’étude concernant l’expérience faite par la 
famille. Les déclarations des spécialistes et des études de 
cas confirment la supposition que les proches sont soumis 
à de nombreux stress et à de nombreuses difficultés. Ils 
peuvent se sentir rejetés, inutiles, responsables ou dépas-
sés (Chabot et Walther, 2011). L’idée d’une mort atroce pro-
voquée par la soif occasionne beaucoup de peurs (Spittler, 
2005). Manger et boire sont l’expression de l’amour, de la 
solidarité et de la sollicitude. Une bonne information et la 

conviction de faire la chose juste facilitent à la famille le 
soutien de la personne mourante (Terman, 2008). 

En Oregon, quelques études (Harvath et al., 2004 et 2006, 
Yale 2005) analysaient comment les employés des hospices 
vivent le renoncement volontaire à toute alimentation 
solide ou liquide en comparaison avec le suicide assisté. 
Contrairement au suicide assisté, il semble y avoir peu de 
préoccupations éthiques. Le renoncement volontaire à 
toute alimentation solide ou liquide est décrit comme un 
processus naturel, comme le fait de «laisser la vie s’en aller» 
(Harvath et al., 2006). La famille peut soigner la personne 
mourante, peut la choyer et a moins de stress émotionnel 
que lors d’une mort soudaine par suicide. 

Considérations éthiques et juridiques 

Une mort précoce ou le non-prolongement de la vie - dans 
ce choix de mots se reflètent les différentes manières de 
considérer le renoncement volontaire à toute alimentation 
solide ou liquide, soit comme un suicide soit comme le re-
noncement à un traitement. Le renoncement volontaire à 
toute alimentation solide ou liquide n’est pas une action, 
mais une abstention. Dans la littérature, il existe différentes 
évaluations concernant le fait de savoir si le renoncement 
volontaire à toute alimentation est à classer pour cette rai-
son comme une renonciation à une thérapie. Le renonce-
ment à toute alimentation conduit-il à une mort naturelle? 
Il est mis en œuvre dans l’intention de mettre fin à la vie. Il 
n’est cependant pas clair si l’on peut parler de suicide chez 
des personnes dont la mort imminente est inévitable. Il 
semble qu’en ce qui concerne le renoncement volontaire 
à toute alimentation nos concepts de suicide et de mort 
naturelle ne suffisent pas 

Sur le plan juridique, il n’y a jusqu’à présent encore aucune 
réglementation concernant la classification du renonce-
ment volontaire à toute alimentation solide ou liquide en 
Suisse. Cela peut être important non seulement pour la fa-
mille et les professionnels, mais aussi en ce qui concerne le 
certificat de décès, les obsèques et les questions juridiques. 
Il est cependant incontesté que les soignants ne pratiquent 
pas une assistance au suicide, mais accompagnent les mou-
rants. 

Chez les personnes dont les souffrances ne peuvent pas 
être suffisamment soulagées malgré les bons soins pal-
liatifs et qui veulent mourir en renonçant volontairement 
à toute alimentation, les professionnels sont confrontés 
à un conflit de valeurs, car leur mission professionnelle 
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englobe à la fois la protection de la vie et aussi le soulage-

ment des souffrances (Terman 2008). Seules les personnes 
malades peuvent décider elles-mêmes ce qui est la bonne 
voie à suivre pour elles. Elles doivent choisir si elles veulent 
attendre la mort ou si elles veulent garder le contrôle et ter-
miner les souffrances en provoquant la mort. 

Que doivent savoir les professionnels? 

Même si le renoncement volontaire à toute alimentation 
solide ou liquide n’est guère un thème en Suisse, des per-
sonnes gravement malades veulent parfois s’informer sur 
celui-ci de façon ciblée. Ou ils parlent du souhait de mourir 
le plus tôt possible, demandent un suicide assisté ou si l’on 
ne «pourrait pas leur donner quelque chose». Il se pose alors 
la question de savoir si l’on doit les informer de la possibilité 
du renoncement volontaire à toute alimentation solide ou 
liquide.

Pour cela, les professionnels ont besoin de connaissances 
spécialisées concernant le renoncement volontaire à toute 
alimentation et les implications éthiques et juridiques. 
Ils doivent développer une propre position et décider s’ils 
peuvent accompagner une personne dans une telle situa-
tion ou s’ils doivent confier l’accompagnement à un autre 
professionnel. Il est nécessaire d’avoir une compréhension 
claire des rôles. La décision du renoncement volontaire à 
toute alimentation solide ou liquide est prise par des per-
sonnes désirant mourir et elles disposent aussi de la maîtrise 
des opérations. Les professionnels respectent l’autonomie 
de celles-ci et les soutiennent avec des informations, des 
conseils et des soins palliatifs (Klein Remane et Fringer 2013). 

Discussion

Le thème de la «mort autodéterminée», à savoir le fait de 
provoquer la mort au moment choisi, gagne en importance 
en raison des changements sociaux, en particulier par l’ac-
cent mis sur l’individualisme et sur l’autonomie. Souvent, 
la peur d’une longue souffrance inutile est donnée comme 

motif. Les progrès de la médecine ont probablement produit 
des situations de souffrance plus longue et l’attitude envers 
la souffrance s’est peut-être aussi modifiée.

Dans certains pays, le renoncement volontaire à toute ali-
mentation solide ou liquide est discuté depuis longtemps 
et aux Pays-Bas et dans l’État américain de l’Orégo dans le 
cadre d’une politique libérale de l’assistance au suicide ainsi 
qu’en Allemagne, comme alternative au suicide assisté illé-
gal dans cet État. Depuis plusieurs années, le renoncement 
volontaire à toute alimentation solide ou liquide est égale-
ment discuté de façon sporadique en Suisse. Quand on parle 
avec des professionnels en soins palliatifs, très peu de ceux-
ci connaissent une personne qui a mis en oeuvre un renon-
cement volontaire à toute alimentation solide ou liquide. Il 
se pose la question de savoir s’il n’existe en Suisse aucun 
intérêt ou aucun besoin concernant le renoncement volon-
taire à toute alimentation en raison de la pratique libérale du 
suicide assisté ou si cette possibilité n’est tout simplement 
pas connue jusqu’à présent. 

Mourir en renonçant volontairement à toute alimentation 
liquide ou solide diffère à plusieurs égards de la mort par sui-
cide assisté ou par euthanasie: d’abord, la décision est réver-
sible en raison de la lenteur du processus menant à la mort. 
On peut ainsi encore réagir au moment où le processus est 
vécu et l’on peut changer son opinion. Ensuite, la mort ne 
survient pas brusquement, mais un processus naturel me-
nant à la mort est vécu. Si l’on considère la mort comme une 
partie de la vie et comme une opportunité de croissance et 
de développement, alors mourir en renonçant volontaire 
à toute alimentation solide ou liquide permet de tels pro-
cessus. La principale différence pour les professionnels est 
dans le fait que le contrôle est dans les mains de la personne 
désirant mourir. Ainsi, les soignants ne sont pas impliqués 
dans le décès provoqué, ils ne fournissent aucune aide pour 
mourir (assistance au suicide), mais une aide pendant le pro-
cessus menant au décès (accompagnement en fin de vie).

Ursula Klein Remane

Littérature voir page 9. 
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«DIGIUNO TER MINALE»

Rinuncia volontaria a cibo e liquidi
Introduzione

Ci sono situazioni in cui le persone affette da gravi malattie 
desiderano una morte anticipata nonostante un ottimo ac-
compagnamento con cure palliative. In Svizzera questo può 
avvenire con il suicidio assistito tramite un’organizzazione 
per l’eutanasia oppure anche tramite una rinuncia volonta-
ria a cibo e liquidi, anche designato come digiuno terminale. 
La persona che desidera porre fine alla propria vita rinuncia 
completamente al cibo e riduce l’assunzione di liquidi ad un 
minimo assoluto usando liquidi solo per l’igiene orale e per 
l’assunzione di medicamenti. Il digiuno terminale è un’azione 
pianificata in modo cosciente e messa in atto con l’intenzio-
ne di provocare una morte anticipata (Ivanovic et al., 2014).

Il concetto di digiuno terminale viene messo in pratica fin’o-
ra principalmente in Oregon (USA) dove viene considerato 
alla stessa stregua e come valida alternativa al suicidio as-
sistito da un medico. Entrambe le alternative vengono te-
matizzate sia dagli specialisti che dall’opinione pubblica ed 
effettuati negli ospizi (Harvath et al., 2006). Nei Paesi Bassi 
il digiuno terminale viene spesso scelto da persone a cui 
era stata rifiutata la domanda di eutanasia. La frequenza di 
morte per digiuno terminale corrisponde al 2.1% della popo-
lazione totale (Chabot e Goedhart, 2009).

Fin’ora sussistono solo pochi studi riguardanti il digiuno ter-
minale: alcuni dall’Oregon (Ganzini et al., 2003, Harvath et 
al., 2004, e Harvath et al. 2006) ed uno dai Paesi Bassi (Cha-
bot e Goedhart, 2009). Dalla Svizzera troviamo un lavoro di 
letteratura (Klein Remane e Fringer, 2013) e una Review (Iva-
novic et al., 2014). Inoltre sono stati pubblicati alcuni studi 
di casi concreti, libri, articoli e alcuni contributi su internet. 
Complessivamente si sa quindi ben poco sull’esperienza 
fatta dalle persone che scelgono il digiuno terminale e dai 
loro parenti, così come sul decorso della morte.

Motivi

Dalla ricerca effettuata sul suicidio assistito si sa che ci sono 
diversi fattori che possono portare alla decisione di una 
morte anticipata. In primo piano si trovano spesso motivi 
psichici così come la perdita della speranza e fattori sociali, 
come la sensazione di essere diventati un peso. Spesso ven-
gono anche citate motivazioni esistenziali e spirituali come 
la perdita di autonomia e di dignità. Sintomi fisici come i 

dolori o la nausea hanno spesso un ruolo minore (Monfor-
te-Royo et al., 2011, Kelly et al., 2002). L’unico studio che ha 
analizzato specificamente le motivazioni per il digiuno ter-
minale, mostra risultati simili:

la disponibilità a morire
l’insensatezza del continuare a vivere
la pessima qualità di vita
il desiderio di controllare la modalità della morte (Ganzi-
ni et al., 2003).

Il desiderio di morire è spesso soggetto ad alti e bassi duran-
te il decorso della malattia. La richiesta di essere aiutati a 
morire potrebbe in realtà essere anche una richiesta d’aiuto 
per continuare a vivere e il desiderio di morire può tornare 
in secondo piano non appena i fattori scatenanti sono stati 
eliminati.

Presupposti

Il desiderio di morire espresso da persone affette da malat-
tie gravi suscita quindi spesso tra il personale specializzato3 
la domanda se si deve assecondare o combattere questo 
desiderio. Principalmente è necessario capire a fondo le mo-
tivazioni e nel limite del possibile cercare di eliminarne le 
cause (Schwarz, 2007).

Per poter accettare un rifiuto volontario a cibo e liquidi biso-
gnerebbe accertarsi dei seguenti presupposti:

Nonostante ottima assistenza e management dei sinto-
mi sussiste una sofferenza insopportabile.
La persona che desidera morire è ben informata e cono-
sce le possibili alternative.
Deve inoltre essere nel pieno delle sue facoltà decisionali 
e la decisione deve essere presa completamente di pro-
pria iniziativa, cioè bisogna escludere per esempio inte-
ressi dei parenti e punti di vista economici (Ivanovic et al., 
2014, Terman, 2008).

Una speranza di vita molto limitata non viene elencata 
da tutti gli autori come premessa per il digiuno terminale 
(Chabot e Walter, 2011). Nell’articolo qui presente il rifiuto 
volontario a cibo e liquidi viene considerato solo nel campo 
di situazioni palliative. Anche se non esistono studi sul de-
corso di un rifiuto volontario a cibo e liquidi in persone sane, 
si può presupporre che la morte avvenga diversamente ri-
spetto a persone già debilitate dalla malattia.

3  Visto che il tema del digiuno terminale nelle cure palliative tocca in ugual modo personale appartenente a diverse categorie lavorative, si è scelto qui il 
termine personale specializzato per discernere tra professionisti e non professionisti.
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Preparazione

Un digiuno terminale in linea di massima può essere effet-
tuato anche in modo autonomo, ma un accompagnamento 
palliativo è sicuramente consigliabile. La maggior parte del-
le persone che desiderano porre fine alla propria vita piani-
ficano l’attuazione del digiuno terminale con le persone che 
stanno loro vicino (Chabot e Goedhart, 2009). Il personale 
specializzato accompagna e assiste durante questo percor-
so preparando parenti e amici al decorso del processo che 
porterà alla morte e al ruolo che dovranno svolgere, ed aiu-
tando, in caso si presentino delle difficoltà. Bisognerà anche 
chiarire fin dal principio che il digiuno nei primi giorni può 
anche essere interrotto (Schwarz, 2007).

Il digiuno terminale può venir attuato sia a casa propria che 
all’interno di un istituto. L’assistenza deve venir pianificata 
con cura - idealmente nel corso di una tavola rotonda che 
riunisce tutte le persone coinvolte nel processo. Bisogna 
redigere un piano di emergenza in cui a seconda della situa-
zione si stabiliscono medicamenti di riserva e si definiscono 
le misure da adottare. All’inizio del digiuno terminale biso-
gna sistemare tutte le faccende importanti e attualizzare 
tutti i documenti (testamento, disposizioni anticipate del 
paziente).

A casa bisogna poi organizzare tutti i mezzi ausiliari non 
ancora a disposizione, quali un letto medicale e l’organizza-
zione delle cure. É necessario inoltre pianificare quando sa-
ranno presenti i parenti e quando questi possano venir con-
gedati e sostituiti da servizi di assistenza (volontari). Inoltre 
dovrebbe esserci una lista con i vari numeri di telefono che 
definisca competenze e turni di lavoro.

Alcune persone riducono l’assunzione di liquidi già in una fase 
precedente per ridurre la sensazione di sete. Anche lo svuota-
mento dell’intestino all’inizio del digiuno può essere sensato, 
visto che in un secondo tempo la forza per espellere le feci 
diminuisce di giorno in giorno (Chabot e Walther, 2011).

Decorso

Con un’assunzione di liquidi di ca. 40 ml al giorno la morte 
subentra nel giro di ca. 1 – 3 settimane. Fin’ora non esistono 
studi che mostrino da quali fattori dipenda il processo che 
porta alla morte, come p. es. l’età, malattie antecedenti o lo 
stato generale di salute.

I problemi principali sono in genere mucose secche, sete 
e a volte un delirio che subentra nel corso del digiuno. La 
sensazione di fame è piuttosto rara. Si arriva ad un anneb-
biamento della coscienza fino ad una profonda incoscienza. 
La morte avviene a causa di disturbi cardiaci o complica-

zioni come p. es. una polmonite (Berry, 2009, Haller, 2014, 
Schwarz, 2007).

Nei primi giorni il processo è reversibile e succede in modo 
ricorrente che una persona decida di riprendere l’assunzione 
di cibo e liquidi. Questo può avvenire a causa della fame, un 
crescente malessere, pressione dalla famiglia o perché de-
terminati fattori scatenanti sono stati eliminati (Ganzini et 
al, 2003). Se nel delirio la persona morente dovesse chiedere 
di bere, Quill e Byock (2000) consigliano di accondiscendere 
a questo desiderio. Se la richiesta dovesse però ripetersi sa-
rebbe auspicabile riconsiderare tutto il procedimento.

Assistenza e cura

Quando una persona comincia il digiuno terminale, sia la 
persona stessa che i parenti sono consci del fatto che il pro-
cesso che porterà alla morte è cominciato. Questo offre la 
possibilità di accomiatarsi in modo completamente conscio 
dalla persona, di passare tempo insieme ed esaudire i suoi 
ultimi desideri. Il ruolo del personale specializzato è quello 
di rendere gli ultimi giorni della persona morente più piace-
voli possibile e di provvedere ad un buon management dei 
sintomi (Klein Remane e Fringer, 2013).

Dal punto di vista delle cure ci si concentra sugli effetti della 
riduzione dell’assunzione di liquidi. Più l’assunzione di liquidi 
è restrittiva, più velocemente subentra il decesso. Non esi-
stono studi che indichino quale sia la quantità di liquidi più 
auspicabile o se con un adattamento mirato dell’assunzione 
di liquidi si riesca ad influenzare più precisamente il decorso 
e i sintomi. Nella letteratura si parte in genere da una quan-
tità di 40 ml al giorno, questo significa che bisogna prestare 
particolare attenzione a mantenere basso l’apporto di liqui-
di per l’igiene orale e per l’assunzione di medicamenti.

La bocca deve essere ripulita più volte al giorno dalle patine 
che si formano. Per mantenere umide e scorrevoli le mucose 
della bocca è necessario umidificarle sovente spruzzandole 
e pulendo la bocca. L’utilizzo di cubetti di ghiaccio è sconsi-
gliato vista la grossa quantità di liquido. Succhiare o masti-
care prodotti senza zucchero aumenta la salivazione. Se le 
mucose orali secche vengono ulteriormente infastidite da 
protesi dentarie, conviene eliminarle e introdurle solo se è 
necessario conversare con la persona. Viene invece perce-
pito come molto piacevole l’utilizzo di gocce per gli occhi, 
creme per le labbra e per il naso, sprays o salviettine umide 
per rinfrescare il viso.

Durante il digiuno terminale vengono usati soprattutto an-
tidolorifici e tranquillanti così come psicofarmaci per il trat-
tamento di agitazione e delirio. I medicamenti devono venir 
adattati quotidianamente (Chabot e Walter, 2011).
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L’esperienza delle parti interessate

Esistono pochi dati sull’esperienza delle persone morenti. 
La riduzione massiccia dell’assunzione di liquidi necessita 
disciplina e perseveranza da parte delle persone desiderose 
di morire. Gli infermieri di ospizi in Oregon giudicano che 
la morte per digiuno terminale avvenga in modo pacifico e 
poco doloroso e valutano in media la morte come «buona» 
dando 8 punti su una scala da 1 a 9, dove il 9 rappresen-
ta una morte «molto bella» (Ganzini et al., 2003). Splitter 
(2005) descrive lo svolgimento del decesso in tre casi studia-
ti come «uno spegnimento lento che senza dolori apparenti 
porta ad addormentarsi per poi morire».

Sull’esperienza vissuta dai parenti non esistono studi. Le 
testimonianze del personale specializzato e studi di casi 
specifici confermano il presupposto che i parenti sono sot-
toposti a diverse esperienze pesanti e difficoltà. Si posso-
no sentire rifiutati, inutili, corresponsabili o sovraffaticati 
(Chabot e Walther, 2011). L’idea di una morte straziante per 
sete fa paura a molti (Splittler, 2005). Mangiare e bere sono 
un’espressione di amore, coesione e assistenza. Una buona 
informazione e la certezza di star facendo la cosa giusta fa-
cilitano il compito dei parenti nell’accompagnamento della 
persona morente (Terman, 2008).

Alcuni studi in Oregon (Harvath et al., 2004 e 2006, Yale 
2005) hanno analizzato come i collaboratori dell’ospizio 
vivessero il digiuno terminale rispetto al suicidio assistito. 
A differenza del suicidio assistito sembra che insorgano 
meno dubbi etici. Il digiuno terminale viene descritto come 
un processo naturale, un «abbandonare la vita» (Harvath 
et al., 2006). I parenti possono curare e accudire la persona 
morente, provando un minor peso emotivo rispetto ad una 
morte improvvisa o al suicidio.

Considerazioni etiche e giuridiche

Morte prematura o non prolungamento della vita – in que-
sta scelta di termini si rispecchia il diverso punto di visto con 
cui si può guardare al digiuno terminale, cioè come suicidio 
o come rinuncia a trattamenti. La rinuncia spontanea a cibo 
e liquidi non è un «agire» ma un «omettere». Nella lette-
ratura si trovano diverse valutazioni intese a chiarire se sia 
giusto classificare il digiuno terminale come rinuncia ad una 
terapia o meno. Il digiuno terminale porta ad una morte 
naturale? Viene chiaramente effettuato con l’obiettivo di 
terminare la vita. Rimane però da chiarire se nel caso di per-
sone destinate ad una morte prossima, si possa parlare di 
suicidio. Sembra che per quel che riguarda il digiuno termi-
nale, la nostra terminologia, il binomio di contrasto suicidio-
morte naturale, non sia sufficiente.

Dal punto di vista giuridico non esiste tuttora in Svizzera 
una regolamentazione riguardante la classificazione del di-
giuno terminale. Questo non solo può essere rilevante per i 
parenti ed il personale specializzato, ma anche per quel che 
riguarda l’atto di morte, il funerale e questioni di diritto as-
sicurativo. È però indiscusso il fatto che coloro che assistono 
la persona non esercitano eutanasia, ma bensì accompa-
gnano la persona morente.

Nel caso di persone le cui sofferenze non possono venir al-
leviate nonostante buone cure palliative e che desiderano 
morire tramite il digiuno terminale, il personale curante 
cade in un conflitto di valori dettato dal proprio incarico 
professionale: proteggere la vita e al contempo alleviare le 

sofferenze (Terman 2008). In questo caso sono solo le perso-
ne malate che possono decidere quale sia la via migliore per 
loro. Devono decidere se aspettare la morte o andarle incon-
tro mantenendo il controllo e ponendo fine alle sofferenze.

Cosa deve sapere il personale specializzato?

Anche se in Svizzera non si parla molto di digiuno terminale, 
occasionalmente ci sono persone gravemente malate che 
chiedono informazioni mirate in tal senso. Oppure parlano 
del proprio desiderio di poter morire al più presto, chiedono 
informazioni sul suicidio assistito o semplicemente se non 
gli si possa «dare qualcosa». A quel punto si pone la doman-
da se informarli o meno della possibilità di un digiuno ter-
minale.

Per fare ciò il personale curante specializzato deve poter di-
sporre di una conoscenza approfondita del digiuno termina-
le e delle implicazioni etiche e giuridiche. Devono sviluppare 
una propria posizione e decidere se sono in grado di accom-
pagnare il malato in una situazione simile o se preferisco-
no lasciare che sia qualcun altro ad assistere la persona. È 
necessario comprendere chiaramente i vari ruoli: la deci-
sione per il digiuno terminale deve venir presa dal diretto 
interessato ed è lui solo ad averne la responsabilità. Il perso-
nale specializzato rispetta la sua autonomia e accompagna 
fornendo informazioni, consigli e assistenza palliativa (Klein 
Remane e Fringer 2013).

Discussione

Il tema di una «morte autodeterminata», cioè l’indurre la 
morte in un momento prescelto, aumenta di importan-
za grazie ai cambiamenti sociali, in special modo grazie 
alla sempre maggior importanza data all’individualismo e 
all’autonomia. Spesso viene citata come motivazione anche 
la paura di una lunga ed inutile sofferenza. Presumibilmen-
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te grazie al progresso medico aumentano anche i casi di 
situazioni di lunga sofferenza e probabilmente anche l’at-
teggiamento verso la sofferenza è cambiato.

In alcuni paesi la rinuncia volontaria a cibo e liquidi viene 
tematizzata già da lungo tempo: nei Paesi Bassi e nello stato 
americano dell’Oregon, in relazione ad una politica liberale 
dell’eutanasia, così come in Germania come possibile alter-
nativa, data l’illegalità del suicidio assistito. Da alcuni anni 
anche in Svizzera si comincia a parlare di rinuncia volontaria 
a cibo e liquidi. Parlando con il personale specializzato nel 
campo delle cure palliative è raro trovare chi conosca una 
persona che abbia messo in atto il digiuno terminale. Si 
pone quindi la domanda se in Svizzera non ci sia necessità 
né grande interesse al digiuno terminale grazie alla pratica 
liberale dell’assistenza al suicidio, o se invece questa possi-
bilità non sia abbastanza conosciuta.

La morte tramite la rinuncia volontaria a cibo e liquidi si dif-
ferenzia per diversi aspetti dalla morte tramite assistenza al 

suicidio o eutanasia: in primo luogo, grazie al lento decor-
so del processo, la decisione può anche essere revocata. È 
quindi possibile anche nel momento in cui si mette in atto 
questa pratica di reagire e cambiare opinione. Secondaria-
mente la morte non avviene in modo immediato, ma ci si 
sottopone ad un processo di morte naturale. Se si considera 
la morte come una parte della vita e come possibilità di cre-
scita e di sviluppo, ecco che il digiuno terminale consente 
tali processi. La differenza principale per il personale curan-
te è rappresentata dal fatto che la padronanza dell’azione 
rimane completamente della persona desiderosa di morire. 
In questo modo le persone che assistono il malato non sono 
rese partecipi nel causare la morte, non prestano quindi 
nessun aiuto per morire (eutanasia) ma bensì nel morire 
(accompagnamento alla morte).

Ursula Klein Remane

Dati di letteratura vedi pag. 9.

Succhiare o masticare prodotti senza zucchero aumenta la salivazione.
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«STERBEFASTEN»

Sterbefasten – Chancen und Grenzen
Was ist Sterbefasten?

Selbstbestimmtes vorzeitiges Sterben durch Verzicht auf 
Nahrung und Flüssigkeit (Abkürzung: FVNF)1 findet wohl 
seit Urzeiten überall auf der Welt statt. Es wurden hierü-
ber bisher aber kaum schriftliche Handlungsanweisungen 
verbreitet. In Indien war und ist diese Art, sein Leben zu 
beenden, z.T. noch heute ein mit religiösen Vorstellungen 
und Vorschriften verknüpfter Brauch, dessen Bezeichnung 
im Sanskrit von deutschen Religionswissenschaftlern mit 
dem Ausdruck «Sterbefasten» übersetzt wird. Er hat sich 
in den letzten Jahren immer mehr durchgesetzt, zuerst 
dank dessen Verwendung durch den verstorbenen Schwei-
zer Sterbehelfer Peter Baumann, dann vor allem durch das 
Buch «Ausweg am Lebensende» von Boudewijn Chabot und 
mir. Anfang 2015 erschien eine umfassende Würdigung des 
Themas (im Internet auch auf Englisch frei erhältlich) durch 
die Königliche Niederländische Medizinische Gesellschaft 
(KNMG), die vor allem sehr ausführliche Praxis-Empfehlun-
gen enthält (z.B. zur palliativen Begleitung des Sterbenden, 
aber auch zur sozialen Interaktion zwischen ihm und den 
Betreuenden). Wer ohne Kenntnis der wichtigsten Regeln 
für das Sterbefasten sich zu diesem Weg aus dem Leben 
entschliesst, riskiert, dass dies nicht nur für ihn sehr unan-
genehm werden kann, sondern auch diejenigen schwer be-
lastet, die ihm dabei beistehen.2 

Ob Sterbefasten ein Suizid ist oder ein natürlicher, wenn 
auch beabsichtigter Tod, wird unterschiedlich gesehen. 
Juristisch kann es als Suizid bewertet werden, woraus 
sich gewisse Erfordernisse ergeben, vor allem, dass man 
jemandem beim Sterbefasten keine Unterstützung an-
bieten darf, wenn Zweifel an dessen freiverantwortlicher 
Entscheidungsfähigkeit bestehen. Andererseits wäre es je-
doch abwegig zu behaupten, ein Arzt, der jemanden beim 
Sterbefasten palliativ unterstützt, leiste Beihilfe zum Suizid 
(Bickhardt-Hanke, 2014). Für manche Patienten, die zu ei-
nem «herkömmlichen» Suizid physisch nicht (mehr) in der 
Lage sind, ist Sterbefasten allerdings ein Ausweg, so dass in 
solchen Fällen rein technisch gesehen kein Bedarf für eine 
Tötung auf Verlangen besteht. Dennoch sollte stets der 

Grundsatz gewahrt werden, dass niemandem Sterbefasten 
aufgedrängt wird, wenn ihm eine andere Form der vorzeiti-
gen Lebensbeendigung lieber ist.3 

Sterbefasten ist kein leichter Weg aus dem Leben und nur 
in fortgeschrittenem Alter zu empfehlen, da in jüngeren 
Jahren das Durstempfinden schwer zu bewältigen ist. Auch 
sollte man sich möglichst nur dann hierzu entschliessen, 
wenn man sich der Unterstützung eines Arztes sicher sein 
darf. Im Idealfall findet das Sterbefasten – das von einigen 
Tagen bei Schwerkranken bis ca. drei Wochen dauern kann 
– in der Umgebung von Angehörigen und Freunden statt 
und bietet so die Chance eines allmählichen, sehr friedli-
chen Abschiedes. Eine gute Möglichkeit, sich mit dem The-
ma vertraut zu machen, bieten Fallbeispiele, wie sie z.B. in 
Kurzform auf der Webseite www.sterbefasten.de zu finden 
sind. Hieraus kann man ersehen, dass ein Verzichten auf 
bzw. ein Vorenthalten von Flüssigkeit in Lebens-Endsitu-
ationen keineswegs ein grausames Verdursten bedeutet. 
Wenn Angehörige von nicht mehr einwilligungsfähigen Pa-
tienten dies wüssten, so würde manche PEG (Magensonde) 
wohl nicht gelegt!

Wie sterben, wenn einem Natriumpentobarbital (NaP) 
nicht gewährt wird?

Trotz einiger in letzter Zeit geäusserter Besorgnisse, die 
noch bis 2018 laufende NFP-67-Studie (Nationales For-
schungsprogramm Nr. 67 des Schweizerischen National-
fonds) könne dank Voreingenommenheiten einiger Betei-
ligter zu einem restriktiveren Rahmen für die Suizidhilfe 
führen, herrscht in der Schweiz eine gewisse Aufbruchs-
stimmung bei denen, die Suizidhilfe grundsätzlich befür-
worten oder energisch fordern. Diesen Eindruck gewinnt 
man sowohl angesichts grösserer Ereignisse wie der Ge-
neralversammlung von Exit 2014 (mit vorgeschalteter 
Mitgliederbefragung zur Forderung, «dass betagte Men-
schen einen erleichterten Zugang zum Sterbemittel haben 
sollen») als auch dank der bislang noch kleinen Initiative 
«Altersfreitod.ch».

1 Im angelsächsischen Sprachraum werden vor allem zwei Bezeichnungen verwendet: Voluntary stopping eating and drinking («VSED») und Voluntary 
refusal of food an fluid («VRFF»). Mit diesen Abkürzungen lassen sich zahlreiche Beiträge zum Thema im Internet finden. Für den deutschsprachigen 
Raum existieren zwei Webseiten: www.sterbefasten.de und www.sterbefasten.com, die einander ergänzen.

2  Siehe z.B. in Chabot und Walther (2015), Kap. 1.3. Zumindest in der angelsächsischen Presse sind in den vergangenen Jahren wiederholt Negativbeispie-
le beschrieben worden, die den Eindruck erwecken, dass Sterbefasten kaum zu ertragen sei, z.B. der Fall Jean Davies (z.B. http://www.channel4.com/
news/jean-davies-starved-to-death-right-to-die), einer Right-to-die-Aktivistin, die verlauten liess: «It is hell. I can’t tell you how hard it is.» Man kann nur 
vermuten, dass hier unprofessionell verfahren wurde, etwa keine gute Mundpflege stattfand oder / und pro Tag noch zu viel Flüssigkeit, womöglich 
auch Säfte (deren Kaloriengehalt das Hungergefühl stimulieren) aufgenommen wurde. Es ist ziemlich aussichtslos, über diese Fälle nachträglich zuver-
lässige Informationen zu erhalten.

3  Beispielsweise ging der Fall von Tony Nicklinson durch die Presse, einem Patienten in England mit Locked-in-Syndrom, dem vom High Court der Wunsch, 
das Leben durch ärztliche Hilfe (also Tötung auf Verlangen) zu beenden, versagt wurde. Er entschied sich deshalb zum Sterbefasten, und die Familie 
bewertete sein Sterben durchaus positiv, protestierte aber auch nachträglich dagegen, dass Tony nur dieser Weg geblieben war.
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Diese Tendenz führt unweigerlich zu der Frage, wem das 
Medikament Natriumpentobarbital (NaP), das bekanntlich 
in der Schweiz für Suizide verwendet werden darf, zuge-
standen und wem es vorenthalten werden soll. Es ist ausge-
schlossen, die Freigabe so zu regeln, dass jeder, der es haben 
möchte, es auch erhält – schon deswegen nicht, weil es vie-
le unglückliche Menschen gibt, die man zu Recht vom Suizid 
abzuhalten sucht. Die Pflicht, diese Menschen zu schützen, 
führt zwangsläufig dazu, dass manchen das Sterbemedika-
ment verweigert wird, die wohlüberlegt, wenn auch ohne 
eine «Diagnose», das Leben beenden möchten und deren 
Gründe nachvollziehbar sind.

NaP oder ein anderes Sterbemedikament wie Chloroquin 
kann man sich heutzutage über das Internet besorgen. Ob 
dies legal möglich ist und ob bei dem, was man sich auf die-
se Weise besorgt, auch wirklich «drin ist, was drauf steht», 
sind durchaus beunruhigende Fragen. Vor allem in den USA 
und Kanada können Menschen mit Unterstützung von 
Sterbehilfe-Aktivisten dank Helium das Leben auf angeneh-
me Weise beenden. Aber nicht jeder wird diese Möglichkeit 
begrüssen, zumal einiger technischer Aufwand dabei nötig 
ist (z.B. Chabot, 2012) und für die Begleitenden ein zeitwei-
liges Reflex-Zucken des schon bewusstlos gewordenen Pati-
enten unangenehm sein könnte. Sterbefasten ist sozusagen 
todsicher, aber manche bewerten es als zu langsam und zu 
beschwerlich. Dennoch ist zu vermuten, dass diese Option 
künftig vermehrt in Anspruch genommen werden wird.

Sterbefasten kann einen guten Altersfreitod ermöglichen

Mit einem guten Tod verbinden wir, dass das Sterben nicht 
qualvoll ist, in weitgehender Harmonie mit denen erfolgt, 
die einem nahe stehen, und vom Gefühl begleitet ist, dass 
«es nun gut» sei, also dass man zur rechten Zeit am Ende des 
Lebens angekommen ist. Selten werden alle diese Wunsch-
vorstellungen in Erfüllung gehen, aber man kann immerhin 
danach streben. Wer einer Demenz im Alter durch Suizid 
zuvorkommen will, hat manchmal noch wenig Gebrechen 
und Leiden, die das Leben schon zur Last machen. Sein Le-
ben dennoch bereits zu beenden, entspringt einer Lebens-
philosophie, die nicht in einem möglichst langen, sondern 
in einem möglichst gut endenden Leben den höheren Wert 
sieht.

Entscheidet man sich für einen Suizid mit einem Medika-
ment, so kann das ganz plötzliche Tot-Sein sozusagen un-
harmonisch und für die Verwandten und Freunde schwer 
fassbar sein, etwa wie wenn eine vertraute Person durch 

einen Unfall aus dem Leben gerissen wird. Entscheidet man 
sich hingegen für das Sterbefasten, so eröffnet sich damit 
die Chance, dass man selbst wie auch die Vertrauten sich 
in dessen Verlauf immer mehr aufs Sterben hin orientie-
ren. Dies kann im besten Fall ein durchaus harmonischer 
Bewusstseinswandel sein, wenn auch vielleicht von Phasen 
der Unsicherheit oder Verstörtheit unterbrochen. Auch die 
schlichte Tatsache, dass man durch Sterbefasten von einem 
noch relativ gesunden Zustand in den einer «Altersschwä-
che» gelangt, hat für manche vielleicht etwas Stimmiges: 
Man wird wie im Zeitraffer nicht nur psychisch, sondern 

auch physisch reif für den Tod – im Sinne eines natürlichen 
Endes, das man sich schon immer gewünscht hat. Dazu ge-
hört auch, dass sich der Zeitpunkt des Sterbens nicht genau 
vorher bestimmen lässt und dass man dies nicht als «Kont-
rollverlust» bewertet.

Demenz – eine neue «Bürgerpflicht»?

Man kann zur Möglichkeit einer Demenz unterschiedlich 
stehen: sich gar nicht damit befassen, sie ggf. zulassen oder 
aber Vorsorge tragen, dass man einer Demenz durch einen 
Alterssuizid zuvorkommt. In liberalen pluralistischen Ge-
sellschaften sollten diese drei Positionen gleichermassen 
als legitim betrachtet werden (Walther, 2014). Jeder kann 
sich heute über die Wahrscheinlichkeit, im höheren Alter 
dement zu werden, anhand von Statistiken ein ziemlich kla-
res Bild machen. Demenz sollte aber nicht als eine neue Art 
Bürgerpflicht bewertet werden, schon gar nicht mit dem 
Argument, sie sei doch so verbreitet und keiner dürfe davor 
«kneifen», also unsolidarisch handeln. Wie allerdings die Re-
alität der schwer dementen Patienten aussieht (die Verläufe 
sind sehr unterschiedlich), wie sie sterben und wie die Qua-
lität der Betreuung ist – all das ist der breiten Öffentlichkeit 
kaum bekannt.4 Dessen ungeachtet werden wahrscheinlich 
in Zukunft immer mehr alte Menschen beschliessen, eine 
Demenz durch Suizid zu vermeiden, obwohl sie allenfalls Er-
fahrungen mit Einzelfällen haben. Hierzu eine Feststellung 
aus Menzel und Steinbock (2013):

4  Die «Zurich Life And Death with Advanced Dementia Study (ZULIDAD)» versucht hier durch ausgiebige Untersuchungen Abhilfe zu schaffen.
5  Im Original: „The desire to die to avoid sustained dementia (...) need not stem from ignorance and prejudice, lack of imagination, failure to appreciate 

adaptation, and fear of poor nursing home care. (…) it can be based on profound convictions about the meaning and narrative of one’s life, and when it 
is, it is deserving of respect.“ 

«Der Wunsch, zu sterben, um eine lange dauernde Demenz 
zu vermeiden, (…) muss nicht unbedingt auf Ignoranz oder 
Vorurteilen beruhen, auf mangelndem Vorstellungsvermö-
gen, Geringschätzung von Anpassungsbereitschaft und 
Angst vor mangelnder Pflegequalität im Heim. (…) Vielmehr 
kann er [d.h. dieser Wunsch] auf tief gründenden Überzeu-

gungen über den Sinn des eigenen Lebens beruhen sowie 
der [Deutung der] eigenen Lebensgeschichte; und wenn dies 
der Fall ist, verdient er [d.h. der Sterbewunsch] Respekt.»5
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Sterbefasten in Demenz?

Um sich einer Demenz zu entziehen, dürfte gerade das Ster-
befasten ein guter Weg sein. Wer sich jedoch erst im An-

fangsstadium einer Demenz zum Suizid entscheidet, kann 
nicht sicher sein, dass ihm die Durchführung dieses Ent-
schlusses dann auch noch gelingen wird. Es ist dann wohl 
meist realistischer, sich für die Einnahme eines Medika-
ments zu entscheiden. Will man nicht in die «Demenzfalle» 
geraten, so steht man grundsätzlich vor dem Dilemma, dass 
man sich entweder «zu früh» (aber mit sicherer Erfolgsaus-
sicht) oder aber vielleicht doch zu spät entscheidet. In fort-

geschrittener Demenz wird Sterbefasten unmöglich wegen 
des Verlusts kognitiver Fähigkeiten und damit speziell der 
Einsichtsfähigkeit; sollten andere einem irgendwann nichts 
mehr zu essen und zu trinken geben, könnte man nicht 
mehr von einem «freiwilligen Verzicht» sprechen.

Patientenverfügung für Demenz

Der Wunsch liegt nahe, die Demenz ggf. wenigstens abzu-
kürzen und dazu geeignete Bestimmungen in seiner Pati-
entenverfügung (PV) zu formulieren. Man sollte allerdings 
nicht fordern, dass ab einem bestimmten Stadium die Basis-
versorgung mit Nahrung und Flüssigkeit beendet wird und 
so der Sterbeprozess eingeleitet wird. Abgesehen davon, 
dass dies in den meisten Fällen eine extreme Zumutung an 
die Pflegenden bedeuten würde6, ist solch eine Forderung 
gar nicht im Sinne des Gesetzgebers. Denn Abschnitt 1 von 
Artikel 370 des Schweizerischen Zivilgesetzbuches lautet: 
«Eine urteilsfähige Person kann in einer Patientenverfügung 
festlegen, welchen medizinischen Massnahmen sie im Fall 
ihrer Urteilsunfähigkeit zustimmt oder nicht zustimmt.»7 
Das Zureichen von Nahrung und Flüssigkeit von Hand ist 
jedoch keine «medizinische Massnahme», sondern eben 
eine Komponente der Basisversorgung. Dessen ungeachtet 
ist davon auszugehen, dass in manchen Fällen Demente, die 
kaum noch manuell mit Nahrung und Flüssigkeit versorgt 
werden können, irgendwann nur noch mit kleinsten, dem 
Wohlbefinden dienenden Mengen versorgt werden.8 

Es gibt allerdings etliche medizinische Massnahmen, die 
man ganz normal per PV untersagen kann, um so die Chan-
ce zu erhöhen, dass die Demenzphase verkürzt wird. Leider 
wird die Gültigkeit von Patientenverfügungen für demente 
Patienten jedoch öfters bestritten. Begründet wird dies z.B. 
mit dem Argument «Man sieht doch, dass der Patient noch 

gar nicht sterben will.» – was zugegebenermassen eine 
zuspitzende Vereinfachung eines komplexen Problems ist. 
Generell besteht das Dilemma, dass hier letztlich lebensphi-
losophische Gesichtspunkte zum Tragen kommen – leider 
wohl nicht immer die eigenen!

Sterbefasten in Kliniken, Heimen und Hospizen

Da Sterbefasten kaum öffentlich diskutiert wird – vermut-
lich auch aus Sorge, dass ja «jeder das tun könnte» und «wo 
das hinführen würde» –, wird man gegenwärtig kaum ir-
gendwelche Empfehlungen dazu finden. Generell darf man 
wie bei anderen Formen des Suizids davon ausgehen, dass 
die Bereitschaft anderer, einen dabei zu unterstützen, umso 
geringer sein wird, je weniger man an physischen, schlim-
men Leiden «vorweisen» kann. In Kliniken wird man vor al-
lem auf den Anspruch der Palliativmedizin treffen, Suizide 
überflüssig zu machen. Dennoch soll hier die Situation erör-
tert werden, dass ein schwer an Krebs erkrankter Patient nur 
noch wenig isst und trinkt, aber noch eine Lebenserwartung 
von vielen Wochen bis zu mehreren Monaten hat. Er könnte 
leicht sein Leiden durch Sterbefasten verkürzen. Wenn solch 
ein Patient explizit Suizidwünsche äussert, sollte man ihn 
auf diese Möglichkeit hinweisen, andernfalls nicht.

Ärzte haben in Kliniken somit die Möglichkeit einen Suizid-
wunsch selbst dann zu unterstützen, wenn sie die Beihil-
fe zu einem Suizid mit einem Medikament ablehnen. Die 
Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin hat in einem 
Statement zum Umgang mit Suizidwünschen übrigens 
die Option des Sterbefastens (unter Vermeidung dieses 
Begriffs) positiv einbezogen (Nauck et al., 2014). Übrigens 
sollte man nicht von Sterbefasten sprechen, wenn ein Pa-
tient auf Wunsch terminal sediert wird und dabei die Flüs-
sigkeitsversorgung beendet wird (Neitzke et al., 2010), denn 
hier liegt die Tatherrschaft nicht mehr beim Patienten, son-
dern beim Arzt.

Wer für seine Zukunft Sterbefasten als Option in Betracht 
zieht, sollte sich vor der Aufnahme in ein Heim von dessen 
Leitung zusichern lassen, dass man ihn dabei ggf. auch un-
terstützen wird. Das könnte allerdings schwierig werden, 
u.a. weil ein Verkürzen der Verweildauer im Heim vielleicht 
als Gewinn mindernd gesehen wird. In Hospizen und bei 
ambulanten Hospizdiensten beschäftigt man sich mit dem 
Thema Sterbefasten erst seit kurzem und noch zögerlich. 
Vermutlich wird es zu einem Pluralismus der Grundpositi-

6  Man muss sich ggf. das Argument gefallen lassen, es sei fairer, das Beenden des eigenen Lebens selbst in die Hand zu nehmen, statt andere damit zu 
beauftragen.

7  Ähnlich lauten die gesetzlichen Bestimmungen in Deutschland und Österreich.
8  Im angelsächsischen Sprachraum wurde dafür der Ausdruck «comfort feeding only» geprägt, abgekürzt «CFO» (Palacek et al., 2010). Man könnte dies als 

«Pflegeziel-Änderung» in Analogie zur Therapiezieländerung bezeichnen, und vermutlich werden solche Entscheidungen in Mitteleuropa immer wieder 
getroffen, allerdings wohl bislang in einem rechtsfreien Raum.
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onen kommen, d.h. einige Hospiz-Gruppierungen werden 
Sterbefasten als Möglichkeit bejahen, andere ablehnen, 
darunter mit Sicherheit Einrichtungen der Katholischen 
Kirche, soweit sie gänzlich loyal zu dem stehen, was «von 
oben» angeordnet wird.

Christian Walther
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«JEÛNE ANTE MORTEM»

Le jeûne ante mortem – Chances et limites 
(Résumé)
Ceux qui se décident sans connaissance des règles les plus 
importantes pour le jeûne ante mortem à s’engager dans 
cette voie pour quitter la vie ne risquent pas seulement 
de traverser des moments pouvant être très difficiles pour 
eux-mêmes, mais aussi d’accabler ceux qui les aident. La 
question de savoir si le jeûne ante mortem est un suicide 
ou une mort naturelle (même si celle-ci est intentionnelle) 
est vue différemment. Le jeûne ante mortem n’est pas une 
voie facile pour quitter la vie et il n’est conseillé que pour 
les personnes ayant atteint un âge avancé, car pour les plus 
jeunes, le sentiment de soif est difficile à maîtriser. Dans la 
mesure du possible, on ne devrait prendre cette décision que 
si l’on peut être sûr du soutien d’un médecin. Idéalement, 
le renoncement à toute nourriture solide ou liquide – qui 
peut durer de quelques jours chez les patients gravement 
malades jusqu’à trois semaines environ – est un processus 
qui se déroule au sein de la famille et entouré de ses amis. 
Il offre ainsi la possibilité d’adieux progressifs très paisibles.

Pour échapper à une démence, le renoncement à toute 
nourriture solide ou liquide pourrait être un bon moyen. 
Cependant, celui qui décide de se suicider dans les premiers 
stades d’une démence ne peut pas être sûr qu’il réussisse 
encore la mise en œuvre de sa décision. Dans ce cas, il est 
probablement plus réaliste d’opter pour la prise d’un mé-
dicament. Si l’on ne veut pas tomber dans le «piège de la 
démence», l’on est toujours confronté au dilemme du choix 

du moment, ou l’on se décide «trop tôt» (mais en ayant une 
perspective de succès plus sûre) ou l’on se décide peut-être 
quand même trop tard. À un stade avancé de la démence, le 
renoncement à toute nourriture solide ou liquide est impos-
sible à cause de la perte des capacités cognitives et donc 
en particulier à cause de la perte du discernement. Au cas 
où l’on ne donnerait plus à manger ou à boire à une telle 
personne, on ne pourrait plus parler d’un «renoncement 
volontaire». 

On peut s’attendre en général comme avec les autres 
formes de suicide au fait que moins l’on peut «faire valoir» 
de terribles souffrances physiques moins grande sera la 
propension d’autres personnes à soutenir autrui dans une 
telle voie. Celui qui envisage comme option pour son avenir 
le jeûne ante mortem devrait s’assurer avant son admission 
dans une maison de repos que la direction de celle-ci le sou-
tiendra également le cas échéant. Dans les hospices et les 
services ambulatoires de soins palliatifs, on ne se préoccupe 
du renoncement volontaire à toute alimentation solide ou 
liquide que depuis peu et encore de façon hésitante. On ar-
rivera probablement à un pluralisme des positions de base, 
c’est-à-dire que certains groupements de soins palliatifs 
approuveront le renoncement à toute nourriture solide ou 
liquide comme une possibilité, d’autres la refuseront. 

Christian Walther
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«DIGIUNO TER MINALE»

Digiuno terminale – Opportunità e limiti 
(Riassunto)

Colui che decide di scegliere la rinuncia a cibo e liquidi per por-
re fine alla propria vita senza conoscere le regole più impor-
tanti di questo digiuno terminale rischia non solo che questo 
diventi molto spiacevole per la persona stessa, ma che afflig-
ga pesantemente anche coloro che lo assistono. La rinuncia a 
cibo e liquidi può essere considerata sia come un suicidio che 
come una morte naturale, anche se intenzionale. Il digiuno 
terminale non rappresenta una facile scappatoia dalla vita ed 
è consigliabile solo in età avanzata, visto che in più giovane 
età risulta più difficile far fronte alla sensazione della sete. 
Inoltre bisognerebbe fare questa scelta possibilmente solo se 
si è sicuri di poter fare affidamento ad un medico. Idealmen-
te il digiuno terminale – che può durare da alcuni giorni nel 
caso di malati gravi fino a ca. tre settimane – dovrebbe avve-
nire circondati da familiari e amici offrendo così la possibilità 
di accomiatarsi gradualmente e serenamente.

La rinuncia volontaria a cibo e liquidi potrebbe essere una 
buona scelta per sottrarsi alla demenza. Chi decide di sce-
gliere il suicidio nella fase iniziale della malattia non può 
però essere sicuro di riuscire poi anche a mettere in atto 
questa decisione. In questi casi è più realistico decidere di 
usare dei medicamenti. Chi vuole sottrarsi alla «trappola 
della demenza» si trova confrontato con il dilemma di do-

versi decidere o «troppo presto» (ma in questo caso con la 
sicurezza di riuscita) o forse troppo tardi. Nel caso di de-
menza in stato avanzato diventa infatti impossibile attuare 
il digiuno terminale a causa della perdita delle capacità co-
gnitive e in particolar modo della capacità di intendere e di 
volere: se tocca ad altre persone smettere di fornire cibo e 
liquidi ad una persona, non si può più in quel caso parlare di 
rinuncia volontaria.

In generale, e come in altre forme di suicidio, bisogna presu-
mere che la disponibilità di altri a sostenere una persona in 
questa decisione sia proporzionale alle sofferenze psichiche 
o fisiche che affliggono la persona. Chi prende in considera-
zione l’opzione di un digiuno terminale dovrebbe farsi assi-
curare dalla direzione prima del ricovero in una determinata 
struttura di poter eventualmente essere assistito anche in 
questa decisione. Negli ospizi e nei servizi ambulatoriali di 
ospizio ci si occupa solo da poco tempo del tema digiuno 
terminale e con ancora diverse esitazioni. Probabilmente si 
arriverà ad un pluralismo di posizioni, cioè ci saranno alcuni 
gruppi che sosterranno il digiuno terminale come valida al-
ternativa ed altri che lo rifiuteranno.

Christian Walther

«  When someone is suffering and you find yourself at a loss to know how to help, put yourself 

unflinchingly in his or her place. Imagine as vividly as possible what you would be going 

through if you were suffering the same pain. Ask yourself: “How would I feel? How would 

I want my friends to treat me? What would I most want from them?”When you exchange 

yourself for others in this way, you are directly transferring your cherishing from its usual 

object, yourself, to other beings. So exchanging yourself for others is a very powerful way 

of loosening the hold on you of the self-cherishing and the self-grasping of ego, and so of 

releasing the heart of your compassion. »
 Sogyal Rinpoche
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«STERBEFASTEN»

Alternative, nicht Ausweg – Palliative Care und 
der freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken: 
Gedanken aus ethischer Sicht

Einführung und Überblick

Der freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken (FVET) wird in 
der klinischen Praxis zunehmend als Option diskutiert für 
Menschen, die in Situationen stark fortgeschrittener, un-
heilbarer Krankheit und unerträglichen Leidens das Sterben 
beschleunigen möchten. Die in der Literatur beschriebene 
Kasuistik ergibt ein facettenreiches Bild von klinischen Situ-
ationen, in denen Menschen solch einen Weg in Erwägung 
ziehen. Sie reichen von der rasch fortschreitenden onkologi-
schen Erkrankung bei Patienten, die noch zu grossen Teilen 
am sozialen Leben teilhaben, bis zur chronisch progressiven 
neurologischen Erkrankung und zur altersbedingten Ge-
brechlichkeit (frailty). Der FVET wird von vielen Autoren1 
als eine «Last-resort»-Option (engl. letzte Möglichkeit) be-
trachtet, resp. als Weg, Selbstbestimmung am Lebensende 
und bei unheilbarer Krankheit wahrzunehmen, wenn das 
Leiden als ausweglos erscheint (Quill, 2008). Darüber hinaus 
aber betrachten einige den FVET nicht nur als Weg, sondern 
als Ausweg am Lebensende. Durch diese Wertung wird die 
Hoffnung zum Ausdruck gebracht, dass diese «natürliche-
re» Art des Sterbens (vgl. Birnbacher, 2015) auch schwierige 
ethische Unterscheidungen zwischen Tun und Unterlassen 
sowie Fragen der Grenzen der Medizin am Lebensende zu 
klären oder zumindest erheblich zu vereinfachen vermag. 
Als «Ausweg am Lebensende» (vgl. Chabot et al., 2012) ver-
spricht der FVET, komplexe Fragen des Umgangs mit Krank-
heit, Sterben und Tod – mit denen sich heute Gesellschaf-
ten des langen Lebens intensiv auseinandersetzen müssen 
– handhabbarer zu machen.

Natürlich sterben?

In Situationen schwerer, unheilbarer und fortgeschrittener 
Krankheit ist das Bedürfnis nach «Auswegen» am Lebens-
ende gerade für Patienten mit hohem Leidensdruck, aber 
auch für deren Familien und die sie betreuenden Fachper-
sonen durchaus nachvollziehbar. Gerade in der Gestaltung 
des Lebensendes ist es wünschbar, solche «Auswege» zu 
haben, d.h. Handlungsräume, die ethisch und rechtlich hin-
reichend sicher, möglichst eindeutig und frei von Grauzo-
nen und Ambivalenzen sind. Berichte zeigen, dass der FVET 
für Patienten in Situationen schwersten Leidens und un-
heilbarer Erkrankung grundsätzlich eine valide Option dar-

stellen kann. Doch dieser Beitrag bezweifelt einerseits, dass 
der FVET einen Ausweg darstellt, der gegenüber ethischen 
und rechtlichen Fragen gewissermassen «immun» sei. An-
dererseits stellt er infrage, dass der FVET als «natürlichere» 
Art des Sterbens anderen in der Palliative Care praktizierten 
Optionen am Lebensende wie Therapieverzicht und Thera-
pieabbruch überlegen sei. Die Erfahrung zeigt, dass solche 
Massnahmen der sog. passiven Sterbehilfe und des Symp-
tommanagements gerade auch im späteren Verlauf eines 
FVET immer wieder erforderlich sind (Schwarz, 2007). 

Folgt man der Definition von Sterbehilfe von Georg Boss-
hard, wird deutlich, dass auch der FVET unschwer dazu ge-
zählt werden kann:

 

Julian Savulescu spricht deshalb auch von «voluntary palli-
ated starvation» (d.h. von freiwilligem, durch Palliative Care 
begleitetem Verhungern). Mit dieser Umschreibung wird 
das Paradox manifest, dass der Entscheid zum FVET zwar 
freiwillig ist, der Sterbewillige aber in dessen Ausführung 
in wachsendem Ausmass auf das stellvertretende Handeln 
anderer angewiesen ist, welche die dadurch hervorgerufe-
nen Symptome lindern (Savulescu, 2014). 

Auch bedarf das Argument der «Natürlichkeit» des Sterbens 
nach dem FVET einer eingehenden Klärung. Denn was fol-
gert daraus? Selbst wenn sich der FVET sozialgeschichtlich 
als Option zeigt, mit der sich Menschen beim Nahen des Le-
bensendes aus der Gemeinschaft der Lebenden verabschie-
det haben, bleibt unklar, welche Konsequenzen sich daraus 
heute ergeben. Natur und Tod stehen in einem ambivalen-
ten Verhältnis zueinander. Der Natur am Lebensende «ihren 
Lauf» zu lassen ist per se kein ethischer Wert, denn das Le-
bensende kann auch mit grossem Leiden verbunden sein, 
wie die ersten Erfahrungsberichte von Cicely Saunders als 
Hospizärztin zeigen. Und das Natürliche ist nicht zwangs-
läufig das Bessere einzig aufgrund der Tatsache, dass es na-

1  Personenbezeichnungen gelten sinngemäss für beide Geschlechter.

 «Der Begriff Sterbehilfe bezeichnet Handlungen und 
Unterlassungen, welche in Kauf nehmen oder zum Ziel 
haben, möglicherweise oder sicher die Lebensspanne 
eines auf den Tod kranken Menschen zu verkürzen bzw. 
den Tod herbeizuführen» (Bosshard, 2005, 193; Unter-
streichungen durch den Vf.).
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türlich ist. Vielmehr haben wir im Alltag andere gute Grün-
de, das Natürliche zu bevorzugen, wie z.B. ein gesteigertes 
Wohlbefinden oder eine bessere Lebensqualität, wenn wir 
z.B. auf gesunde Ernährung oder Bewegung in der Natur 
achten. So stellt heute in der Palliative Care niemand in Fra-
ge, dass es wichtig und gut ist, mit einem professionellen 
Symptommanagement auf den «natürlichen Verlauf» von 
Krankheit, besonders auch von Schmerz, medikamentös 
und interventionell einzuwirken. 

Komplexe Entscheidungen

Der FVET erweist sich dadurch weniger als «Ausweg» am 
Lebensende, der anderen Möglichkeiten überlegen wäre 
aus Gründen der Natürlichkeit oder fehlender Ambivalenz. 
Er erscheint vielmehr als Alternative am Lebensende für 
Patientinnen und Patienten, die diese ausdrücklich wün-
schen, bereits einen Zugang zu angemessener Palliative 
Care haben, diese nicht zufriedenstellend wirksam ist oder 
abgelehnt wird. Alternative heisst aber, dass auch bei der 
Planung und Durchführung des FVET eine vergleichbare 
«Bürde des Entscheidens» (Jansen, 2004) wie bei ande-
ren «last resorts» vorliegt. Sie macht den Sterbewilligen, 
die Fachpersonen und Angehörigen in ihren moralischen 
Rechten und Pflichten sichtbar. Äussert der Patient den 
Wunsch nach FVET, bedarf es eines Prozesses der Klärung 
und Information, der diesen befähigen soll, die Tragweite 
seines Wunsches zu verstehen und einen für ihn sinnvollen 
Entscheid zu treffen. Dieser umfasst nicht nur den FVET im 
engeren Sinne, sondern auch 

den Umgang der Betreuenden mit allfällig auftretenden 
oder geäusserten Hunger- und Durstgefühlen (Rady et 
al., 2012),
die Häufigkeit, mit der orale Nahrung und Flüssigkeit an-
geboten werden soll,
der Umgang mit Symptomen der Unruhe nach Eintritt 
der Urteilsunfähigkeit sowie weiterer Symptome, die auf 
den FVET zurückzuführen sind (Quill, 2000),
die Palliation von Symptomen, die durch das Fortschrei-
ten der Grunderkrankung zurückzuführen sind,
die Betreuung und psychosoziale Begleitung von Patient 
und Angehörigen in allen Phasen des FVET, insbesondere 
auch nach Verlust der Urteilsfähigkeit. 

Ethische Fragen

Wird der FVET durch den Betroffenen als Alternative er-
kannt, bei unerträglichem Leiden und am Lebensende das 
Sterben zu beschleunigen, stellen sich auch hier vergleich-
bare ethische Fragen, wie etwa beim Therapieabbruch, 
beim Therapieverzicht oder anderen Formen des medizi-

nisch assistierten Sterbens. Im Wesentlichen kreisen diese 
um drei Bereiche, die auf der Ebene der Politik, der Fachge-
sellschaften und in der Begegnung mit den Betroffenen ei-
ner eingehenden Klärung bedürfen: 
1. Zielgruppen des FVET: Es besteht keine Einigkeit in der 

Frage, in welchen klinischen Situationen der FVET zur 
Anwendung kommen soll, insbesondere, ob es einen 
Unterschied macht, ob Patienten mit begrenzter Lebens-
erwartung oder solche in medizinisch stabilen, aber von 
starker Einschränkung geprägten Umständen davon Ge-
brauch machen sollen. 

2. Autonomie und protrahierter Sterbeverlauf: Obwohl die 
Intention des FVET die Kontrolle über den Sterbeprozess 
und eine Sterbebeschleunigung beinhaltet, kann ein pro-
trahiertes Sterben bei FVET zu längerem Kontrollverlust 
führen.

3. Nähe zur Suizidbeihilfe: Der FVET unterscheidet sich von 
der Suizidbeihilfe bezüglich der Mittel, des nicht unmit-
telbaren Todeseintritts und der Revidierbarkeit des Ent-
scheids, nicht aber bezüglich der Willenslage des Patien-
ten, der Intentionalität, resp. expliziten Gerichtetheit des 
Verzichts auf eine Todesbeschleunigung. 

Fazit

Obwohl es deutliche Hinweise gibt, dass der FVET eine gute 
Alternative darstellt, die palliativ versorgten Patienten, die 
diese wünschen, ein gutes Sterben ermöglicht, bleibt der 
FVET ein Weg unter anderen Wegen, bestimmt aber kein 
Ausweg. Denn im Unterschied zu anderen Formen der 
Sterbehilfe, die heute praktiziert werden, wird hier eine 
Beschleunigung des Todeseintritts nicht einfach in Kauf 
genommen, sondern explizit und von Anfang an intendiert. 
Die Umsetzung des FVET bedarf deshalb einer klaren Wil-
lenslage des Patienten, einer guten Kommunikation, in der 
über Vor- und Nachteile informiert wird, eines Einbezugs 
der Angehörigen und medizinischen Vertretungspersonen 
und idealerweise eines Advance Care Planning in Form einer 
Patientenverfügung für den Eintritt der Urteilsunfähigkeit. 
Ethische Fallbesprechungen bieten hier wichtige Möglich-
keiten, über moralische Wahrnehmungen der Teammit-
glieder zu sprechen, vor allem wenn sie den Entscheid des 
Patienten als belastend erfahren. Inwiefern die Möglichkeit 
des FVED durch den Arzt, resp. die Pflegefachperson direkt 
angesprochen werden sollte, ist kontrovers. Eine grundsätz-
liche Informationspflicht wäre schwer zu begründen. 

Settimio Monteverde
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«JEÛNE ANTE MORTEM»

Une alternative, pas une issue – Les soins palliatifs 
et le renoncement volontaire à la nourriture et à 
la boisson: réflexions à partir d’un point de vue 
éthique (Résumé)

Bien qu’il existe des signes évidents que le renoncement vo-
lontaire à la nourriture et à la boisson représente une bonne 
alternative permettant une bonne façon de mourir aux 
patients en soins palliatifs qui le désirent, le renoncement 
volontaire à la nourriture et à la boisson reste une voie parmi 
d’autres et certainement pas une issue. Car, contrairement à 
d’autres formes d’assistance au suicide qui sont pratiquées 
aujourd’hui, une accélération du décès n’est pas simplement 
acceptée, mais elle est visée explicitement dès le début. Par 
conséquent, la mise en œuvre du renoncement volontaire 
à la nourriture et à la boisson nécessite une position claire 
quant à la volonté du patient, une bonne communication où 
l’on informera sur les avantages et les inconvénients, l’impli-

cation de la famille et d’un représentant thérapeutique et 
de façon idéale, une planification anticipée des soins sous la 
forme des directives anticipées d’un patient en cas de surve-
nance d’une incapacité de discernement. Les discussions de 
cas sur le plan éthique offrent ici une possibilité importante 
de parler des perceptions morales des membres de l’équipe, 
surtout quand ils considèrent la décision du patient comme 
stressante. Dans quelle mesure la possibilité de renonciation 
volontaire à la nourriture et à la boisson devrait être directe-
ment abordée par le médecin ou par le personnel soignant, 
cela reste controversée.

Settimio Monteverde

«DIGIUNO TER MINALE»

Alternativa e non scappatoia – Cure palliative e la 
rinuncia volontaria a cibo e liquidi: considerazioni 
dal punto di vista etico (Riassunto)

Nonostante ci siano chiare indicazioni che la rinuncia volon-
taria a cibo e liquidi rappresenti una valida alternativa per i 
pazienti assistiti con cure palliative e che desiderano porre 
fine alla propria vita, questo digiuno terminale rimane una 
possibilità tra tante e sicuramente non una facile scappato-
ia. Infatti a differenza di altre forme di suicidio assistito pra-
ticate oggigiorno, in questo caso l’anticipazione del decesso 
non è semplicemente una possibilità da mettere in conto, 
ma è esplicitamente voluta e pianificata fin dal principio. La 
realizzazione di una rinuncia volontaria a cibo e liquidi ne-
cessita quindi una grande lucidità del paziente, una buona 
comunicazione in cui si venga informati di vantaggi e svan-

taggi, il coinvolgimento dei parenti e dei rappresentanti 
medici e nel caso ideale anche di un Advance-Care-Planning 
sotto forma di disposizioni anticipate del paziente in caso 
subentri un’incapacità d’intendere. Discussioni etiche di tali 
casi offrono un’importante possibilità per poter parlare del-
le percezioni morali dei membri del team, soprattutto se la 
decisione del paziente viene sentita come pesante e diffici-
le. Rimane ancora dibattuta la possibilità che sia il medico 
o il personale curante a parlare apertamente di digiuno ter-
minale al paziente.

Settimio Monteverde
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«DIGIUNO TER MINALE»

Suicidio autodeterminato sostenuto dai famigliari
Prendendo spunto da una situazione di cura vissuta nella 
nostra realtà lavorativa, abbiamo condotto una revisione 
non sistematica della letteratura in merito. Tra i pochi arti-
coli emersi dalla ricerca quello di Chabot e Goedhart, 2009, 
ha destato il nostro interesse («A survey of self-directed 
dying attended by proxies in the Dutch population»; Cha-
bot, B.E., Goedhart, A. (2009). A survey of self-directed dying 
attended by proxies in the Dutch population. Social Science 
e Medicine, 68, 1745 – 1751).

Chabot e Goedhart hanno analizzato la realtà olandese 
dove le pratiche di morire Non Alimentandosi e Idratandosi 
Volontariamente (NAIV) o assumendo Farmaci Letali in pre-
senza di una Persona Fidata (FLPF) esistono e rappresentano 
una delle scelte possibili che i pazienti possono fare. Que-
ste due scelte si differenziano dal «Suicidio Medicalmente 
Assistito» (SMA), che è legalizzato nei Pasi Bassi dal 2002 
e nel quale il medico è coinvolto in tutto il percorso, dalla 
prescrizione dei farmaci letali fino al sopraggiungere della 
morte. Contrariamente al SMA, il percorso del morire tra-
mite NAIV o FLPF è prevalentemente sotto il controllo della 
persona ammalata. 

Esaminando la letteratura gli autori hanno osservato che 
nei paesi con alto reddito il poter decidere della propria 
morte diventa sempre più importante per le persone (Seale 
e van der Geest, 2004). Negli articoli da loro analizzati han-
no constatato che è stato ignorato il fatto che la decisione 
di morire può essere gestita dalla persona stessa, a casa 
propria o in una Casa Hospice, in presenza e con il coinvol-
gimento della famiglia o di amici. Si è inoltre osservato che 
non esistono dati sulla prevalenza di morti tramite NAIV o 
FLPF nella popolazione Olandese.

Per la loro ricerca si sono basati su un campione rappresen-
tativo (n=31 516) randomizzato da un database di 102 000 
adulti Olandesi tramite un istituto nazionale di ricerca. Ve-
nivano analizzate interviste a famigliari, parenti, amici e/o 
infermieri dopo la morte di una persona che aveva insistito 
per poter controllare il proprio percorso del morire, indipen-
dentemente dal coinvolgimento di Servizi Sanitari di Cure 
Palliative (CP). 

Nei criteri di ricerca hanno definito che per morte tramite 
l’assunzione di FLPF si intende che il medico ha unicamen-
te discusso con i famigliari (intesi anche come persone di 
riferimento) e ha informato il paziente sui farmaci letali 
utilizzabili, però non li ha né procurati né ha supervisionato 
la loro assunzione. È stata considerata una morte tramite 
NAIV se questa avveniva dopo più di sette giorni senza l’as-
sunzione di liquidi. 

Dal campione (n=31  516) hanno identificato in un primo 
passo tramite un sondaggio online (Textbox 1, doman-
de 1 – 3), 1396 persone che hanno indicato di essere state 
coinvolte quali confidenti in una morte tramite NAIF o FLPF. 
Alcuni di loro hanno rifiutato di partecipare ad un ulterio-
re questionario online che indagava sulle loro esperienze 
(Textbox 1, domanda 4). In conclusione sono stati indivi-
duati 956 partecipanti che erano coinvolti in morti tramite 
NAIV (n=570) o FLPF (n=386). 

Attraverso un secondo screening (Tabella 1) si sono potuti 
evidenziare 144 persone di fiducia coinvolte in casi di morte 
tramite NAIV (n=97) e FLPF (n=47). 

Dai dati analizzati sono emersi i  
seguenti risultati principali 

Le persone decedute tramite NAIV erano significativa-
mente più anziane e con un livello di studio inferiore ri-
spetto a quelle decedute tramite FLPF. 
Le morti tramite NAIV sono avvenute più frequentemen-
te a domicilio che nelle istituzioni.
Le morti tramite FLPF si sono sempre svolte a domicilio.
Nei casi con NAIV la maggior parte delle persone di riferi-
mento erano membri della famiglia o infermieri.
Nei casi FLPF erano più coinvolti gli amici rispetto ai 
membri della famiglia, raramente operatori sanitari.
Non c’è una differenza significativa tra età e sesso delle 
persone di riferimento coinvolte nei due percorsi.
Non ci sono differenze significative in entrambi gli ap-
procci per quanto concerne le diagnosi. 
In ambedue i percorsi il 40% dei pazienti non ha fatto 
precedentemente richiesta di SMA al proprio medico. 
Pazienti con diagnosi di tumore o di altre malattie gravi 
hanno fatto precedentemente più richiesta di SMA.
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Dal 1999 al 2003 in Olanda sono morte complessivamente 
138 500 persone e da un loro calcolo statistico risulta che 
in un anno sono decedute tramite NAIV una media di 2800 
persone (2,1%) e con FLPF una media di 1600 persone (1,1%). 
È interessante che la prevalenza per la scelta di SMA è del 
1,8% all’anno considerando che vi è stato un dibattito pub-
blico durato 25 anni e che la legalizzazione di questo proces-
so è stato ottenuto solo nel 2002 (Weyers, 2004). Per contro 
i metodi di suicidio autodeterminato (NAIV, FLPF) negli ulti-
mi 20 anni non sono quasi mai stati trattati in discussioni 
inerenti le decisioni di fine vita (Griffiths, Weyers e Adams, 
2008). Alla luce di questi risultati per Chabot e Goedhart è 
stata una sorpresa che le morti autodeterminate nei Paesi 
Bassi siano frequenti quanto il SMA.

Torniamo ora al caso di cura vissuto nella nostra realtà 

Siamo un team mobile di Consulenza in CP all’interno degli 
ospedali pubblici nella Svizzera Italiana e nella situazione 
specifica la richiesta di consulenza ci è giunta da un reparto 
di Chirurgia. Negli ospedali pubblici vige il concetto di Pri-
mary Nursing ed era l’infermiera di riferimento del paziente 
in questione che ci ha presentato il Signor W.: Svizzero Te-
desco di 89 anni, senza parenti che viveva da due anni in 
Casa per Anziani (CpA). Il paziente era astenico (VAS 8/10) 
e limitato nella sua autonomia fisica (Barthel 40/100). Da 
sei mesi era portatore di una colostomia dopo amputazio-
ne del sigma/retto per un tumore, che veniva da sempre 
gestita dai curanti. Dalla settimana precedente sapeva di 
avere un nuovo tumore ORL che gli specialisti proponeva-

no di trattare chirurgicamente (posa tracheostomia) e con 
radioterapia. 

Lo stato cognitivo era integro, ma la sua capacità comunica-
tiva in reparto era compromessa da un problema linguistico 
perché non aveva mai imparato l’italiano. Nascendo figlio di 
contadini ha seguito le orme del padre nella fattoria di fami-
glia che ha venduto all’età del pensionamento per trasferirsi 
da solo in Ticino.

Lunedì mattina è arrivata la richiesta di consulenza dall’in-
fermiera che era molto carica di emozioni. «Non so cosa fare, 

questo signore non mi mangia più! Non vuole più vivere, ma 

non possiamo mica lasciarlo morire cosi!» Venerdì (tre giorni 
prima) il signor W. aveva deciso di non bere e non mangiare 
più per, come auspicava lui, morire la settimana successiva. 

Parlando la sua lingua madre, il colloquio era facilitato e lui 
era molto partecipe nel spiegare le sue motivazioni. Ha ri-
ferito che aveva già parlato con il suo medico curante per 
aderire a EXIT prima del tumore all’intestino, ma il medico 
non avrebbe né condiviso l’idea né l’avrebbe accompagna-
to in questa scelta. Diceva che ha accettato la colostomia, 
ma il pensiero di soffocare a causa del nuovo tumore ORL 
lo turbava molto. Indagando nel merito di questa paura, si 
è evidenziato che lui aveva capito che la morte per soffoca-
mento sarebbe successa indipendentemente dal farsi trat-
tare o meno. Da questa sua comprensione della situazione 
era nato il forte desiderio di morire prima che lo scenario 
temuto si potesse verificare. Aveva deciso di rinunciare a 
mangiare e bere, valori importanti nella sua vita. 
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Quando ha avuto dal medico del reparto e dal suo medi-
co curante la conferma che in caso di soffocamento acuto 
avrebbe potuto essere sedato – in ospedale o in CpA – aveva 
deciso il martedì sera, con un gran bel sorriso, di riprendere a 
mangiare e a bere. In ogni caso rifiutava una tracheostomia.

Attraverso questo articolo di Chabot e Goedhart riusciamo 
ora a vedere dei parallelismi con la nostra situazione di 
cura

Signor W. era molto anziano e aveva un livello inferiore 
d’istruzione. 
Ha optato per una morte tramite NAIV perché non ha 
avuto il sostegno del suo medico curante per un suicidio 
assistito con Exit. 
Non avendo più parenti si è rivolto con la richiesta di sup-
porto ad un’infermiera quale persona di fiducia.

Troviamo anche conferma nel fatto che i pazienti sono di-
sposti a sacrificare il piacere del palato, a soffrire fisicamen-
te e psicologicamente della privazione di cibo e liquidi, pur 
di raggiungere il loro obiettivo la morte. 
Analizzando la situazione con l’infermiera di riferimento del 
signor W. sono emersi due aspetti molto importanti del suo 
disagio emotivo:

Il paziente le ha chiesto di essere la sua persona di fiducia 
e di sostenerlo nella sua scelta. 
Il paziente le ha chiesto di non parlarne con nessuno. 

A livello personale lei non poteva accettare la decisione del 
paziente perché andava contro le sue convinzioni e da un 
punto di vista professionale non poteva nascondere il fatto 
al cospetto del team infermieristico/medico in quanto il pa-
ziente era in ospedale. 

Come consulenti in CP i nostri interventi erano quindi dedi-
cati al paziente, alla collega infermiera e a tutto il team me-
dico/infermieristico analizzando la situazione, (in)formando 
e rassicurando.

Lavoriamo entrambe da 15 anni nell’ambito delle CP, e ab-
biamo vissuto complessivamente tre situazioni dove la 
persona gravemente ammalata ha deciso di morire non ali-
mentandosi e idratandosi volontariamente, ma la decisione 
non è mai stata portata a termine per vari motivi. Nel caso 
clinico descritto il signor W. ha revocato la sua decisione in 
seguito alla chiarezza che il nostro intervento ha portato. 
E’ stato possibile chiarire aspetti d’informazione importanti 
come la gestione «urgenza soffocamento» garantendo una 
Best Supportive Care. Confrontandoci con altre infermiere/i 
si conferma che queste situazioni, in ambito ospedaliero, 
avvengono solo in casi eccezionali. Ci domandiamo se nel 
nostro Cantone esistano persone che ricorrono a questa 

scelta entro le loro mura domestiche senza che se ne venga 
a conoscenza. Avviene abbastanza spesso che i pazienti ter-
minali non si sentano più di mangiare a causa dell’astenia, 
di mancanza d’appetito, di una disgeusia o una disfagia. In 
questi situazioni, ad impatto fortemente emotivo, è spesso 
più necessario un counseling con i famigliari e/o con il team 
curante, che con il morente stesso. 

Riflessioni

Nel nostro Paese morire tramite FLPF, se assimilato ad un 
suicidio assistito, è possibile. Infatti famigliari, amici o cu-
ranti del paziente possono aiutare, se non motivati da ra-
gioni egoistiche, a procurare sostanze con l’intento di porre 
fine alla vita, solo se questa è una richiesta del paziente. 

Riteniamo che rinunciare volontariamente ad alimentarsi 
ed idratarsi con l’obiettivo di arrivare in tempi più brevi alla 
morte, sia un’opzione legittima, soprattutto in un percorso 
di malattia evolutiva. Intraprendere questa via presuppone 
una forte determinazione e il rispetto scrupoloso delle scel-
te individuali.

È importante che noi curanti, confrontati con una situazio-
ne simile, ci assicuriamo che il paziente sia competente e 
che abbia avuto la possibilità di conoscere tutte le soluzioni 
alternative che potrebbero lenire la sua sofferenza – sia essa 
fisica, psichica, sociale o spirituale – prima di intraprendere 
questa via non sempre facile da attuare. La scelta di morire 
tramite NAIV non rappresenta un percorso di pochi giorni, 
come la maggior parte delle persone può pensare: Uno stu-
dio infermieristico ha indagato le esperienze di colleghi in 
diverse case Hospice dell’Oregon (USA) in merito all’accom-
pagnamento alla morte tramite NAIV dei loro ospiti ed ha 
osservato che la morte poteva sopraggiungere anche dopo 
2 settimane (Ganzini et al., 2003).

Il nostro sistema sanitario in generale è poco pronto a que-
sto tipo di scelte. Nelle CP, dove il focus è diretto alla perso-
na nella sua globalità e ai suoi bisogni, dovrebbe essere pos-
sibile accompagnare il paziente, consapevole ed informato 
in questa scelta eticamente difficile.

Se il paziente decide di percorrere questa via ha il diritto di 
essere supportato e i suoi sintomi palliati per permettergli 
una morte desiderata. Il team di cure palliative allo stesso 
tempo si deve occupare anche dei famigliari dando loro tut-
to il supporto e conforto necessario in una scelta che li coin-
volge a livello emotivo in maniera rilevante.

Claudia Pesenti-Salzmann e Silvia Walther Veri
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« C’è sempre bisogno di Spazio per allargare la nostra mente, quando cominci il 

lungo viaggio per scoprire le meraviglie create da Dio, cerchi sempre di uscire fuori 

dai confini e di pensare all’Universo, cercando di capire dove finisce, e ti accorgi che 

non riesci mai a trovare l’orizzonte, rimanendo talmente affascinato da incomin-

ciare a pensare, che la meraviglia più grande creata da Dio si trova dentro la nostra 

testa, perché è riuscita a immaginare questo viaggio! »
 Fabio Meneghella 
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«STERBEFASTEN»

Von den Familienangehörigen unterstützter 
selbstbestimmter Suizid (Zusammenfassung)
Auf der Grundlage einer in unserem Team für Palliative 
Care erlebten Situation, in der sich ein Patient dazu ent-
schieden hatte, durch den freiwilligen Verzicht auf Nah-
rung und Flüssigkeit zu sterben, haben wir die einschlägige 
Literatur konsultiert. Diese nicht systematische Aufarbei-
tung der Literatur hat nur wenige Studien gezeigt. Wir ha-
ben uns auf eine Studie von Chabot und Goedhart aus dem 
Jahr 2009 konzentriert, die darauf abzielte, anhand einer 
nationalen Datenbank aus den Niederlanden die Häufig-
keit und die Eigenschaften von Todesfällen aufgrund eines 
Freiwilligen Verzichts auf Nahrung und Flüssigkeit (FVNF) 
im Vergleich zu Todesfällen durch die Aufnahme Tödlicher 
Medikamente im Beisein einer Vertrauensperson (ATMV) 
zu ermitteln.

Die Epidemiologie zeigt, dass von 1999 bis 2003 pro Jahr 
2800 Personen durch FVNF (2,1 %) und 1600 Personen 
durch ATMV (1,1 %) verstorben sind. Aus einer randomisier-
ten Stichprobe (n=31 516) wurden anhand von Online-Fra-
gebögen 144 Personen gefunden, die als Vertrauensperso-
nen für Patienten bei deren Entscheidung auftraten, durch 
FVNF (n=97) oder ATMV (n=47) zu sterben.

In Bezug auf die ursprüngliche Diagnose der Patienten wur-
den keine signifikanten Unterschiede zwischen den bei-
den Ansätzen gefunden. Besonders interessant ist unserer 
Meinung nach die Tatsache, dass sich beim FVNF häufiger 

Familienmitglieder oder Pflegefachpersonen beteiligten, 
während bei der ATMV vorwiegend Freunde und nur selten 
Gesundheitsfachkräfte einbezogen waren. In beiden Grup-
pen gab es Patienten, die zuvor bereits einen Antrag auf 
ärztlich assistierten Suizid eingereicht hatten.

Die Parallelen zwischen der aufgearbeiteten Literatur und 
unserem klinischen Fall können folgendermassen zusam-
mengefasst werden: 

Eigenschaften der Patienten: hochbetagt und geringes 
Bildungsniveau.
Häufig war zuvor ein Antrag auf assistierten Suizid ab-
gelehnt worden.
Oft wurde die Bezugspflegefachperson um Hilfe gebeten.

Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und Flüssigkeit mit dem 
Ziel, den Tod herbeizuführen, ist eine legitime Option. Für 
die Pflegepersonen ist es wichtig, sich zu vergewissern, dass 
der Patient die Möglichkeit hatte, alle Alternativen kennen-
zulernen, die sein Leiden auf körperlicher, psychischer, sozi-
aler oder spiritueller Ebene lindern könnten. Alle Beteiligten 
– die Patienten, die Angehörigen und die Pflegepersonen 
– sollten sich darüber im Klaren sein, dass es sich bei der 
Entscheidung, per FVNF zu sterben, um einen Weg handelt, 
der nicht nur wenige Tage dauert. 

Claudia Pesenti-Salzmann und Silvia Walther Veri
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«JEÛNE ANTE MORTEM»

Suicide autodéterminé soutenu par les parents 
(Résumé)

Nous avons consulté la littérature relative à une situation 
expérimentée au sein de notre équipe de cure palliative, où 
un patient a choisi de mourir par suppression volontaire de 
nourriture et d’eau. L’analyse non systématique de la litté-
rature ne nous ayant pas révélé un grand nombre d’études, 
nous nous sommes concentrés sur une étude de Chabot et 
Goedhart de 2009, qui cherchait, à travers une base de don-
nées nationale hollandaise, à identifier la fréquence et les 
caractéristiques inhérentes au décès par refus volontaire 
de s’alimenter et de s’hydrater (Voluntary Refusal of Food 
and Fluid, VRFF) en comparaison de décès par prise de médi-
caments létaux en présence d’une personne de confiance 
(Lethal Medication attended by a Confidant, ILMC). 

L’épidémiologie révèle que 2800 personnes sont décédées 
annuellement entre 1999 et 2003 par VRFF (2,1 %) et 1600 
par ILMC (1,1 %). Un échantillon randomisé (n = 31 516) a 
permis d’identifier 144 sujets qui ont assumé le rôle de per-
sonnes de confiance pour les patients ayant choisi de mou-
rir par VRFF (n = 97) ou ILMC (n = 47).

En ce qui concerne les diagnostics initiaux des patients, il n’a 
pas été constaté de différences significatives entre les deux 
approches. Nous estimons qu’il est particulièrement inté-
ressant de constater que les membres de la famille ou les 

infirmiers sont plus fréquemment impliqués dans les cas de 
VRFF, tandis qu’il s’agit essentiellement d’amis et rarement 
d’opérateurs sanitaires dans les cas d’ILMC. Dans les deux 
groupes, certains patients avaient présenté précédemment 
la demande de suicide médicalement assisté.

Les parallèles entre l’analyse de la littérature et notre cas 
clinique peuvent être résumés comme suit: 

caractéristiques du patient: très âgé et de niveau d’ins-
truction inférieur
commun est le refus préalable de demande de suicide 
assisté
fréquente est la demande d’aide à l’infirmière de référence

Renoncer volontairement à s’alimenter et à s’hydrater pour 
atteindre l’objectif de mourir constitue une option légitime. 
Il est important que le personnel soignant s’assure que le 
patient a eu la possibilité de s’informer sur toutes les so-
lutions alternatives qui pourraient atténuer sa souffrance 
physique, psychique, sociale ou spirituelle. Il est bon que 
toutes les parties prenantes – patients, famille et person-
nel soignant – soient conscientes que l’option de mourir par 
VRFF n’est pas un parcours de quelques jours seulement. 

Claudia Pesenti-Salzmann et Silvia Walther Veri

«  L essentiel, nous ne savons pas le prévoir. Chacun de nous a connu les joies les plus chaudes là 

où rien ne les promettait. »
 Antoine de Saint-Exupéry, «Terre des Hommes» 
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KINDER UND PALLIATIVE C ARE ( FORTSETZUNG UND SCHLUSS )

Das Paediatric Palliative Care Network (PPCN) 
Schweiz 
Der folgende Bericht zum Paediatric Palliative Care Network (PPCN) CH zeigt einerseits die Entwicklung seit der Grün-
dung und andererseits die Notwendigkeit auf, warum ein nationales Netzwerk in der Pädiatrischen Palliative Care 
wichtig ist, wie dieses organisiert ist und was die zentralen Themen und Anliegen sind.

Sinn und Zweck

Das «Paediatric Palliative Care Network» (PPCN) wurde 
Ende 2010 gegründet und zählte Mitte 2015 bereits 26 
Aktiv- und 10 Passivmitglieder (Stand Juni 2015) aus der 
ganzen Schweiz. Der Bedarf eines nationalen Netzwerkes 
für die Pädiatrische Palliative Care (PPC) entstand aufgrund 
verschiedener Faktoren. Es gibt im Gegensatz zu Erwachse-
nen viel weniger Kinder1 mit Krankheiten, die eine palliative 
Betreuung erfordern. Genaue Zahlen für die Schweiz feh-
len, aktuell geht man von einer Prävalenz von 32 von 10 000 
Einwohnern aus (Fraser et al., 2012), dementsprechend 
sind ca. 5000 Kinder in der Schweiz betroffen. Dazu kom-
men weitere pädiatriespezifische Aspekte, wie die Vielfalt 
der Erkrankungen, die Entwicklungsstufen und der Kontext 
der Familie. Die betroffenen Kinder haben oft einen sehr 
hohen Medizin-, Pflege- und Betreuungsbedarf, teilweise 
über lange Zeit und gar Jahre. Diese Kinder werden meist in 
spezialisierten Kinderkliniken ambulant und/oder stationär 
betreut. Wenn immer möglich sind sie jedoch zu Hause und 
werden je nach Bedarf von einem (kantons-)übergreifenden 
Betreuungsteam begleitet. Dies bedeutet, dass selten alle 
involvierten Fachpersonen in PPC spezialisiert sind und teil-
weise wenig Erfahrung in der Betreuung von Kindern mit 
spezifischen Krankheitsbildern haben. 

Somit zeigt sich, dass sich lokale Vernetzungen, wie sie in 
der Palliative Care für Erwachsene üblich sind, für die PPC 
weniger gut eignen. Vielmehr ist eine schweizweite Zusam-
menarbeit nötig, um den betroffenen Kindern und deren 
Familien Kontinuität und Qualität zu gewährleisten. Dar-
aus leitet sich auch die Vision des Netzwerkes ab: dass alle 
betroffenen Kinder und deren Familien in der Schweiz eine 
fachkompetente, individuelle und bedürfnisorientierte Pal-
liative Care erhalten. Dies soll durch Vernetzung, Austausch, 
Auseinandersetzung mit Evidence-Based-Practice (vgl. Mel-
nyk und Fineout-Overholt, 2010) und Erarbeitung von nati-
onalen Dokumenten erreicht werden. 

Mitgliederzusammensetzung

Mitglied werden bei PPCN CH können interessierte Perso-
nen aus verschiedenen Berufszweigen, die in der PPC tätig 

sind oder in diesem Bereich Erfahrung haben. Aktuell be-
steht das Netzwerk mehrheitlich aus Pflegefachpersonen 
mit den unterschiedlichsten Ausbildungen, Arbeitsrollen, 
Arbeitsschwerpunkten und Arbeitgebern. Die Mitglieder 
stammen aus der ganzen Schweiz, wobei die deutschspra-
chige Region am besten vertreten ist (siehe auch Tabelle 1). 
Diese Diversität bereichert die Zusammenarbeit, bedeu-
tet aber auch eine Herausforderung, damit alle Mitglieder 
entsprechend ihren Fähigkeiten und Bedürfnissen von der 
Mitarbeit im Netzwerk profitieren wie auch sinnvoll mitar-
beiten können. 

Die Aktivmitglieder treffen sich an vier Tagen im Jahr und 
arbeiten mehrheitlich in Arbeitsgruppen. Diese haben ver-
schiedene Schwerpunkte, orientieren sich an Jahreszielen 
und Massnahmeplänen und haben jeweils eine Hauptan-
sprechperson. Die Arbeitsgruppen arbeiten autonom, wobei 
es an jedem Treffen einen kurzen Austausch im Plenum gibt. 

Ein weiterer wichtiger Inhalt der Treffen widmet sich der 
praktischen Umsetzung und dem Wissenstransfer inner-
halb von PPCN CH. Zu diesem Teil sind auch die Passivmit-
glieder eingeladen. Die Mitglieder stellen eigene MAS-/ oder 
MScN-Abschlussarbeiten vor, führen eine kollegiale Fallbe-
sprechung zu einer konkreten Fragestellung durch oder in-
formieren über Neuheiten und hilfreiche Strategien im Pra-
xisalltag. Zudem werden teilweise auch externe Referenten 
zu aktuellen Themen eingeladen. 

Institution / Landesteil Anzahl

Kinderspitäler / Kinderkliniken 9

Ambulante Kinderkrankenpflegedienste 11

Einzelmitglieder (nicht an Institutionen gebunden) 3

Hospiz / Palliative Care Equipe 2

Freiwilligenorganisation 1

Deutschschweiz 21

Italienische Schweiz 4

Französische Schweiz 1

Tab. 1: Mitgliederinformationen

1  «Kinder» steht für Neugeborene, Kinder und Jugendliche im Alter von 0  –  18 Jahren.
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Die Arbeitsgruppe 1 befasst sich mit den strategischen 
und organisatorischen Themen des Netzwerkes. Die Ar-
beitsgruppe 1 ist über alle Arbeiten der anderen Gruppen 
informiert. Durch die kontinuierliche Zunahme der Mitglie-
derzahlen verändern sich die Arbeitsformen und die Zu-
sammensetzungen der Arbeitsgruppen laufend. Wurden zu 
Beginn des Netzwerkes zum Beispiel alle strategischen und 
organisatorischen Themen im Plenum diskutiert, werden 
diese aufgrund der jetzigen Grösse vermehrt in der Arbeits-
gruppe 1 besprochen und danach der gesamten Gruppe als 
Vorschläge oder teilweise auch als Entscheide unterbreitet. 

Die Arbeitsgruppe 2 erarbeitet Leitlinien für den nationalen 
Gebrauch. Der erste Leitfaden zum Thema Dyspnoe bei Kin-
dern ist kurz vor der Fertigstellung. Als Vorbild dienen die 
Bigorio-Richtlinien von palliative ch, wobei das Netzwerk 
Ende 2012 einen Einblick in die Entstehung der Bigorio-
Richtlinien von Hans Neuenschwander, ehemals Chefarzt 
Palliative Care am Ospedale Regionale di Lugano, erhielt. 
Die Erarbeitung des Leitfadens stellt die Arbeitsgruppe 
wiederholt vor grosse Herausforderungen. Zur Integration 
von Forschungswissen sind wissenschaftliche Fähigkeiten 
der Mitglieder gefordert. Zudem gilt es, die sprachlichen 
wie auch die kulturellen Unterschiede der verschiedenen 
Landesteile zu berücksichtigen. Es ist zurzeit noch offen, ob 
die Arbeitsgruppe nach der Fertigstellung des Leitfadens 
Dyspnoe einen neuen Leitfaden zu einem anderen Thema 
erstellt oder sich neu orientiert.

Die Arbeitsgruppe 3 befasst sich mit der Evaluation und 
Nutzung von vorhandenen Ressourcen. Soeben wurde ein 
einheitlicher Betreuungsplan Palliative Care für Kinder er-
stellt mit dem Ziel, diesen allen Fachpersonen zur Verfü-
gung zu stellen. Durch das vorliegende Instrument können 
die vielfältigen Informationen aus den verschiedenen Be-
reichen erfasst und den Involvierten zugänglich gemacht 
werden. Mit der Errichtung der vorausschauenden Planung 
gewährleistet das Team die multi- und interprofessionelle 
Zusammenarbeit und Kontinuität. Die Familie wird aktiv 
einbezogen, kann ihre Anliegen einbringen und erhält so Si-
cherheit. Die Wünsche des Kindes und der Familie, das Vor-
gehen in Bezug auf Symptombehandlung sowie Massnah-
men in Notfallzeiten werden besprochen und schriftlich 
festgehalten. So können Veränderungen und Krisensituati-
onen antizipiert und bei Bedarf direkt und schnell angegan-
gen werden. Dies wirkt sich positiv auf die Lebensqualität 
der Kinder, jungen Erwachsenen und deren Familien aus. 

Die Arbeitsgruppe setzte sich bei der Erarbeitung intensiv 
mit bereits bestehenden Betreuungsplänen auseinander 
und es galt unterschiedliche Bedürfnisse – von der ambu-
lanten Kinderkrankenpflege über die Kinderärzte bis zu den 
Fachpersonen der Universitätsspitäler – zu integrieren. Der 
von PPCN CH erstellte Betreuungsplan dient als Instrument 
und kann von Fachpersonen und Institutionen in der pallia-

tiven Pflege, Behandlung und Betreuung eingesetzt werden. 
Der Betreuungsplan sowie eine Wegleitung dazu können 
auf der Homepage gratis heruntergeladen werden (www.
ppcnch.jimdo.com). Eine französische und italienische Ver-
sion werden in Kürze auf der Homepage aufgeschaltet.

Eine vierte Arbeitsgruppe wurde anfangs 2015 gegründet 
und fokussiert sich – in enger Zusammenarbeit mit AG 1 
– auf das Fundraising, die Öffentlichkeitsarbeit, die Organi-
sation von Veranstaltungen, die internationale Vernetzung 
mit spezialisierten Gremien sowie das Publikmachen von 
Kongressen und Weiterbildungen im Bereich der PPC. 

Finanzierung

Da keine Mitgliedergebühr erhoben wird, ist PPCN CH auf 
Spenden angewiesen. Zudem kann das Netzwerk auf Un-
terstützung der involvierten Institutionen, unter anderem 
des Pflegedienstes und des Kompetenzzentrums für PPC 
des Universitäts-Kinderspitals Zürich, zählen. Seit Sommer 
2013 verfügt PPCN CH über eine eigene Homepage (www.
ppcnch.jimdo.com), nachdem der Internetauftritt anfäng-
lich von pro pallium, Schweizer Palliativstiftung für Kinder 
und Jugendliche, gesponsert und bearbeitet wurde. Über 
die Homepage ist die Gruppe auch ausserhalb der Treffen 
miteinander vernetzt und den Aktivmitgliedern stehen auf 
einer internen Seite zahlreiche Dokumente zur Verfügung. 

Multiprofessionalität

Seit Beginn ist es ein zentrales Anliegen von PPCN CH, mul-
tiprofessionell zu werden. Die Tatsache, dass das Netzwerk 
aktuell vorwiegend aus Vertreterinnen und Vertretern der 
Berufsgruppe Pflege und der Freiwilligenarbeit besteht, ist 
darauf zurückzuführen, dass die Gründung pragmatisch 
angegangen wurde. Auf Initiative der Pflegeexpertin des 
Kompetenzzentrums für PPC des Universitäts-Kinderspitals 
Zürich wurde dank der Unterstützung der Pflegedirektorin 
ein erstes Interesse am Thema über das Netzwerk Pflege-
dienstleitungen Schweiz erfragt. Nach der erfolgreichen 
Gründung war es bald ein Thema, wie der Schritt zur Mul-
tiprofessionalität angegangen werden könnte. Eine Anfrage 
an palliative ch, das Netzwerk als Fachgruppe Pädiatrie auf-
zunehmen, wurde mit der Begründung abgewiesen, dass 
das Netzwerk nicht multiprofessionell sei und so nicht der 
Philosophie der Palliative Care entspreche. Dies ist nachvoll-
ziehbar und der Einbezug verschiedener Professionen des-
halb weiter als ein wichtiges Ziel von PPCN CH anzustreben. 

Die Entwicklung hin zu einer breit zusammengesetzten 
Fachgruppe stellt zurzeit einige offene Fragen: Ist die An-
zahl und Dauer der Treffen realistisch für alle Berufsgrup-
pen? Wie können die Arbeitsgruppen inter- und multipro-
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fessionell gestaltet werden? Ab welcher Grösse braucht es 
Anpassungen in der Organisation beziehungsweise mehr 
Ressourcen? Würde eine pflegerische Leitung von allen Be-
rufsgruppen akzeptiert werden oder bräuchte es z.B. Co-
Leitungen aus verschiedenen Berufsgruppen? 

Als einen Meilenstein in dieser Richtung betrachtet das 
Netzwerk den Anfang Mai 2014 durchgeführten Fachdis-
kurs zum Thema «Definition Pädiatrische Palliative Care». 
Inhalt waren die gebräuchlichen Definitionen von PPC 
sowie die Problematiken und Erfahrungen im Alltag aus 
Sicht der verschiedenen Fachpersonen. Teilnehmende wa-
ren Fachpersonen aus der Pflege, der Medizin und der For-
schung. Zudem war das Bundesamt für Gesundheit vertre-
ten. Da die Diskussion auf Deutsch geführt wurde, waren 
nicht alle Landesteile vertreten. Das Fazit dieses Fachdis-
kurses war, dass eine national einheitliche PPC-Definition 
erwünscht wäre. 

Daraufhin organisierte PPCN CH ein weiteres Treffen mit 
dem Ziel, eine einheitliche PPC-Definition für die Schweiz 
zu erarbeiten. Eingeladen waren ärztliche Vertreter der Mit-
gliederinstitutionen und Teilnehmende des ersten Fachdis-
kurses. Das Treffen fand kürzlich statt. Es zeigte sich, dass 
das Ziel einer einheitlichen Definition hoch gegriffen ist. 
Die unterschiedlichen Auffassungen in diesem Bereich sind 
gross und die Bedürfnisse variieren von der teilweise lü-
ckenhaften Basisversorgung bis hin zur spezialisierten PPC, 
bei der zum Beispiel die Kostenfragen ungeklärt sind. Es 
gilt, dranzubleiben und als Fachspezialisten in der PPC auf 
verschiedenen Ebenen die nötigen Schritte für eine gemein-
same Definition im multi- und interprofessionellen Aus-
tausch zu formulieren. Aktuell ist das Netzwerk daran, mit 
den Teilnehmenden das weitere Vorgehen zu definieren.

Ausblick

PPCN CH hat unterdessen eine Grösse erreicht, die an die 
Organisation und die Leitung zunehmend mehr Anforde-
rungen stellt. Bisher wurde PPCN CH von der Initiantin des 
Netzwerkes alleine geleitet. Seit Mai 2015 wird PPCN CH 
neu durch eine Co-Leitung geführt. Bei den nächsten Tref-
fen sollen nun, entsprechend der Grösse des Netzwerkes, 
geeignete Arbeitsschwerpunkte und -formen gefunden 
werden. Einerseits damit die nationale Vernetzung mit 
Einbezug der verschiedensprachigen Landesteile vertieft 
werden kann und andererseits um die Erweiterung der mul-
tiprofessionellen Zusammenarbeit im Netzwerk zu konkre-
tisieren.

Das fünfjährige PPCN-CH-Jubiläum wird diesen Herbst im 
Tessin gefeiert. Anlässlich des ordentlichen Treffens wird 
Nago Humbert (Universität von Montreal, Kanada) einen 
Fachvortrag halten und die Teilnehmenden an seinen fun-

dierten Erfahrungen im Bereich «Bedürfnisse in der Be-
gleitung von Familien mit Kindern in der Palliative Care» 
teilhaben lassen. Ein gemeinsames Apéro und Dankeschön 
an die engagierten Netzwerkmitglieder werden den Tag ab-
runden.

Fazit

Seit der Gründung des PPCN CH vor fünf Jahren konnte ein-
drücklich aufgezeigt werden, dass mit wenig Ressourcen 
und viel persönlichem Engagement eine Vernetzung auf 
nationaler Ebene möglich ist. Die stattliche Mitgliederan-
zahl von 26 Aktiv- und 10 Passivmitgliedern demonstriert 
dies deutlich. 

In der Anfangsphase vor allem aus Pflegefachpersonen 
bestehend, gewinnt die multiprofessionelle Zusammenar-
beit innerhalb des Netzwerkes mit dem ärztlichen Dienst 
zunehmend an Bedeutung. Die Mitglieder tauschen sich 
neben vierteljährlich stattfindenden Treffen auch zwischen 
den Treffen zu spezifischen PPC-Fragestellungen in der Pra-
xis aus und gewährleisten so, dass Informationen und Wis-
sen weitergegeben werden. 

Konkret konnte seit der Gründung ein Betreuungsplan er-
stellt werden, der öffentlich zugänglich ist, und der Leit-
faden zur Dyspnoe ist momentan in der Vernehmlassung. 
Zudem fanden informative und lehrreiche Vorträge, Fall-
besprechungen und mehrmals einen Fachaustausch zum 
Thema PPC statt. All diese Bestrebungen kommen in der 
Folge direkt den betroffenen Kindern und deren Familien zu 
Gute. Auf der Homepage www.ppcnch.jimdo.com finden 
Interessierte weiterführende Informationen zum PPCN CH, 
zu aktuellen Veranstaltungen sowie die Antragsformulare 
für die Mitgliedschaft.

Judith Wieland und Cornelia Mackuth
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Ausschnitte aus dem Flyer

Unsere Vision und Ziele
Die Vision des Pädiatrischen Palliative 
Care Netzwerkes (PPCN) ist, dass alle 
betroffenen Kinder, Jugendliche und de-
ren Familien in der Schweiz eine indivi-
duelle und bedürfnisorientierte fachlich 
hochstehende Palliative Care erhalten. 
   Dies erreichen wir durch eine gemein-
same Sprache und Strategie, durch evi-
denzbasierte edizin und P ege und 
eine bedürfnisorientierte Begleitung und 
Betreuung der betroffenen Familien. Da-
mit Palliative Care für Kinder umfassend 
angeboten werden kann, strebt PPCN 
eine interdisziplinäre Zusammenarbeit 
aller Beteiligten an, die in diesem Gebiet 

tätig sind  edizin, P ege, Begleitung 
und Betreuung (Freiwillige, Pädagogik, 
Psychologie, Seelsorge, Sozialarbeit, 
Therapien etc.).
   Geplant ist ein vierteljährlicher Aus-
tausch mit Fachinputs zu aktuellen 
Themen. Weiter ist die Bildung von 
Arbeitsgruppen geplant, die parallel 
Empfehlungen zu Symptomlinderung, 
Kommunikation, Angehörigenedukation, 
Ar beits abläufen u.a. erarbeiten. Diese 
werden dann interdisziplinär diskutiert, 
verabschiedet und für den nationalen 
Gebrauch empfohlen.

PPCN
Paediatric Palliative Care Network CH

Warum ein Pädiatrisches Palliative Care Netzwerk Schweiz?

Unsere Angebote / Tätigkeiten

In der Nationalen Strategie Palliative 
Care 2010-2012 (www.bag.admin.ch/
palliativecare) wird festgestellt, dass 
hauptsächlich erwachsene Patientinnen 
und Patienten mit Krebserkrankungen 
Zugang zu Palliative Care haben. Es 
wird deshalb gefordert, die palliativen 
Angebote auf andere Patientengruppen, 
inkl. Kinder und Jugendliche auszudeh-
nen. Die Nationalen Leitlinien Palliative 
Care von Bund und Kantonen ordnen die 
Patienten gruppe der Kinder der speziali-
sierten Palliative Care zu. 
   Um den Anforderungen von Bund und 
Kantonen gerecht zu werden, ist ein 
schweizweites Netzwerk für Pädiatrische 
Palliative Care ein wichtiger Schritt. 

  Auf Initiative des Kompetenzzentrums 
Pädiatrischer Palliative Care Kinderspital 
Zürich, wurden in einem ersten Schritt in-
teressierte P egefachpersonen angefragt. 
Von Beginn an waren P egefachpersonen 
aus der deutsch-, französisch- und italie-
nischsprachigen Schweiz vertreten. 
   Ein zentrales Thema aller Treffen ist die 
strategische Planung zum Erreichen der 
interdisziplinären Vernetzung von Fach-
personen aus den Bereichen P ege, Me-
dizin, Begleitung und Betreuung. 
  Gemeinsam können wir das Ziel einer 
hoch uali zierten Pädiatrischen Palliati-
ve Care für alle in der Schweiz wohnhaf-
ten Kinder, Jugendlichen und deren Fami-
lien erreichen.

  Vernetzung von Fachpersonen, Institu-
tionen und Organisationen durch regel-
mässige Treffen
  Sensibilisierung der ffentlichkeit in 
Bezug auf PPC
  Erarbeiten von evidenzbasierten natio-
nalen Dokumenten
  Erstellen von ualitätskriterien für die 
Überprüfung von PPC-bezogenen 
Pflege dokumenten 

  Wissen aktualisieren, erweitern und 
zugänglich machen durch Fachinputs 
zu aktuellen Themen der Pädiatrischen 
Palliative Care, Fallbesprechungen, In-
tervisionen, Austausch von in der Pra-
xis angewandten Dokumenten

  Evaluation und Nutzung der vorhande-
nen Ressourcen

  Austausch via Internetplattform

Judith Wieland 

Co-Leitung PPCN CH
Pflegeexpertin MScN
Palliative Care und Rehabilitation
Universitäts-Kinderspital Zürich
Rehabilitationszentrum für 
Kinder und Jugendliche

judith.wieland@kispi.uzh.ch

Cornelia Mackuth 

Co-Leitung PPCN CH
Pflegeexpertin BScN
Geschäftsleitung pro pallium 
Schweizer Palliativstiftung für 
Kinder und junge Erwachsene

c.mackuth@pro-pallium.ch
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BA MBINI  E  CURE PALLIATIVE ( CONTINUA ZIONE E  FINE )

ENFANTS ET SOINS PALLIATIFS ( SUITE ET FIN )

La rete di cure palliative pediatriche (PPCN) 
Svizzera (Riassunto)

L’articolo riguardante la rete di cure palliative pediatriche 
(Paediatric Palliative Care Network-PPCN) CH mostra l’im-
portanza di avere una rete nazionale nelle cure palliative 
pediatriche (PPC), come è organizzata e quali siano le tema-
tiche e le questioni centrali.

Dalla fondazione del PPCN CH cinque anni or sono si è po-
tuto mostrare in modo magistrale come con poche risorse e 
molto impegno personale sia stato possibile creare una rete 
a livello nazionale. Il notevole numero di 26 membri attivi 
e 10 membri passivi chiarisce ulteriormente questo fatto. 
Dopo la fase iniziale, in cui la rete era composta soprattutto 
da personale infermieristico, la collaborazione multiprofes-
sionale all’interno della rete ha acquistato sempre più im-
portanza grazie al servizio medico.

Oltre che durante il raduno trimestrale, i membri si scam-
biano pareri anche tra un raduno e l’altro per discutere 
domande specifiche riguardanti PPC sul piano pratico, as-
sicurando così che informazione e conoscenze possano 
circolare. Concretamente a partire dalla fondazione è stato 
possibile allestire un piano di assistenza accessibile pubbli-
camente e al momento sono sotto procedura di consulta-
zione le direttive per la dispnea. Inoltre sono state tenute 
delle presentazioni informative e istruttive, discussioni su 
casi specifici e scambi professionali riguardanti il tema del-
le PPC. Tutti questi sforzi vanno direttamente a favore dei 
bambini colpiti e delle loro famiglie. Sul sito www.ppcnch.
jimdo.com, per chi è interessato, sono disponibili informa-
zioni riguardanti il PPCN CH, le manifestazioni attuali così 
come i formulari di domanda di ammissione come membro.

Judith Wieland e Cornelia Mackuth

Le réseau suisse de soins palliatifs pédiatriques 
(Paediatric Palliative Care Network PPCN) 
(Résumé)

L’article sur le réseau suisse de soins palliatifs pédiatriques 
(Paediatric Palliative Care Network PPNC) montre la néces-
sité, pourquoi un réseau national en soins palliatifs pédia-
triques (Pädiatrische Palliative Care PPC) est important et 
comment il est organisé et quels sont les thèmes et les sou-
haits centraux. 

Depuis la création du réseau PPNC CH il y a cinq ans, on a 
pu montrer de façon impressionnante qu’avec peu de res-
sources et beaucoup d’engagement personnel, un réseau 
au niveau national est possible. Le nombre important de 
membres s’élevant à 26 membres actifs et 10 membres 
passifs le rend clair. Dans la phase initiale, c’était surtout 
un réseau constitué d’infirmières et d’infirmiers, la coopé-
ration multiprofessionnelle au sein de ce réseau avec le ser-
vice médical a gagné de plus en plus d’importance. 

Pendant les réunions trimestrielles mais aussi entre les ren-
contres, les membres échangent leurs expériences sur des 
questions spécifiques concernant le PPC dans la pratique 
et assurent ainsi la transmission de l’information et des 
connaissances. Plus précisément, on a pu établir depuis la 
fondation un plan de soins qui est ouvert au public et les 
lignes directrices pour la dyspnée sont actuellement dans la 
phase de consultation. En outre, des conférences informa-
tives et instructives, des discussions de cas et des échanges 
sur le thème PPC ont eu lieu. Tous ces efforts apportent par 
la suite un bénéfice direct aux enfants concernés et à leurs 
familles. Sur la page d’accueil www.ppcnch.jimdo.com, les 
personnes intéressées peuvent trouver plus d’informations 
sur le PPNC CH, sur les événements actuels et les formu-
laires de demande d’adhésion.

Judith Wieland et Cornelia Mackuth
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KINDER UND PALLIATIVE C ARE ( FORTSETZUNG UND SCHLUSS )

Emotionsarbeit von Pflegefachpersonen bei der 
Betreuung von Kindern mit lebenslimitierenden 
Erkrankungen

Einführung

Aufgrund des medizinischen Fortschrittes pflegen pädia-
trische Pflegefachpersonen vermehrt Kinder1, die an einer 
lebenslimitierenden Erkrankung (LLE) leiden. Viele dieser 
Kinder benötigen komplexe pflegerische und medizinische 
Betreuung und sind oft wiederholten Spitalaufenthalten 
ausgesetzt. Pflegefachpersonen sind normalerweise von 
den schweren Schicksalen emotional mitbetroffen, wobei 
sie diese Emotionen zu regulieren versuchen, um professio-
nell auftreten zu können. Eine gute Pflegequalität beinhal-
tet – neben Fachkompetenz –, dass den betroffenen Kin-
dern und deren Familien Mitgefühl und Fürsorge (Caring) 
entgegengebracht werden (De Graves und Aranda, 2005). 

Das Management von Gefühlen von Fachpersonen als Teil 
der bezahlten Arbeit wird als Emotionsarbeit (emotional la-
bour) bezeichnet (Hochschild, 2012). Emotionsarbeit muss 
wie andere Fähigkeiten gelernt werden (James, 1992). Stu-
dien aus dem Bereich der Erwachsenen-Palliative-Care zei-
gen, dass Emotionsarbeit ein wichtiges Kerngebiet der Pfle-
ge ist (Johansson und Lindahl, 2011), aber noch kaum als 
solches anerkannt wird (Smith, 2012). Resultate aus der Er-
wachsenenwelt können aufgrund der grossen Unterschie-
de jedoch nur bedingt auf die Pädiatrie übertragen werden 
(World Health Organization, 2010). 

Dieser Artikel fasst die Erkenntnisse aus der Literatur zu-
sammen (Wieland, 2013), welche die aktuelle Evidenz zu 
Emotionsarbeit von pädiatrischen Pflegefachpersonen bei 
der Betreuung von Kindern mit lebenslimitierenden Erkran-
kungen untersuchte.

Theoretischer Hintergrund

Die Theorie der Emotionsarbeit wurde zuerst durch die So-
ziologin A. Hochschild in den 80er Jahren am Beispiel der 
Stewardessen entwickelt und danach für andere Berufs-
gruppen wie die Pflege weiterentwickelt (Hochschild, 2012; 
Huynh, Alderson und Thompson, 2008; Smith, 2012; Theo-
dosius, 2009). 

Hochschild (2012) definierte folgende grundlegende Begrif-
fe der Emotionsarbeit: 

Die Gefühlsregel (Feeling Rule) ist die der sozialen Norm 
entsprechende erwartete Emotion, die als äussere Darstel-
lung (Display Rule) sichtbar ist. Emotionen können einer-
seits durch Oberflächenhandeln (Surface Acting) reguliert 
werden, wobei das gezeigte Gefühl bewusst an der Ober-
fläche vorgetäuscht wird, jedoch nicht dem inneren Gefühl 
entspricht. Andererseits durch Tiefenhandeln (Deep Acting), 
wo Techniken benutzt werden, um die Gefühle innerlich so 
zu verändern, dass sie der Gefühlsregel entsprechen. Hoch-
schild postuliert, dass das Anpassen der Gefühle zu einer in-
neren Distanzierung führt, was die eigene Authentizität be-
einträchtigen und schlussendlich zum Burn-out führen kann.

Methodik

Unter Einbezug von klaren Ein- und Ausschlusskriterien 
wurde eine ausführliche Literatursuche in den gängigen Da-
tenbanken (Pubmed, British Nursing Index, CINAHL, Cochra-
ne, Embase und PsychInfo) durchgeführt. Die Schlagwörter 
‘emotional work’, ‘emotional labour’ und ‘nurse’, sowie Sy-
nonyme, verwandte Begriffe und MeSH-Begriffe wurden 
unterschiedlich kombiniert. Insgesamt wurden 34 eng-
lischsprachige Artikel, mehrheitlich qualitative Studien, in 
die Literaturarbeit einbezogen und thematisch analysiert. 
Daraus entstand ein konzeptueller Bezugsrahmen zur Emo-
tionsarbeit von pädiatrischen Pflegefachpersonen (siehe 
Abbildung 1), der einen allgemeinen Überblick zu den be-
einflussenden Faktoren und Variablen gibt (Polit und Beck, 
2012). Die Ergebnisse zu den einzelnen Themenkreisen wer-
den im Folgenden kurz beleuchtet.

1  Kind beinhaltet alle Altersgruppen von 0 bis 19 Jahren.

Abb. 1: Konzeptueller Bezugsrahmen zur Emotionsarbeit

Emotions-
management

Strategien der 
Emotionsregulation

Emotionale 
Herausforderungen 

(Ursachen ud Emotionen)

Positive / negative
Konsequenzen

Untersützende 
Maßnahmen
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Ergebnisse

Emotionale Herausforderungen: Ursachen für emotionale 
Herausforderungen bei der Pflege von Kindern mit einer LLE 
sind vielfältig und nicht ausschliesslich auf den Schwerpunkt 
der Pädiatrischen Palliative Care (PPC) zurückzuführen:

Umgebungs- und organisatorische Faktoren, wie Perso-
nalmangel oder der Schwerpunkt einer Station (z.B. On-
kologie, Intensivstation) (Papadatou et al., 2001).
Eigenschaften der Pflegefachpersonen wie Erfahrung, 
Persönlichkeit, Ausbildung, Biographie, Kultur und Glau-
be (Cook et al., 2012; Davies et al., 1996).
Spezifische Situationen in der PPC, besonders unter-
schiedliche Meinungen in Bezug auf die PPC-Definition, 
Umsetzung im Alltag und Streben nach einer optimalen 
Pflegequalität (Clarke und Quin, 2007; Docherty, Miles 
und Brandon, 2007). 
Die Qualität, Enge und Dauer der Beziehung zwischen 
Pflegefachperson, Kind und dessen Familie (Neilson, Kai, 
MacArthur und Greenfield, 2011).
Intra- und interdisziplinäre Zusammenarbeit als Quelle 
der Unterstützung aber auch herausfordernden Gefüh-
le (Epstein, 2008; Lee und Dupree, 2008; Wenzel, Shaha, 
Klimmek und Krumm, 2011).

Insgesamt wurde in den Studien eine Vielfalt von positiven 
und negativen Gefühlen von Pflegefachpersonen identifi-
ziert (siehe Tabelle 1), wobei die Negativen überwogen.  

Strategien der Emotionsregulation

Obwohl die Pflegefachpersonen nicht explizit zu ihren Stra-
tegien der Emotionsregulation befragt wurden, äusserten 
sie in den Interviews verschiedene Methoden, wie sie ihre 
Gefühle – ausgelöst durch die Pflege von Kindern mit LLE 
– veränderten, um nach aussen hin professionell auftreten 
zu können. Dazu verwendeten sie vielfältige Strategien des 
Oberflächen- wie auch des Tiefenhandelns (Deep und Sur-
face Acting) (siehe Tabelle 2).

Positive und negative Konsequenzen der Emotionsarbeit

Positive Konsequenzen: Pflegefachpersonen bewerten 
Gefühle wie z.B. Mitgefühl und Trauer auch als positiv und 
unabdingbar, da sie diese als Zeichen ihrer Humanität und 
zentralen Aspekt ihres Pflegeverständnis in der PPC anse-
hen (Lee und Dupree, 2008):  «An dem Tag, an dem wir zu 
fühlen aufhören, müssen wir kündigen…wenn uns der Tod 
eines Kindes nicht betroffen macht, das ist wenn du deinen 
Beruf überdenken musst» (Übersetzung durch die Autorin, 
Cook et al., 2012, 15).

Wenn Pflegefachpersonen belastende Erlebnisse und Gefüh-
le aufarbeiten können, resultiert dies in persönlichem und 
professionellem Wachstum, wie zum Beispiel vertieftem Wis-
sen und erhöhter Arbeitszufriedenheit (Davies et al., 1996).

Tabelle 2: Strategien der Emotionsregulation (nicht vollständig, vgl. Wieland, 2013)
Oberflächenhandeln “Die Uniform überziehen” (z.B. sich der Rollenerwartung entsprechend professionell verhalten), 

Diskonnektieren/Depersonalisieren (z.B. Gefühle ausschalten), Machtausdruck (z.B. Drohung), 
eigene Familie beschützen (z.B. zu Hause nicht über Gefühle von Arbeit sprechen)

Tiefenhandeln Vermenschlichen (z.B. sich das tote Kind lebend vorstellen), Sinn suchen und Spiritualität (z.B. 
Glaube, dass der Tod das Leid des Kindes beenden wird), geteilte Philosophie und Streben nach 
Zufriedenheit (z.B. optimale Pflege ermöglichen), Reflektieren (z.B. individuell oder im Team), Tei-
len mit Kollegen (z.B. sich aufeinander verlassen), Erinnerungen (z.B. Fotos vom Kind von früher 
anschauen), Abschluss finden (z.B. Abschied nehmen vom toten Kind)

Oberflächen- oder  
Tiefenhandeln           
(situativ)

Grenzen anpassen (z.B. Ausmass der Beziehung zur Familie), Vermeiden / Distanzieren (z.B. sich 
mental oder physisch abgrenzen), Fluktuieren (z.B. zwischendurch andere Patienten betreuen), 
Selbstpflege (z.B. Anwenden von individuellen Copingstrategien)

Tabelle 1: Positive und negative Gefühle (nicht vollständig, vgl. Wieland, 2013)
Negative 
Gefühle

Betroffenheit, Trauer, Hilflosigkeit, Leere, Überforderung, Wut, Verzweiflung, Schuld, Gefühl der Dringlich-
keit, Stress, Besorgtheit, Ambivalenz, moralischer Distress, ethisches Dilemma, Angst, sich inkompetent 
fühlen, unglücklich sein, alleingelassen, eingeschüchtert, enttäuscht, Frustration, nicht wertgeschätzt füh-
len, Aussichtslosigkeit.

Positive 
Gefühle

Hoffnung, Zufriedenheit, belohnt, Mitgefühl, Empathie, Sinnhaftigkeit, persönliche Dankbarkeit, persönli-
ches Wachstum, energiegeladen, Erleichterung, Freude, sich unterstützt fühlen.
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Negative Konsequenzen: Die Gefahr von negativen per-
sönlichen und professionellen Konsequenzen – wie z.B. 
Vermeiden von Pflegesituationen mit sterbenden Kindern, 
Burn-out und Ausstieg aus dem Beruf – aufgrund von emo-
tionalen Anforderungen bei der Pflege von schwerkranken 
und sterbenden Kindern und deren Familien wurde in der 
Literatur mehrfach hervorgehoben (Davies et al., 1996; Gal-
lagher und Gormley, 2009; McCloskey und Taggart, 2010).

Unterstützende Massnahmen

Die aktuelle Literatur beinhaltet diverse Vorschläge zur 
Unterstützung der Pflegefachpersonen in ihrer Emoti-
onsarbeit. Es gibt starke Anzeichen dafür, unterstützen-
de Massnahmen auf einer Individuellen-, Stations- sowie 
Organisationsebene zu standardisieren (Cook et al., 2012; 
Gallagher und Gormley, 2009; Wenzel et al., 2011). Häufig 
genannte Empfehlungen zur Unterstützung der Pflegefach-
personen sind Selbstpflege, Austausch im Team, Zusam-
menarbeit mit dem interdisziplinären Team, Qualitätszeit 
mit den Patienten und das Wertschätzen der Bemühungen 
der Pflegefachpersonen von Seiten der Vorgesetzten (Wen-
zel et al., 2011). Morgan (2009) betont zudem die Vorteile, 
wenn Advanced Practice Nurses als Mentoren für uner-
fahrene Pflegefachpersonen auf den Stationen eingesetzt 
werden. Weiter wird empfohlen, Pflegefachpersonen zum 
Konzept der Emotionsarbeit zu schulen, es so sichtbar zu 
machen und sie dadurch in ihrer Emotionsarbeit zu unter-
stützen (Gray, 2009).

Fazit

Die aktuelle Evidenz zur Emotionsarbeit von Pflegefachper-
sonen bei der Betreuung von Kindern mit LLE ist, vor allem 
ausserhalb der End-of-Life-Care, spärlich. Dies deutet da-
rauf hin, dass Emotionsarbeit noch wenig anerkannt und 
wertgeschätzt wird. Die untersuchten Studien zeigen aber 
eine hohe methodologische und ethische Qualität und ge-
ben reichhaltige Einblicke in die Emotionsarbeit von pädia-
trischen Pflegefachpersonen. Es ist unbestritten, dass Pfle-
gefachpersonen bei der Betreuung von Kindern mit LLE und 
deren Familien einer grossen Bandbreite von Emotionen 
ausgesetzt sind. Positive wie auch negative Gefühle sind 
jedoch auch ein erwünschter Teil der Arbeit, da sie eine Vor-
aussetzung für die holistische Pflege von Kindern mit einer 
LLE sind. Die Gefühle werden von den Pflegefachpersonen 
mit den verschiedensten Strategien reguliert. Erfolgreiche 
Emotionsregulation führt zu persönlichem und professio-
nellem Wachstum und erhöhter Pflegequalität, wogegen 
das Gegenteil zu negativen Konsequenzen führt. Dies kann 
schwerwiegende Auswirkungen auf die Pflegefachperso-
nen und die betroffenen Kinder und deren Familien haben. 
Deshalb ist es wichtig, dass unterstützende Massnahmen 

institutionalisiert werden und Emotionsarbeit vermehrt 
sichtbar gemacht wird. Nur durch ein erfolgreiches Emoti-
onsmanagement bleiben Pflegefachpersonen professionell 
und mitfühlend und können ihr übergeordnetes Ziel – der 
optimalen Pflege für Kinder mit einer LLE und deren Fami-
lien – erreichen.

Judith Wieland
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ZURICH INTENSIVE BIOETHICS COURSE

IBME 10  Anniversary Symposium

Offered by the Institute of Biomedical Ethics and History of Medicine of the University of Zurich in collabo- 
ration with the University Hospital Zurich and the Center for Bioethics of the Harvard Medical School.

The 3 day course provides an intensive introduction to theories and methods of clinical bioethics      
and to the analysis of clinical cases. In a combination of plenary lectures by internationally renowned 
experts and small group discussions a wide range of ethical questions in medical care will be covered.

Speakers include: R. Ashcroft, N. Biller-Andorno, D. Birnbacher, T.I. Cochrane, F. Condrau, T. Hope, H.E. Keller, 
T. Krones, J. Lantos, C. Mitchell, M. Montello, R. Truog, C. Wiesemann, E. Vayena and M. Zimmermann. 

For details & registration see: www.ibme.ch
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BA MBINI  E  CURE PALLIATIVE ( CONTINUA ZIONE E  FINE )

ENFANTS ET SOINS PALLIATIFS ( SUITE ET FIN )

Travail émotionnel des infirmières et infirmiers 
lors des soins donnés aux enfants atteints de ma-
ladies limitant la vie (Résumé)

Les données actuelles sur le travail émotionnel des infir-
mières et infirmiers lors des soins donnés aux enfants 
atteints de maladies limitant la vie sont peu abondantes 
surtout pour les domaines ne concernant pas les soins en 
fin de vie. Cela tend à suggérer que le travail émotionnel 
est encore peu reconnu et valorisé. Cependant, les études 
révèlent des qualités méthodologiques et éthiques très 
élevées et fournissent des indications précieuses sur le tra-
vail émotionnel des infirmières et infirmiers en pédiatrie. 
Il est incontestable que le personnel soignant est exposé 
à un large éventail d’émotions lors de la prise en charge 
des enfants atteints de maladies limitant la vie et de leurs 
familles. Pourtant les sentiments positifs comme les senti-
ments négatifs sont aussi une partie souhaitable du travail, 
car ils sont une condition pour les soins holistiques de ces 
enfants. Les sentiments sont régulés par les infirmières et 

les infirmiers grâce à une variété de stratégies. Une régula-
tion réussie des émotions mène à une croissance person-
nelle et professionnelle et à une amélioration de la qualité 
des soins, alors que l’inverse conduit à des conséquences 
négatives. Cela peut avoir un impact sérieux sur le person-
nel soignant et sur les enfants concernés et leurs familles. 
Par conséquent, il est important que des mesures de sou-
tien soient institutionnalisées et que le travail émotionnel 
soit rendu plus visible. Ce n’est que grâce à une gestion 
réussie des émotions que le personnel soignant reste pro-
fessionnel et compassionnel et peut atteindre son objectif 
prédominant – la prise en charge optimale des enfants at-
teints de maladies limitant la vie et de leurs familles. 

Judith Wieland

Il lavoro emotivo degli operatori sanitari nell’assi-
stenza di bambini affetti da malattie limitanti la 
vita (Riassunto)
Attualmente viene data solo scarsa attenzione al lavoro 
emotivo del personale infermieristico durante l’assistenza a 
bambini con malattie limitanti la vita, soprattutto al di fuori 
della End-of-Life Care. Questo significa che il lavoro a livello 
emotivo non ê ancora sufficientemente preso in conside-
razione e riconosciuto. Gli studi esaminati mostrano però 
un’alta qualità sia dal punto di vista metodologico che etico, 
ed offrono un’ampia visione sul lavoro emotivo del persona-
le infermieristico pediatrico. Non c’è alcun dubbio sul fatto 
che il personale infermieristico che interagisce con bambini 
gravemente malati e le loro famiglie sia sottoposto ad un 
ampio spettro di emozioni. I sentimenti, sia positivi che ne-
gativi, fanno parte integrante del lavoro svolto in questo 
campo, formando il presupposto per una cura olistica dei 
bambini. Le emozioni vengono gestite dal personale infer-

mieristico con le strategie più diverse. Un’ adeguata gestio-
ne delle emozioni permette di crescere dal punto di vista 
professionale e di migliorare qualitativamente le cure, men-
tre se si tralascia questo aspetto si osservano conseguenze 
negative. Questo può avere ripercussioni negative sia sul 
personale infermieristico che sui bambini coinvolti e le loro 
famiglie. É quindi importante che vengano istituzionalizza-
te delle misure di sostegno e che si dia sempre maggior ri-
salto al lavoro emotivo. Solo grazie ad una gestione efficace 
delle emozioni il personale infermieristico sarà in grado di 
adempiere in modo professionale ed empatico al suo scopo 
primario che è la cura di bambini con malattie limitanti la 
vita e dei loro famigliari.

Judith Wieland
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Tumor- und Nichttumorpatienten – haben sie glei-
chermassen Zugang zu Palliative Care? Eine quali-
tative Studie in Schweizerischen Hausarztpraxen

Einleitung

In der Schweiz rechnet man damit, dass der Anteil der über 
65-jährigen Personen in der Bevölkerung von 17% im Jahre 
2010 auf 28% im Jahre 2060 ansteigen wird1. 5% aller Men-
schen sterben plötzlich; 50 – 60% der Menschen versterben 
innert zwei bis drei Jahren an einer schweren fortschreiten-
den Erkrankung und bei 30-40% aller Menschen tritt der 
Tod nach einer oftmals über viele Jahre dauernden Zeit der 
Gebrechlichkeit ein2. Somit werden 90% aller Menschen in 
ihren letzten Lebenswochen/-monaten oder gar -jahren auf 
eine palliativmedizinische Unterstützung angewiesen sein.

Dass im Kontext der Versorgung von Menschen an ihrem 
Lebensende den Hausärzten eine ganz zentrale Rolle zu-
kommt, ist unbestritten. Die gesundheitspolitischen Ent-
wicklungen in unserem Land wie die neue Pflegefinanzie-
rung, die Einführung der seit 2012 geltenden DRG sowie die 
von den Versicherungen geförderte Rolle der Hausärzte als 
Gatekeeper übertragen den Hausärzten zunehmend Aufga-
ben in der ambulanten Betreuung, insbesondere auch am 
Lebensende. Bedingt durch die Tatsache, dass Hausärzte 
ihre Patienten und deren Umfeld über viele Jahre kennen, 
haben sie Erfahrung im multidimensionalen Zugang zu ih-
ren Patienten und deren Angehörigen und auch in der Koor-
dination der umfassenden Betreuung ihrer Patienten. 

Es ist bekannt, dass 50% aller Menschen, die nach langan-
dauernder chronischer Erkrankung versterben, an einer 
Nichttumorerkrankung litten3. Es handelt sich hierbei um 
Patienten mit fortgeschrittenem Organversagen, Patienten 
mit einer neurologischen Erkrankung und oftmals polymor-
bide ältere Patienten mit jahrelanger Gebrechlichkeit oder 
einer Demenzerkrankung. Diese Patienten werden oftmals 
bis hin zu ihrem Tod von Hausärzten betreut, während-
dessen Hausärzte zumindest oft den Eindruck haben, dass 
Tumorpatienten am Ende des Lebens ihren Hausarzt nicht 
mehr konsultieren und sich der alleinigen Betreuung eines 
Spezialisten (z.B. Onkologen) anvertrauen4.

In einer qualitativen Befragung von Patienten mit fortge-
schrittenem Lungentumorleiden und Menschen mit einer 
terminalen Herzinsuffizienz fanden Murray et al. heraus, 
dass terminal herzkranke Patienten im Vergleich zu Lun-
gentumorpatienten einen schlechteren Zugang zu pallia-
tivmedizinischen Leistungen haben und unbefriedigender 
über die Natur ihrer Erkrankung und den zu erwartenden 

Verlauf und ihre Prognose informiert werden5. Ebenfalls in 
einer qualitativen Studie äusserten sich COPD-Patienten 
dahingehend, dass sie nicht wussten, wie weit ihre Krank-
heit fortgeschritten war. Auch waren sie nicht über die 
Therapiemöglichkeiten in einem fortgeschrittenen Krank-
heitsstadium informiert6. Es ist bekannt, dass Hausärzte 
Nichttumorpatienten oftmals bis wenige Tage vor dem Tod 
kurativ behandeln, während sie bei Tumorpatienten schon 
viel früher einen palliativmedizinischen Zugang wählen7.

Generell sollte sämtlichen Patienten, die nach langandau-
ernder Krankheit sterben, eine professionelle palliativme-
dizinische Betreuung angeboten werden im Bewusstsein, 
dass eine adäquate Symptomkontrolle, ein Antizipieren von 
Problemen und eine entsprechende psychosoziale Unter-
stützung dazu verhelfen, die Lebensqualität von Menschen 
an ihrem Lebensende zu verbessern. Auch wurde gezeigt, 
dass eine palliativmedizinische Begleitung dazu führt, dass 
schwerkranke Menschen in den Wochen vor ihrem Tod we-
niger unter Depressionen leiden und sogar länger leben als 
Patienten, die nicht entsprechend palliativmedizinisch be-
gleitet werden8.

In Grossbritannien und den Niederlanden, Staaten mit einer 
qualitativ hochstehenden palliativmedizinischen Versor-
gung, wurden in den vergangenen Jahrzehnten Instrumen-
te (Guidelines) entwickelt, die es Hausärzten erleichtern 
sollen, Palliativpatienten frühzeitig als solche zu erkennen9. 
In der Schweiz sind solche Instrumente jedoch bisher nicht 
in Gebrauch. Daher muss auch davon ausgegangen werden, 
dass in der Schweiz Nichttumorpatienten nicht zeitgerecht 
als Palliativpatienten erkannt werden. Um auch Nichttu-
morpatienten frühzeitig adäquat palliativmedizinisch be-
gleiten zu können, muss bekannt sein, in welchen Bereichen 
sich das Kollektiv der Nichttumorpatienten von demjenigen 
der Tumorpatienten unterscheidet. Da entsprechende Un-
tersuchungen insbesondere aus der Perspektive der Haus-
ärzte bisher nicht durchgeführt wurden, war es die Absicht, 
in der vorliegenden Studie auf der Basis einer qualitativen 
Befragung von Hausärzten diese Unterschiede herauszuar-
beiten.

Methodik

Im Rahmen einer Nationalfondsstudie mit dem Titel «Con-
ditions and Quality of end-of-life care in Switzerland – the 



45

role of GP’s» wurden zwischen September 2012 und Feb-
ruar 2013 23 semistrukturierte Interviews mit Schweizer 
Hausärzten aus der ganzen Schweiz geführt. Die Hausärzte 
wurden darin unter anderem gebeten, spontan von ihrem 
letzten Patienten zu berichten, den sie selbst palliativ be-
treut haben. Es wurde dabei darauf geachtet, ob es sich um 
einen Tumor- oder einen Nichttumorpatienten handelt. In 
einer späteren Phase wurden die Hausärzte gefragt, welche 
Unterschiede sie in der Betreuung von Tumor- zu Nichttu-
morpatienten im Rahmen der Begleitung am Lebensende 
sehen. Die Interviews wurden aufgezeichnet, in die Origi-
nalsprachen transkribiert und analysiert. 

Resultate/Diskussion  
Diagnose

Auf die Frage hin, spontan von ihrem letzten Patienten zu 
erzählen, den sie palliativ betreut haben, nannten 17 einen 
Patienten mit einer Tumordiagnose; sechs nannten Patien-
ten ohne Tumorerkrankung. Im Wissen, dass gegen die Hälf-
te5 aller Patienten, die nach chronischer Krankheit verster-
ben, an einer Nichttumorerkrankung leiden, darf höchstens 
vermutet werden, dass Schweizerische Hausärzte Nichttu-
morpatienten möglicherweise nicht als Palliativpatienten 
erkennen oder dass sie ihnen nicht als Palliativpatienten in 
Erinnerung geblieben sind. 

Alter, Bereitschaft und Fähigkeit, Entscheide zu fällen

Einige Hausärzte sehen einen Unterschied im Alter der Pa-
tienten hinsichtlich Diagnose- wie Sterbezeitpunkt. Tumor-
patienten sind bei der Diagnose oftmals jünger und sterben 
in der Regel auch jünger als Nichttumorpatienten. 

Erstaunlicherweise berichten Hausärzte in der vorliegenden 
Studie, dass sie selbst bei den eher jüngeren Tumorpatien-
ten eher «einen Aktivismus betreiben», was allerdings nur 
vermuten lässt, dass sie bei Tumorpatienten viel länger ei-
nen kurativen Ansatz wählen als bei Nichttumorpatienten. 
Dies schliesst allerdings nicht aus, dass sie sich bei einem 
Therapieversagen bei Tumorpatienten ebenso klar für einen 
palliativen Ansatz entscheiden, was bei den Nichttumor-
patienten möglicherweise viel zögerlicher geschieht. Dass 
Tumorpatienten aufgrund ihres jüngeren Alters und der 
oftmals lange Zeit nicht eingeschränkten kognitiven Fähig-
keiten eher in der Lage sind, Entscheide eigenverantwortlich 

zu fällen als ein grosser Teil der gebrechlichen und oftmals 
auch dementen hochbetagten Nichttumorpatienten, ist 
einleuchtend. So wurde auch in der Literatur gezeigt, dass 
bei Tumorpatienten viel häufiger als bei Nichttumorpatien-
ten Entscheide gefällt werden in Zusammenhang mit der 
Gabe von Schmerzmedikamenten mit einem möglicher-
weise lebensverkürzenden Effekt oder auch im Hinblick auf 
den Abbruch von lebensverlängernden Massnahmen10,11.

Betreuungsangebot/Sterbeort

Gewisse Hausärzte stellen fest, dass Tumorpatienten von 
vornherein die Möglichkeit eines breiteren Betreuungsan-
gebotes haben und oftmals im Akutspital, aber auch im 
Hospiz oder in einer Palliativstation versterben, während 
Nichttumorpatienten einen schlechteren Zugang zu erwei-
terten Betreuungsangeboten haben und eher im häusli-
chen Umfeld sterben.

Wenn man berücksichtigt, dass nicht nur in der Schweiz in 
den letzten Jahrzehnten ganz speziell für Tumorpatienten 
multidimensionale Betreuungsangebote geschaffen wur-
den. ist es offensichtlich, dass Patienten mit nichttumorö-
sen Erkrankungen sicher unbefriedigender unterstützt und 
begleitet werden. Daher müssen vor dem Hintergrund der 
Äusserungen der befragten Hausärzte multimodale Un-
terstützungsangebote auch für Nichttumorpatienten ge-
schaffen werden; hierfür bestehen auch in unserem Land 
schon vielversprechende Ansätze (z.B. Lungenliga, ALS help).

Verschiedene Studien zeigen dass die meisten Menschen 
am liebsten zu Hause sterben möchten; in einer schweize-
rischen repräsentativen Bevölkerungsbefragung des BAG 
haben rund ¾ der Befragten «Zu Hause» als bevorzugten 
Sterbeort angegeben12. Abarshi et al. konnten zeigen, dass 
von 252 untersuchten Todesfällen 70% aller Patienten mit 
einer chronischen Erkrankung im Pflegeheim oder zu Hause 
und 30% in einem Akutspital13 verstarben. In dieser Studie 
konnte gezeigt werden, dass, wenn Hausärzte frühzeitig 
den nahenden Tod erkannten, Patienten seltener im Akut-
spital verstarben, dass die Patienten häufiger an ihrem be-
vorzugten Sterbeort versterben konnten, dass vermehrte 
Hausarzt-Patientenkontakte stattfanden und dass diese 
Hausärzte auch mit ihren Patienten in den letzten Lebens-
tagen vermehrt über das Lebensende sprechen konnten. 
Dies alles zeigt auf, wie wichtig es ist, Patienten frühzeitig 
als Palliativpatienten zu erfassen, um ihnen die Möglichkeit 
zu geben, an ihrem bevorzugten Ort zu versterben.

«...Ein Tumorpatient ist oftmals geistig okay, wobei ein 

anderer meist dement ist, da muss der Arzt die Entschei-

dungen fällen.» 

«...Tumorpatienten sind oftmals jüngere Patienten, da 

entwickelt man einen viel grösseren Aktivismus.» 

«...Tumorpatienten versterben meist im Krankenhaus, wo-

bei chronisch Kranke meist zu Hause versterben.» 

«...Ein Tumorpatient hat ein weitaus breiteres Angebot an 

palliativer Betreuung, zum Beispiel die Onkospitex.» 
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Für unsere Studie bedeutet dies, dass in der Schweiz Tumor-
patienten möglicherweise eher in Akutkliniken versterben, 
da sie bis zuletzt mit kurativem Ansatz therapiert werden, 
sie im Umfeld des ihnen vertrauten Onkologen versterben 
möchten oder die Symptomlast am Lebensende derart ist, 
dass eine Betreuung zu Hause nicht realisiert werden kann. 
Je älter ein Mensch an seinem Lebensende ist und je we-
niger aktiv kurative Massnahmen ergriffen werden, desto 
eher wird er im häuslichen Umfeld oder in einer Langzeit-
pflegeinstitution versterben, was allerdings noch nicht be-
deutet, dass er adäquat palliativmedizinisch begleitet wird.

Akzeptanz der Palliativsituation  
durch Patienten und Angehörige

Einige Hausärzte bemerken, dass Tumorpatienten und de-
ren Angehörige oftmals über die schlechte Prognose ihrer 
Erkrankung sehr gut aufgeklärt sind und daher auch bereit 
sind, eine palliative Betreuung in Anspruch zu nehmen, 
während dies bei Nichttumorpatienten viel seltener der Fall 
ist und bei diesen Patienten sowie deren Angehörigen der 
Gebrauch des Wortes palliativ sogar zu einer grossen Ver-
unsicherung führen kann. 

Ursache hierfür sind nicht nur eine mangelnde Aufklärung 
der Patienten und deren Angehörigen durch die Ärzte, son-
dern auch das fehlende Wissen in der Bevölkerung, dass bei-
spielsweise Patienten mit einer weit fortgeschrittene Herz- 
oder Lungenerkrankung eine deutlich schlechtere Prognose 
haben als Patienten mit einer Tumorerkrankung. In einer 
schottischen Studie6 wurde beschrieben, dass Nichttumor-
patienten zu wenig Bescheid wissen über den Schweregrad 
und die Prognose ihrer Erkrankung, während Tumorpatien-
ten hier viel besser aufgeklärt sind und daher viel eher auf 
ein palliativmedizinische Angebot zurückgreifen können. 
Mehrere Autoren13,14 beschrieben, dass Hausärzte den na-
henden Tod bei Tumorpatienten eher erkennen und daher 
mit Patienten über Fragen des Lebensendes sprechen sowie 
eine gute palliative Betreuung etablieren können. Harrison et 
al.15 beschrieben allerdings, dass Hausärzte einen limitierten 
Nutzen darin sehen, Patienten frühzeitig als Palliativpatien-
ten zu behandeln. Auch haben sie Mühe damit, dieses The-
ma anzusprechen, da sie keine Hoffnung zerstören wollen.

Krankheitsverlauf / Dying trajectories

Einige Hausärzte weisen auf den Umstand hin, dass es bei 
Tumorpatienten nach einer oftmals langen Krankheitspha-
se zu einem Moment kommt, da kurative Therapiemög-
lichkeiten ausgeschöpft sind, worauf sie in relativ kurzer 
Zeit versterben, während Nichttumorpatienten, vor allem 
diejenigen mit chronischen Organversagen bei steter Ver-
schlechterung ihres allgemeinen Gesundheitszustandes, 
immer wieder hospitalisiert werden und dabei eine vor-
übergehende Besserung ihres Krankheitsbildes erfahren, 
dass es dann aber ganz am Ende des Lebens ebenfalls zu 
einer Situation kommt, in der alle kurativen Möglichkeiten 
ausgeschöpft sind. 

Bei Tumorpatienten kommt es nach einer längeren Zeit 
mit relativ gut erhaltener Lebensqualität zu einem raschen 
Abfall der Funktionalität, während bei den Nichttumorpati-
enten ihre Funktionalität allmählich über eine längere Zeit 
stufenweise abnimmt. Dieser Unterschied im Krankheits-
verlauf wurde auch schon von Teno et al. beschrieben, wo-
bei in dieser Studie die abrupte Abnahme der Funktionalität 
positiv assoziiert war mit einer Betreuung in einem Hospiz 
respektive im häuslichen Umfeld16. Um einen Patienten 
frühzeitig als Palliativpatienten zu erkennen, ist es sicher 
wichtig, sich der unterschiedlichen Krankheitsverläufe/Dy-
ing trajectories bewusst zu sein12. 

Konklusion

Aus den bis jetzt vorliegenden Ergebnissen ist zu folgern, dass 
1. Hausärzte möglicherweise vermehrt dafür sensibilisiert 

werden müssen, auch Nichttumorpatienten frühzeitig 
als Palliativpatienten zu erkennen.

2. Auch Nichttumorpatienten frühzeitig die Möglichkeit 
angeboten werden muss, ihre letzten Lebenstage/-wo-
chen in einem Hospiz resp. einer Palliativstation eines 
Spitales zu verbringen. 

3. Ein multidimensionales Betreuungsangebot, wie es heu-
te für Tumorpatienten existiert, auch Nichttumorpatien-
ten am Lebensende zugänglich gemacht werden muss.

4. Im Verlauf einer schweren Nichttumorerkrankung mit 
den Patienten das Gespräch über die schlechte Prognose 

«...Es ist für Angehörige schwer nachzuvollziehen, wenn 

ein Nichttumorpatient zu einem Palliativpatient wird, 

dass er an einer innert absehbarer Zeit zum Tod führenden 

Krankheitsform leidet. Bei Tumorpatienten ist die palliati-

ve Behandlung bei unheilbaren Krebsformen wie inbegrif-

fen.» 

 «...Bei dem Herzkranken, da denken die Leute oft, es geht 

noch unbeschränkt. Also das ist nicht so eine tödliche Dia-

gnose für die Leute wie ein Krebs.» 

«...Die Geschichte eines Tumorpatienten ist oft steil, steil 

nach unten.» 

«...Wenn es natürlich klar ist, eine Krebskrankheit mit in-

fauster Prognose, z.B. ein Pankreas-Karzinom mit drei bis 

vier Monaten Lebenserwartung, dann ist es von vornhe-

rein eine palliative Situation. Aber ich denke, all die alten 

Leute mir ihrer Herzinsuffizienz, die mit 90 am Ende sind, 

immer schwerer atmen, immer dickere Beine haben, dann 

stellt sich genau die gleiche Frage». 
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einer Krankheit gesucht werden muss, um deren Bedürf-
nisse am Lebensende überhaupt erkennen und formulie-
ren zu können. 

Im medizinischen Bereich muss in Aus-, Weiter- und Fort-
bildung nicht nur universitär, sondern auch an den ent-
sprechenden Fachhochschulen vermehrt Gewicht auf das 
Erkennen und Behandeln von Palliativsituationen bei Nicht-
tumorpatienten gelegt werden; sicher wäre es mittelfristig 
wünschenswert, wenn man für Ärzte und insbesondere 
Hausärzte Guidelines formulieren könnte, welche es ihnen 
ermöglichen, ihre Patienten frühzeitig als Palliativpatienten 
zu erkennen und diese einem ihren Bedürfnissen entspre-
chenden multidimensionalen palliativmedizinischen Be-
treuungsangebot zuzuführen.

Seraina Bally

1 Bundesamt für Statistik (BFS). Zukünftige Bevölkerungsentwicklung – 
Daten, Indikatoren – Schweiz, Szenarien.
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/03/blank/
key/intro.html
2 Bundesamt für Statistik (BFS). Sterblichkeit, Todesursachen – Daten 
und Indikatoren. http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/the-
men/14/02/04/key/01.html 
3 Van der Velden, L.F., Francke, A.L., Hingstman, L., Willems, D.L.(2009). 
Dying from cancer or other chronic diseases in the Netherlands: ten-year 
trends derived from death certificate data. BMC Palliat Care, 8, 4.
4 Anvik, T., Holtedahl, K.A., Mikalsen, H. (2006). “When patients have 
cancer, they stop seeing me” – the role of the general practitioner in early 
follow-up of patients with cancer – a qualitative study. BMC Fam Pract. 
21;7, 19.
5 Murray, S.A., Boyd, K., Clausen, H. (2002). Dying of lung cancer or cardiac 
failture: prospective qualitative interview study of patients and their 
carers in the commutity. BMJ; 325(7370), 929.
6 Habraken, J.M., Pols, J., Bindels, P.J., Willems, D.L. (2008). The silence 
of patients with end-stage COPD – a qualitative study. Br J Gen Pract. 
December 1; 58(557), 844 – 849.
7 Claessen, S.J., Echteld, M.A., Francke, A.L., Van den Block, L., Donker, G.A., 
et al. (2012). Important treatment aims at the end of life: a nationwide 
study among GPs. Br J Gen Pract. 2012 Feb;62(595), e121 – 6.
8 Temel, J.S., Greer, J.A., Muzikansky, A., Gallagher, E.R., Admane, S., et al. 
(2010). Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non-Small-Call 
Lung Cancer. N Engl J Med 2010; 363, 733 – 42.
9 Thomas, K. et al. (2011). The Gold Standards Framework Centre in End of 
Life Care CIC. Prognostic Indicator Guidance (PIG) 4th Edition Oct 2011. 

http://www.goldstandardsframework.org.uk/cd-content/uploads/files/
General%20Files/Prognostic%20Indicator%20Guidance%20October%20
2011.pdf
10 Van den Block, L., Bilsen, J., Deschepper, R., Van der Kelen, G., Bernheim, 
J.L., Deliens L.(2006). End-of-life decisions among cancer patients compa-
red with noncancer patients in Flanders, Belgium. J Clin Oncol. 2006 Jun 
20;24(18), 2842 – 2848.
11 Bilsen, J., Stichele, R.V., Mortier, F., Bernheim, J., Deliens, L. (2004). The 
incidence and characteristics of end-of-life decisions by GPs in Belgium. 
Fam Pract. 2004 Jun;21(3), 282 – 289.
12 GFK Switzerland AG.(2009). Repräsentative Bevölkerungsbefragung 
Palliative Care, im Auftag des BAG.
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspoli-
tik/13764/13777/13794/index.html?lang=de
13 Abarshi, E.A., Echteld, M.A., Van den Block, L., Donker, G.A., Deliens, 
L. et al. (2011). Recognising Patients who will die in the near future: a 
nationwide Study via the Dutch Sentinel Network of GPs. Br J Gen Pract 
2011; 61(587), e371 – 378. 
14 Claessen, S.J., Francke, A.L., Echteld, M.A., Schweitzer, B.P., Donker, 
G.A. et al. (2013).GPs’ recognition of death in the foreseeable future and 
diagnosis of a fatal condition: a national survey. BMC Family Practice, 
2013, 14, 104.
15 Harrison, N., Cavers, D., Campbell, C., Murray, S.A.(2012). Are UK primary 
care teams formally indentifying patients for palliative care before they 
die? Br J of Gen Pract 2012; 62(598), e344 – e352.
16 Teno, J.M., Weitzen, S., Fennel, M.L., Mor, V.(2001). Dying trajectory in 
the last year of life: does cancer trajectory fit other diseases?. J Palliat 
Med 2001; 4 (4), 457 – 64.

Seraina Bally

Assistenzärztin am Universitären 
Alterszentrum, Standort Univer-
sitätsspital Basel und Doktoran-
din am Swiss Tropical and Public 
Health Institute Basel

seraina.bally@usb.ch



48 palliative ch · 3-2015

FOR M ATION ET RECHERCHE

Les patients atteints de tumeurs et ceux qui en 
sont exempts ont-ils un accès égal aux soins 
palliatifs? Une étude qualitative auprès de 
médecins généralistes suisses (Résumé)

Un accompagnement approprié en soins palliatifs de per-
sonnes en fin de vie entraîne une amélioration de la qualité 
de vie, moins de symptômes dépressifs et souvent une sur-
vie plus longue. Il ressort de la littérature spécialisée inter-
nationale que les patients exempts de tumeurs n‘ont pas 
accès aux offres de soins palliatifs dans la même mesure 
que ceux qui en sont affectés. Afin de pouvoir également 
offrir un jour en Suisse aux patients qui ne sont pas atteints 
de tumeurs un accompagnement en soins palliatifs appro-
prié à leurs besoins, la présente étude qualitative a cherché 
à déterminer dans quels domaines, du point de vue des 
médecins généralistes, les patients exempts de tumeurs se 
distinguent de ceux qui en sont affectés.

Dans le cadre d‘une étude du Fonds national, 23 entre-
tiens semi-structurés ont été menés avec des médecins 
généralistes suisses sur le thème de l‘accompagnement en 
soins palliatifs en Suisse. Les médecins généralistes suisses 
constatent 

que, souvent, les patients atteints de tumeurs décèdent 
plus jeunes et présentent de meilleures cowmpétences 
cognitives que les patients qui en sont exempts, 
que l‘offre d‘accompagnement multidimensionnel en 
soins palliatifs pour les patients atteints de tumeurs est 
nettement meilleure que pour les patients qui en sont 
exempts, 
que les patients atteints de tumeurs décèdent plutôt 
dans le secteur stationnaire, alors que les patients qui en 
sont exempts décèdent plutôt dans des institutions de 
soins ou à leur domicile, 

que les patients atteints de tumeurs et leurs proches 
sont davantage prêts à accepter l‘imminence de la fin de 
vie que les patients qui en sont exempts, 
et que les évolutions des maladies sont à tel point diffé-
rentes que les patients atteints de tumeurs, après une 
longue phase similaire de bonne qualité de vie tombent 
gravement malades pendant quelques jours ou quelques 
semaines et décèdent rapidement alors que, chez les 
patients qui en sont exempts, on observe une longue 
évolution de leur maladie et des phases récurrentes de 
dégradation de leur état de santé. 

Il faut peut-être envisager de sensibiliser davantage les mé-
decins généralistes, afin qu‘ils considèrent suffisamment 
tôt les patients exempts de tumeurs comme des patients 
nécessitant des soins palliatifs. Il faut également proposer 
en temps utile aux patients exempts de tumeurs la possibi-
lité de passer leurs derniers jours / dernières semaines de vie 
dans un hospice ou la station de soins palliatifs d‘un hôpital. 
Les patients exempts de tumeurs doivent également avoir 
accès à une offre d‘accompagnement multidimensionnel, 
comme c‘est le cas aujourd‘hui pour les patients qui en sont 
atteints. Durant l‘évolution d‘une maladie non tumorale 
grave, il faut prendre le temps de discuter avec le patient du 
diagnostic d‘une maladie incurable, afin de pouvoir identi-
fier et formuler ses besoins en fin de vie. 

Seraina Bally
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FOR M A ZIONE E  RICERC A

Pazienti oncologici e non – hanno accesso in egual 
modo alle cure palliative? Una ricerca qualitativa 
tra gli studi dei medici di famiglia Svizzeri 
(Riassunto)

Un accompagnamento adeguato con cure palliative per 
persone giunte alla fine della propria vita porta ad un mi-
glioramento della qualità di vita. Basandosi sulla letteratura 
internazionale si sa che pazienti non oncologici non hanno 
accesso a servizi di cure palliative come invece è il caso per 
pazienti oncologici. Con lo scopo di poter offrire un giorno 
anche ai pazienti non oncologici in Svizzera delle cure pal-
liative corrispondenti alle loro necessità , in questo studio si 
è andati ad analizzare in quali campi i pazienti oncologici si 
differenziano da pazienti non oncologici dal punto di vista 
dei medici di famiglia. Nell‘ambito di uno studio del fondo 
nazionale sono state effettuate 23 interviste semistruttu-
rate con medici di famiglia Svizzeri, ponendo loro domande 
riguardanti il tema dell‘assistenza medica palliativa in Sviz-
zera. Si è così potuto constatare che:

i pazienti oncologici spesso muoiono in più giovane età e 
quindi sono più competenti dal punto di vista cognitivo 
rispetto ai pazienti non oncologici
l‘offerta di assistenza medica palliativa multidimensio-
nale è molto migliore per pazienti tumorali che non per 
altri pazienti
i pazienti tumorali muoiono per lo più in un reparto 
ospedaliero mentre gli altri pazienti muoiono piuttosto 
in istituti di cura o nell‘ambiente famigliare

i pazienti oncologici e i loro familiari tendono a meglio 
accettare il fatto che la vita stia volgendo al termine ri-
spetto a pazienti non oncologici
il decorso della malattia è molto diverso, infatti per i pa-
zienti tumorali dopo una lunga fase con una qualità di 
vita relativamente buona, seguono alcuni giorni o setti-
mane di malattia grave per poi decedere velocemente, 
gli altri pazienti invece seguono spesso un decorso di 
lunga malattia con peggioramenti ricorrenti dello stato 
di salute.

I medici di famiglia dovrebbero forse essere maggiormen-
te sensibilizzati a riconoscere per tempo la necessità di 
cure palliative anche per i pazienti non tumorali. Anche ai 
pazienti non oncologici bisognerebbe per tempo offrire la 
possibilità di trascorrere i loro ultimi giorni o settimane in 
un ospizio o rispettivamente nel reparto di cure palliative di 
un ospedale. È necessario permettere anche ai pazienti non 
tumorali giunti al termine della propria vita di avere accesso 
ad offerte di assistenza multidimensionali come esistono 
oggi per pazienti tumorali. Durante in decorso di una grave 
malattia non tumorale bisognerebbe discutere col paziente 
della cattiva prognosi della malattia per poi riconoscere le 
sue necessità e poterle formulare.

Seraina Bally

« Death is not an event in life: we do not live to experience death. If we take eternity to mean 

not infinite temporal duration but timelessness, then eternal life belongs to those who live in the 

present. Our life has no end in the way in which our visual field has no limits. »
 Ludwig Wittgenstein, «Tractatus Logico-Philosophicus»
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BILDUNG UND FORSCHUNG

Der Basiskurs Palliative Care für Soziale Arbeit 
(Level A2) vom Palliativzentrum Kantonsspital 
St. Gallen – Erfahrungsbericht einer Teilnehmerin 

Als Leiterin eines Wohnheims für Menschen mit kognitiven 
Beeinträchtigungen sehe ich mich und mein Team zuneh-
mend mit der Thematik der Begleitung im Sterbeprozess 
konfrontiert. Dies war für mich die Motivation, an diesem 
ersten Basiskurs Palliative Care für Soziale Arbeit teilzuneh-
men. An fünf Unterrichtstagen konnten wir einen Einblick in 
das multiprofessionelle Thema gewinnen und den Beitrag 
der sozialen Arbeit in einem interdisziplinären Team reflek-
tieren. 

Der erste Kurstag vermittelte zunächst ein Grundverständ-
nis von Palliative Care und gab einen Überblick über die 
historische Entwicklung dieser Disziplin. Die folgenden drei 
Tage waren dann eine vertiefte Auseinandersetzung mit 
den beteiligten Professionen Soziale Arbeit, Medizin, Pfle-
ge sowie Seelsorge oder Spiritual Care. Der letzte Kurstag 
rundete die Betrachtung mit ethischen und rechtlichen Fra-
gestellungen ab. An allen Kurstagen gelang es, einen Bogen 
zur Sozialen Arbeit und den Schnittstellen zu spannen.

Allen Kursleitenden gelang es, die Auseinandersetzung mit 
den eigenen Kompetenzen als Sozialarbeiter oder Sozialpä-
dagogin anzustossen. Die thematischen Schwerpunkte der 
anderen Professionen ermöglichten es, die Begleitung der 
betroffenen Menschen und ihrer Angehörigen «aus den 
Augen» einer anderen Profession zu betrachten und deren 
Kompetenzen und Rollen sowie ihre Erwartungen an Sozial-
arbeiter zu verstehen. 

Für mich war eine entscheidende Erkenntnis, dass die Inter-
disziplinarität zugunsten der begleiteten Menschen nicht 
bloss ein Nebeneinander der Professionen oder eine Additi-
on der Fachperspektiven ist, sondern ein kollegiales Mitein-
ander im Bewusstsein der eigenen Kompetenzen. Die Stär-
ke der Sozialen Arbeit in diesem Kontext ist ihre Fähigkeit 
zur Integration und zum Aushalten und Ausbalancieren von 
Unterschieden und Widersprüchen.

Mir sind aber auch die besonderen Stärken und Kompeten-
zen von sozialpädagogischem Personal im Bereich der Ar-
beit mit Menschen mit Behinderungen bewusst geworden: 
Sich auf das eigene Tempo und die Sprache des Gegenübers 
einzulassen ist Teil unserer alltäglichen Arbeit. Hier dürfen 
Professionelle selbstbewusster in den Austausch z.B. mit 
den Medizinern treten, da sie einen wichtigen Teil, nämlich 
den geeigneten Zugang zu einer betroffenen Person zu fin-
den, ermöglichen. 

Eine andere wichtige Kompetenz, die sozial Arbeitende mei-
ner Meinung nach stärker ausgeprägt haben als Ärzte oder 
Pflegepersonal, ist die Achtsamkeit im Umgang mit sich 
selbst und den anderen Teammitgliedern. Um Menschen 
und ihre Angehörige im Sterbeprozess wertschätzend aber 
wertfrei begleiten zu können, ist die Auseinandersetzung 
mit sich selbst und den eigenen Werten und Erfahrungen 
von grosser Bedeutung. Sozial arbeitende Menschen sind 
durch ihre Ausbildung und ihre tägliche Arbeit daran ge-
wöhnt und können dies in einem interprofessionellen Team 
einbringen, aber auch einfordern.

Der Vorstand der Institution, in der ich den Wohnbereich lei-
te, hat sich entschieden, den Menschen mit geistigen Beein-
trächtigungen ein Bleiben bis zu ihrem Tod zu ermöglichen. 
Ich konnte in diesem Kurs für mich Sicherheit gewinnen, 
wie eine solche Begleitung sein kann und vor allem auch, 
welche Unterstützungsmöglichkeiten auch einem Wohn-
heim durch beispielsweise Palliative Brückendienste zur 
Verfügung stehen. Aber auch die medizinisch-technischen 
Grenzen für die Begleitung der Menschen im Wohnheim 
sind mir deutlich geworden. Hier ist es mir wichtig, diese zu 
benennen, um Klienten und ihren Angehörigen gegenüber 
diese vertreten zu können und nicht eine «falsche» Erwar-
tungshaltung zu schaffen, die Personal und Infrastruktur 
überfordert. Nicht zuletzt konnte ich auch Sicherheit in 
rechtlichen Fragestellungen gewinnen, wie dem Erstellen 
einer rechtlich verbindlichen Patientenverfügung.

Birgit Maurer (Kursteilnehmerin) 

Der nächste Kurs findet ab März 2016 statt.  
Wir freuen uns über einen Kontakt mit Ihnen.
Information und Anmeldung der Level A2 Kurse  
und B2/CAS Lehrgang unter:

www.palliativzentrum.kssg.ch
Kantonsspital St.Gallen 
Palliativzentrum
Rorschacherstrasse 95 
9007 St.Gallen 
Telefon +41 (0)71 494 35 54 
Fax +41 (0)71 494 62 55 
palliativzentrum@kssg.ch
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NETZWERK

Bei Anruf Auskunft: die Hotline palliative 
ostschweiz 
Seit August 2012 besteht die Hotline palliative ostschweiz. 
Sie wird vom Förderverein «Pro Palliative Betreuung» pri-
vat finanziert und von Palliative-Care-Spezialistinnen und 
-Spezialisten des Palliativzentrums am Kantonsspital St. 
Gallen betrieben. Pflegefachpersonen und Ärzte mit Spezi-
alisierung in Palliative Care betreiben die Hotline rund um 
die Uhr. Wir beraten Betroffene, Angehörige, Fachpersonen 
und Interessierte unentgeltlich zu unterschiedlichen Fragen 
rund um Palliative Care. Ziel dabei ist es: ein Anruf – eine 
kompetente Auskunft. Kann die Spezialistin, die den Anruf 
entgegennimmt, die Frage nicht zur vollen Zufriedenheit be-
antworten, so ist sie besorgt, dass dem Anrufer von kompe-
tenter Stelle zurückgerufen wird. Dies ist uns sehr wichtig, 
da wir es doch häufig mit sehr vulnerablen Personen zu tun 
haben. Die Hotline palliative ostschweiz wird von Personen 
betrieben, die im Palliativen Konsiliardienst und im ärztli-
chen Hintergrunddienst tätig sind, was folgende Vorteile 
hat: Die Professionellen sind durch ihre tägliche klinische 
Routine sowohl in der Symptomkontrolle als auch im Net-
working im Raum Ostschweiz sattelfest bzw. kennen die 
Stakeholders, an die verwiesen werden kann. Zudem entste-

hen keine Leerzeiten, in denen sie auf Anrufe warten ohne 
beschäftigt zu sein. 

Im ersten Jahr (August bis Dezember 2012) haben wir rund 
50 telefonische Beratungen durchgeführt, 2013 etwa 140 
und 2014 ca. 100. Mehr als die Hälfte der Anrufe kommen 
von Privatpersonen, ansonsten sind es Pflegefachleute aus 
den Bereichen Alters- sowie Pflegeheime, Spitex und Spitä-
ler, Ärzte oder Sozialarbeiter. Oft braucht es noch Folgeanru-
fe und Folgemails, manches Mal mussten wir den Palliativen 
Brückendienst einschalten. Ein Drittel der Fragen werden 
zur Symptomkontrolle, zu Medikamenten oder anderen In-
terventionen gestellt. Fast die Hälfte der Fragen betrifft den 
Support von Angehörigen und Grundversorgern sowie den 
Netzwerkausbau in belastenden Situationen. Wir sind dar-
an interessiert, uns einmal im Jahr für einen Erfahrungsaus-
tausch mit anderen Anbietern zu treffen. Vielleicht können 
wir das Angebot weiter optimieren und von- und miteinan-
der lernen. Über 071 494 29 00 sind wir jederzeit erreichbar! 

Mona Mettler

Logotherapie-Ausbildung

Logotherapie ist eine sinnzentrierte Psychotherapie, begründet durch 
den Psychiater und Neurologen Prof.Dr.med.et phil. Viktor E. Frankl. Sie 
bezieht neben dem Psychophysikum besonders die geistige Dimension 
des Menschen mit ein.Das Institut in Chur ist die einzige von Viktor E. 

Frankl legitimierte Ausbildungsstätte für Logotherapie in der Schweiz.

Ausbildung in logotherapeutischer Beratung und Begleitung
4 Jahre berufsbegleitend
Für Personen aus sozialen, pädagogischen  
und pflegerischen Berufen
vom Bundesamt für Bildung und Technologie (BBT)  
anerkanntesNachdiplomstudium Höhere Fachschule

Integrale Fachausbildung in Psychotherapie
5 Jahre berufsbegleitend
Für Psychologen/Psychologinnen sowie  
Absolventen/ Absolventinnen
anderer akademischer Hochschulstudien der Human-  
und Sozialwissenschaften
Von der Schweizer Charta für Psychotherapie anerkannt

Weiterbildung Facharzt/Fachärztin für Psychiatrie/Psychotherapie
3 Jahre berufsbegleitend
Von der SGPP (Schweizerische Gesellschaft für  
Psychiatrie und Psychotherapie) anerkannt

Weitere Informationen unter www.logotherapie.ch 

Nächster Ausbildungsbeginn: 16. Januar 2016 
Institutsleitung: Dr. phil. Giosch Albrecht
Freifeldstrasse 27, CH-7000 Chur
081 250 50 83 / info@logotherapie.ch/ www.logotherapie.ch

ANZEIGE

Hier könnte Ihr 
INSERAT stehen!

Weitere Auskünfte erteilt Ihnen Christian Ruch  
unter christian.ruch@palliative.ch
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PARTNER

Mehr Freude am Leben – Behandlung von Tumor-
Durchbruchschmerzen mit der Fentanyl-Buccalta-
blette Effentora® 

Vielfach leiden Krebspatienten, deren chronische Karzinom-
schmerzen mit einer Opioid-Dauertherapie gut kontrolliert 
sind, dennoch mehrfach täglich an plötzlich auftretenden 
Tumor-Durchbruchschmerzen. Eine multizentrische euro-
päische Studie zeigt, dass es mit der Fentanyl-Buccaltab-
lette Effentora® gelingt, diese plötzlichen Schmerzattacken 
schnell zu kupieren und damit die Lebensqualität und die 
körperliche Leistungsfähigkeit der Betroffenen signifikant 
zu verbessern. 

Unter Tumor-Durchbruchschmerzen versteht man vorü-
bergehende Schmerzspitzen, die spontan oder in Zusam-
menhang mit einem spezifischen vorhersagbaren oder 
nicht-vorhersagbaren Trigger auftreten, trotz stabilem 
und adäquat kontrolliertem Hintergrundschmerz (1). Die-
se plötzlichen Schmerz-Episoden sind für die Betroffenen 
psychisch oft extrem belastend (2), denn sie sind meist 
unkalkulierbar, der Schmerzanstieg ist vielfach sehr rasch, 
und es werden in der Regel sehr hohe Schmerzintensitäten 
erreicht. Ohne geeignete Medikation haben die Patienten 
keine Möglichkeit, den überfallartig auftretenden Schmerz 
zu kontrollieren und fühlen sich ihm hilflos ausgeliefert. 

Vor diesem Hintergrund wurde im Rahmen einer europä-
ischen Phase-IV-Studie untersucht, ob das «rapid onset» 
Opioid Effentora® die Lebensqualität von Krebspatienten, 
die unter täglichen Durchbruchschmerz-Episoden leiden, 
verbessern kann (3). An der multizentrischen offenen Stu-
die, die in sieben europäischen Ländern durchgeführt wur-
de, nahmen 330 Patienten teil, die im Durchschnitt bis zu 
vier Durchbruchschmerz-Episoden pro Tag erlebten. Sie er-
hielten zusätzlich zu ihrer Opioid-Basismedikation die Fen-
tanyl-Buccaltablette Effentora® als «RescueMedication». 
Lebensqualität und Alltagsbewältigung wurden mit Hilfe 
des modifizierten BPI-7S-Fragebogens zum Zeitpunkt der 
Aufnahme in die Studie und am Ende der Behandlungsperi-
ode gemessen. Darüber hinaus erfolgte eine Befragung zur 
allgemeinen Zufriedenheit mit der Medikation. 

Lebensfreude und Arbeitsfähigkeit signifikant gebessert 

Tatsächlich zeigte sich, dass die Lebensqualität der Patien-
ten – widergespiegelt durch so elementare Dinge wie der 
Fähigkeit zu gehen, dem Kontakt zu Mitmenschen, dem 
normalen Arbeiten, einem ungestörten Schlaf, der persön-
lichen Stimmung, der allgemeinen Fähigkeit, das Leben zu 

geniessen, und dem Aktivitätsniveau generell – sich unter 
der neuen Durchbruchschmerz-Medikation erheblich ver-
besserte (p<0,0001) (Abb. 1). Insgesamt waren die Patien-
ten mit der Fentanyl-Buccaltablette deutlich zufriedener als 
mit ihrer vorausgegangenen Durchbruchschmerz-Therapie 
(p<0,0001) (Abb. 2). Vor allem die schnelle und adäquate 
Schmerzlinderung wurden sehr positiv bewertet. Auch 
empfanden die Patienten es als vorteilhaft, dass Effento-
ra® in der Öffentlichkeit schnell, bequem und unauffällig 
angewendet werden kann. Und sie fühlten sich mit Effen-
tora® signifikant sicherer als mit ihrer vorausgegangenen 
Durchbruchschmerzmedikation. Damit bestätigt diese 
europäische Phase-IV-Studie die Ergebnisse mehrerer US-
amerikanischer Studien, die sichere und schnelleinsetzende 
Wirkung von Effentora® bei Tumor-Durchbruchschmerzen 
randomisiert und Plazebo-kontrolliert gezeigt hatten (4 – 6). 

Fazit 

Bei Karzinompatienten, deren chronische Schmerzen aus-
reichend mit Opioiden behandelt sind, die aber unter täg-
lich auftretenden Durchbruchschmerz-Episoden leiden, 
verbessert die Fentanyl-Buccaltablette Effentora® deutlich 
die Lebensqualität und erleichtert die Alltagsbewältigung. 
Die meisten Patienten beurteilen die schnelle Schmerzlin-
derung und die Einfachheit der Anwendung als sehr positiv. 

Anmerkungen

1. Deandrea S et al. Prevalence of undertreatment in cancer 
pain. A review of published literature. Ann Oncol 2008; 
19: 1985 – 1991 

2. Portenoy RK et al. Breakthrough pain in community-
dwelling patients with cancer pain and noncancer pain, 
part 2: impact on function, mood, and quality of life. J 
Opioid Manag 2010; 6: 109 – 116 

3. Davies A et al. Improved patient functioning after treat-
ment of breakthrough cancer pain: an open-label study 
of fentanyl buccal tablet in patients with cancer pain. 
Support Care Cancer. DOI 10.1007/s00520-014-2590-8. 
Published online: 04 January 2015 

4. Weinstein SM et al. Fentanyl Buccal Tablet for the Treat-
ment of Breakthrough Pain in Opioid-Tolerant Patients 
With Chronic Cancer Pain. Cancer 2009; 115: 2571 – 2579. 
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Abb. 1:  Europäische Phase-IV-Studie: Verbesserung von Lebensqualität und Alltagsbewältigung durch Effentora®  
(gemessen mit dem modifizierten BPI-7S Fragebogen# zum Zeitpunkt der Aufnahme in die Studie und am Ende der Behandlungsperiode)  
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Abb. 2: Europäische Phase-IV-Studie: Patientenbefragung: Zufriedenheit mit der bisherigen Durchbruchschmerzmedikation  
(zum Zeitpunkt der Aufnahme in die Studie) und mit Effentora® (am Ende der Behandlungsperiode)
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Beurteilung der Durchbruchschmerzmedikation durch den Patienten

5. Portenoy RK et al. A randomized, placebo-controlled 
study of fentanyl buccal tablet for breakthrough pain in 
opioid-treated patients with cancer. Clin J Pain 2006; 22: 
805 – 811 

6. Slatkin NE et al. Fentanyl buccal tablet for relief of break-
through pain in opioid tolerant patients with cancer-re-

lated chronic pain: a doubleblind, randomized, placebo-
controlled study. J Support Oncol 2007; 5: 327 – 334 

Kurzfachinformation siehe Inserat S. 58.
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Plus de plaisir à vivre – Traitement des accès dou-
loureux paroxystiques d’origine cancéreuse par le 
comprimé buccal de fentanyl Effentora®
Malgré un bon contrôle de la douleur cancéreuse chronique 
par un opioïde, il n’est pas rare que les patients cancéreux 
souffrent d’accès douloureux paroxystiques apparaissant 
soudainement. Une étude européenne multicentrique 
révèle qu’Effentora®, comprimé buccal de fentanyl, est 
en mesure de couper les crises soudaines de douleurs et 
d’améliorer significativement la qualité de vie et les perfor-
mances physiques des patients concernés.

Les accès douloureux paroxystiques sont des pics doulou-
reux transitoires qui surviennent spontanément ou sont 
dus à un facteur déclencheur spécifique, prévisible ou non; 
ils se manifestent malgré le contrôle stable et adéquat de 
la douleur chronique (1). Ces accès soudains de douleurs 
sont souvent psychologiquement pénibles (2), d’une part 
en raison de leur imprévisibilité et d’autre part en raison de 
l’augmentation très rapide de la douleur et de son intensité. 
Sans médication adéquate, les patients n’ont aucune pos-
sibilité de contrôler ce type de douleur et sont entièrement 
démunis face à elle.

Dans ce contexte, une étude européenne de phase IV a exa-
miné l’effet de l’opioïde d’action rapide Effentora® (rapid 

onset) sur la qualité de vie des patients cancéreux souf-
frant quotidiennement d’accès douloureux paroxystiques 
(3). Cette étude ouverte multicentrique a été menée dans 
7 pays européens auprès de 330 patients souffrant en 
moyenne de 4 accès douloureux paroxystiques par jour. 
En plus de leur traitement opioïde de fond, les participants 
avaient à leur disposition le comprimé buccal de fentanyl 
Effentora® comme médication de secours (rescue medica-

tion). Le questionnaire BPI-7S modifié a servi à mesurer la 
qualité de vie et l’autonomie au quotidien lors de l’inclusion 
dans l’étude ainsi qu’à la fin de la période de traitement. De 
plus, on a demandé aux participants de donner leur appré-
ciation générale de la médication.

Amélioration significative de la joie de vive  
et de la capacité de travail

De fait, les résultats ont révélé une amélioration notable de 
la qualité de vie des patients grâce à la nouvelle médication 
contre les accès douloureux paroxystiques, par exemple 
pour des aspects élémentaires tels que les contacts sociaux, 
la capacité de travail, la qualité du sommeil, l’humeur, la ca-

pacité à profiter de la vie et le niveau d’activités en général 
(p<0,0001) (fig. 1).

Globalement, les patients appréciaient davantage le com-
primé buccal de fentanyl que leur traitement antérieur 
des accès douloureux paroxystiques (p<0,0001) (fig. 2). La 
rapidité et l’adéquation de l’analgésie ont été jugées de 
manière très positive. Les patients ont également apprécié 
le fait qu’Effentora® puisse être facilement et confortable-
ment utilisé en public, tout en garantissant une certaine 
discrétion. Par rapport à leur médication antérieure contre 
les accès douloureux paroxystiques, Effentora® augmentait 
significativement leur sentiment de sécurité.

Cette étude européenne de phase IV confirme ainsi les 
résultats de plusieurs études américaines, randomisées et 
contrôlées contre placebo, qui avaient déjà mis en évidence 
la sécurité et la rapidité d’action d’Effentora® lors d’accès 
douloureux paroxystiques d’origine cancéreuse (4-6).

Conclusion

Le comprimé buccal de fentanyl Effentora® améliore nota-
blement la qualité de vie des patients cancéreux bénéfi-
ciant d’un traitement opioïde adéquat contre la douleur 
chronique mais souffrant quotidiennement d’épisodes de 
douleur paroxystique. La plupart des patients jugent de 
manière très positive la rapidité de l’analgésie et la simpli-
cité de l’utilisation.
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Fig. 1:  Etude européenne de phase IV: amélioration de la qualité de vie et de l'autonomie au quotidien par Effentora®   
(mesurée à l'aide du questionnaire BPI-7S# modifié à l'inclusion dans l'étude ainsi qu'à la fin de la période de traitement) 
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Fig. 2: : Etude européenne de phase IV: enquête de satisfaction auprès des patients vis-à-vis de leur médication antérieure  
(à l'inclusion dans l'étude) et vis-à-vis d'Effentora® (à la fin de la période de traitement) 
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Più gioia di vivere – Terapia dei dolori episodici in-
tensi di origine tumorale con la compressa buccale 
al fentanil Effentora®

Molti pazienti affetti da tumori maligni, anche se ben con-
trollati per quanto riguarda i loro dolori cronici causati dal 
carcinoma grazie a una terapia continua a base di oppiacei, 
spesso soffrono più volte al giorno di dolori episodici intensi 
che si manifestano improvvisamente. Uno studio europeo 
multicentrico ha evidenziato che con la compressa bucca-
le al fentanil Effentora® è possibile bloccare rapidamente 
questi attacchi improvvisi di dolore e quindi migliorare si-
gnificativamente la qualità di vita e l‘efficienza fisica delle 
persone interessate.

I dolori episodici intensi di origine tumorale si definiscono 
come picchi di dolore transitorio che compaiono spontane-
amente o in relazione a un fattore scatenante specifico pre-
vedibile o non prevedibile, nonostante un controllo stabile 
e adeguato del dolore di fondo (1). Questi episodi di dolore 
improvviso spesso costituiscono per le persone colpite un 
gravissimo stress psichico (2), poiché essi sono perlopiù im-
prevedibili, l‘aumento del dolore spesso è molto rapido e di 
regola l‘intensità del dolore raggiunge soglie molto elevate. 
Senza una terapia adeguata, i pazienti non hanno nessuna 
possibilità di controllare questo dolore che si manifesta in 
modo talmente aggressivo da farli sentire inermi.

Su queste basi, nel contesto di uno studio europeo di fase 
IV è stato esaminato se l‘oppioide «rapid onset» Effentora® 
possa migliorare la qualità di vita dei pazienti affetti da tu-
mori maligni, sofferenti di episodi giornalieri di dolore in-
tenso (3). A questo studio multicentrico, in aperto, condot-
to in 7 Paesi europei, hanno partecipato 330 pazienti che 
in media presentavano fino a 4 episodi di dolore intenso al 
giorno. In aggiunta alla loro terapia di base con oppioidi ri-
cevevano la compressa buccale di fentanil Effentora® come 
«terapia di salvataggio». La qualità di vita e la gestione della 
vita quotidiana venivano misurate con l‘ausilio del questio-
nario modificato BPI-7S, sia al momento dell‘accettazione 
allo studio sia al termine del periodo di trattamento. Inoltre 
è stato effettuato un sondaggio sulla soddisfazione genera-
le data dal trattamento.

Significativo miglioramento della gioia di vivere e della 
capacità lavorativa

Infatti, si è evidenziato che, con la nuova terapia dei dolori 
episodici intensi, la qualità di vita dei pazienti - rappresenta-
ta da fattori così elementari quali la capacità di camminare, 

il contatto con le altre persone, il normale lavoro, il sonno 
indisturbato, l‘umore personale, la capacità di godersi la 
vita in genere e il livello di attività generale, risulta notevol-
mente migliorata (p<0,0001) (Fig. 1). 

Complessivamente, i pazienti erano nettamente più soddi-
sfatti della compressa buccale di fentanil che non della loro 
precedente terapia dei dolori episodici intensi.(p<0,0001) 
(Fig. 2). È stato giudicato molto positivamente soprattutto 
il rapido e adeguato sollievo dal dolore. I pazienti sottoline-
avano favorevolmente l‘opportunità di applicare Effento-
ra® in pubblico rapidamente, comodamente e in maniera 
discreta. E con Effentora® si sentivano significativamente 
più sicuri rispetto alla loro precedente terapia dei dolori epi-
sodici intensi.

Con questi risultati, questo studio europeo di fase IV confer-
ma le conclusioni di vari studi statunitensi, randomizzati e 
controllati con placebo, che avevano evidenziato, nei dolori 
episodici intensi di origine tumorale, l‘effetto sicuro e rapi-
damente raggiunto con Effentora® (4-6).

Conclusioni

Nei pazienti affetti da carcinomi, i cui dolori cronici sono 
trattati sufficientemente con oppioidi, ma che purtutta-
via soffrono di dolori episodici intensi che compaiono con 
frequenza giornaliera, la compressa buccale di fentanil Ef-
fentora® migliora decisamente la qualità di vita e rende più 
facile la gestione della vita quotidiana. La maggioranza dei 
pazienti giudica molto positivamente il rapido sollievo dal 
dolore e la semplicità dell‘applicazione.

Annotazioni

1. Deandrea S et al. Prevalence of undertreatment in cancer 
pain. A review of published literature. Ann Oncol 2008; 
19: 1985 – 1991

2. Portenoy RK et al. Breakthrough pain in community-
dwelling patients with cancer pain and noncancer pain, 
part 2: impact on function, mood, and quality of life. J 
Opioid Manag 2010; 6: 109 – 116 

3. Davies A et al. Improved patient functioning after tre-
atment of breakthrough cancer pain: an open-label stu-
dy of fentanyl buccal tablet in patients with cancer pain. 



57

Support Care Cancer. DOI 10.1007/s00520-014-2590-8. 
Published online: 04 January 2015 

4. Weinstein SM et al. Fentanyl Buccal Tablet for the Tre-
atment of Breakthrough Pain in Opioid-Tolerant Patients 
With Chronic Cancer Pain. Cancer 2009; 115: 2571 – 2579.

5. Portenoy RK et al. A randomized, placebo-controlled study 
of fentanyl buccal tablet for breakthrough pain in opioid-
treated patients with cancer. Clin J Pain 2006; 22: 805 – 811

6. Slatkin NE et al. Fentanyl buccal tablet for relief of bre-
akthrough pain in opioid-tolerant patients with cancer-
related chronic pain: a doubleblind, randomized, place-
bo-controlled study. J Support Oncol 2007; 5: 327 – 334
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Fig. 1: Studio europeo di fase IV Miglioramento della qualità di vita e della gestione della vita quotidiana con Effentora®

(valutato con il questionario modificato BPI-7S# al momento dell'accettazione allo studio e al termine del periodo di trattamento)

Fig. 2: Studio europeo di fase IV Sondaggio tra i pazienti: Soddisfazione per la terapia precedente dei dolori episodici intensi
(al momento dell'accettazione allo studio) e con Effentora® (al termine del periodo di trattamento)
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«CAS psico-oncologia» – offerta dal 2015 anche in 
Ticino
Riguardo al riconoscimento scientifico delle interazioni 
somatiche e psicosomatiche esistenti nei casi di malattia 
tumorale viene attualmente perseguito un approccio te-
rapeutico interdisciplinare. Per interventi di carattere psi-
cooncologici interprofessionale la lega contro il cancro e la 
Società Svizzera di Psico-Oncologia promuovono quindi la 
formazione continua di professionisti. Dal 2015 anche in Ti-
cino questa formazione viene offerta presso la Scuola uni-
versitaria professionale della Svizzera italiana, Dipartimen-
to sanità e sociale.

Il Certificate of Advanced Studies (CAS) in psico-oncologia 
è un percorso formativo interprofessionale che si rivolge a 
tutti i professionisti attivi nel campo della salute, che sono 
costantemente confrontati con pazienti affetti da patolo-
gia oncologica.

L’offerta formativa intende sviluppare nel professionista 
le competenze utili ad accogliere i pazienti e famigliari che 
vivono la malattia tumorale con tutte le sue conseguenze. 
Attraverso lo sviluppo di competenze comunicative e rela-
zionali utili ad affrontare situazioni difficili e contempora-
neamente, attraverso l’acquisizione e l’integrazione di co-
noscenze specifiche all’ambito oncologico, il professionista 
svilupperà strategie specifiche per affrontare le situazioni 
di crisi e di elevata complessità.

Il corso permette di richiedere il riconoscimento di «psico-
oncologo FSP» della Federazione svizzera degli psicologi 
(FSP) così come di ottenere il titolo di «consulente in psico-
oncologia» o di «psicoterapeuta in psico-oncologia».

Dal 2002 nella Svizzera tedesca, sempre nell’ambito della 
formazione continua, il CAS «Formazione interprofessionale 
in psico-oncologia» porta alla medesima qualifica. Un grup-
po di lavoro nella Svizzera romanda sta attualmente elabo-
rando per l’autunno del 2016 a Losanna un’analoga offerta 
formativa.

Lega svizzera contro il cancro 

Contenuti principali
Fondamenti di psico-oncologia
Fondamenti di oncologia medica
Impatto psicologico alla diagnosi e durante il  
trattamento
La famiglia del paziente oncologico
Aspetti sociali e legislativi nella cura
Lavoro in rete
Approccio sistemico, psicoanalitico e cognitivo  
comportamentale in psico-oncologia
La morte il morire
Cure palliative
Seminario sulle tecniche di comunicazione
Impatto emotivo sul professionista
La malattia nelle diverse fasi della vita
Supervisione di gruppo e individuale
Costruzione della rete terapeutica multidisciplinare

Scuola universitaria professionale della Svizzera italiana
Dipartimento sanità

SUPSI

CAS in psico-oncologia 

Il Certificate of Advanced Studies (CAS) in psico-oncologia 
è un percorso formativo interdisciplinare che si rivolge 
a tutti i professionisti attivi nel campo della salute, che sono 
costantemente confrontati con pazienti affetti da patologia 
oncologica. 

Informazioni: www. supsi.ch/deass, dsan.fc@supsi.ch
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«CAS in Psychoonkologie»: Angebot ab 2015 auch 
im Tessin
Im Kontext der wissenschaftlichen Anerkennung der so-
matischen und psychosomatischen Wechselwirkungen, die 
bei Tumorerkrankungen vorliegen, wird heute ein interdis-
ziplinärer therapeutischer Ansatz verfolgt. Für berufsüber-
greifende Interventionen psychoonkologischer Art fördern 
die Krebsliga und die Schweizerische Gesellschaft für Psy-
choonkologie deshalb die Weiterbildung von Fachpersonen. 
Ab 2015 wird diese Weiterbildung auch im Kanton Tessin 
angeboten, und zwar an der Fachhochschule der italieni-
schen Schweiz, Abteilung Gesundheit und Soziales.

Das Certificate of Advanced Studies (CAS) in Psychoonkolo-
gie ist ein interprofessioneller Weiterbildungslehrgang, der 
sich an alle Berufsleute im Gesundheitswesen richtet, die 
regelmässig Patientinnen und Patienten mit Tumorerkran-
kungen betreuen.

Ziel des Weiterbildungsangebots ist die Entwicklung von 
Kompetenzen, welche die Fachpersonen befähigen, Betrof-
fene und Angehörige, die mit einer Krebserkrankung und 
all ihren Folgen leben, professionell zu begleiten. Die Ent-
wicklung kommunikativer und sozialer Kompetenzen hilft 
im Umgang mit schwierigen Situationen. Durch den gleich-
zeitigen Erwerb und die Integration spezifischer Kenntnisse 
im Bereich Onkologie entwickelt die Fachperson spezifische 
Strategien für den Umgang mit Krisen und komplexen 
Sachlagen.

Mit dem Abschluss der Weiterbildung kann die Anerken-
nung als «Psychoonkologe/Psychoonkologin FSP» bei der 
Föderation der Schweizer Psychologinnen und Psychologen 
(FSP) beantragt werden, ebenso die Titel «Psychoonkologi-
sche Beraterin» / «Psychoonkologischer Berater» oder «Psy-
choonkologische Psychotherapeutin» / «Psychoonkologi-
scher Psychotherapeut».

In der Deutschschweiz führt das CAS «Interprofessionelle 
Weiterbildung in Psychoonkologie» seit 2002 zur gleichen 
Qualifikation. In der Westschweiz erarbeitet derzeit eine Ar-
beitsgruppe ein analoges Weiterbildungsprogramm, das ab 
Herbst 2016 in Lausanne angeboten werden soll.

Krebsliga Schweiz

Wichtigste Inhalte
Grundlagen der Psychoonkologie
Grundlagen der medizinischen Onkologie
Psychologische Auswirkungen bei der Diagnose  
und während der Behandlung
Die Familie von Krebsbetroffenen
Soziale und rechtliche Aspekte bei der Behandlung
Arbeiten im Netzwerk
Systemischer, psychoanalytischer und verhaltens-
therapeutischer Ansatz in der Psychoonkologie
Tod und Sterben
Palliativbehandlungen
Seminar über Kommunikationstechniken
Emotionale Folgen für die Fachperson
Die Krankheit in verschiedenen Lebensphasen
Supervision in der Gruppe und individuell
Aufbau des multidisziplinären Behandlungs- 
netzwerks

Information: www. supsi.ch/deass, dsan.fc@supsi.ch
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«CAS psycho-oncologie» : proposé depuis 2015 
également au Tessin
Se fondant sur la reconnaissance scientifique moderne des 
interactions somatiques et psychosomatiques qui existent 
dans les cas de maladies tumorales, une approche théra-
peutique interdisciplinaire est actuellement adoptée. Pour 
les interventions de caractère psycho-oncologique interpro-
fessionnel, la Ligue contre le cancer et la Société suisse de 
psycho-oncologie encouragent donc la formation continue 
des praticiens. Depuis 2015, cette formation est proposée 
également dans le Tessin, à la Scuola universitaria profes-
sionale della Svizzera italiana (université des sciences appli-
quées de la Suisse italienne, département social et santé).

Le Certificate of Advanced Studies (CAS) de psycho-onco-
logie est un parcours de formation interdisciplinaire qui 
s’adresse à tous les professionnels actifs dans le secteur de 
la santé constamment confrontés à des patients atteints 
d’une pathologie oncologique.

Ce parcours de formation vise à développer chez le prati-
cien les compétences utiles pour accueillir les patients at-
teints d’une maladie tumorale et leurs familles qui vivent 
avec toutes les conséquences de la pathologie. Grâce au 
développement de compétences communicationnelles 
et relationnelles utiles pour affronter des situations diffi-
ciles, grâce également à l’acquisition et à l’intégration de 
connaissances spécifiques au secteur de l’oncologie, le pra-
ticien développera des stratégies spécifiques pour affronter 
des situations de crise d’une grande complexité.

Ce cours permet d’être reconnu comme «psycho-onco-
logue FSP» de la Federazione svizzera degli psicologi (FSP : 
Fédération suisse des psychologues) et d’obtenir le titre 
de «consultant en psycho-oncologie» ou de «psychothéra-
peute en psycho-oncologie».

Depuis 2002 en Suisse allemande, toujours dans le cadre de 
la formation continue, le CAS «Formation interprofession-
nelle en psycho-oncologie» mène à la même qualification. 
Un groupe de travail de Suisse romande prépare actuelle-
ment pour l’automne 2016 à Lausanne une offre de forma-
tion analogue.

Ligue suisse contre le cancer 

PARTENAIRES

Contenus principaux
Principes de psycho-oncologie
Principes d’oncologie médicale
Impact psychologique au moment du  
diagnostic et durant le traitement
La famille du patient oncologique
Aspects sociaux et législatifs dans les soins
Travail en réseau
Approche systémique, psychanalytique et cognitive 
comportementale en psycho-oncologie
La mort et son processus
Soins palliatifs
Séminaire sur les techniques de communication
Impact émotionnel sur le praticien
La maladie aux divers stades de la vie
Supervision collective et individuelle
Construction du réseau thérapeutique  
multidisciplinaire.

Informations: www. supsi.ch/deass, dsan.fc@supsi.ch
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«Die EAPC muss politischer werden»
Acht Jahre lang war Esther Schmidlin im Vorstand der European Association for Palliative Care (EAPC). Jetzt ist ihre Amts-
zeit zu Ende gegangen – Grund genug, im Gespräch mit «palliative ch» auf eine ereignisreiche Zeit zurückzublicken.

palliative ch: Frau Schmidlin, wie muss man sich die Arbeit 
als Vorstandsmitglied der EAPC vorstellen?

Esther Schmidlin: Sehr zeitintensiv. Der Vorstand trifft sich 
zwar nur zweimal im Jahr für jeweils zwei Tage, aber nicht 
nur das Boardmeeting und die Reisen nehmen Zeit in An-
spruch, sondern auch die Vorbereitung. Da galt es dann, 
vorher ausführliche Berichte der diversen Task Forces zu 
lesen und zu beurteilen, und je länger ich dabei war, desto 
mehr eigene Aufgaben habe ich angenommen. Das begann 
mit der Gestaltung einer neuen Website, danach war ich in 
der Gruppe, die sich mit der strategischen Planung befasst 
hat, was auch wieder mehrere Treffen sowie Denk- und 
Schreibarbeit nach sich zog. Anschliessend wirkte ich noch 
in den Arbeitsgruppen für die «Prague Charter»1 sowie Soci-
al Media mit. Und Zeit kostete natürlich ebenso die Teilnah-
me an den jährlichen EAPC-Kongressen, wo ich immer auch 
organisatorische Aufgaben wahrnahm. Insgesamt kann 
ich sagen, dass die Arbeit für die EAPC einem Pensum von 
schätzungsweise fünf bis zehn Stellenprozent entsprach.

Wo traf sich der Vorstand der EAPC?

Zunächst am Flughafen Milano, da waren aber die Konditio-
nen schlecht, weil die Raummiete so hoch war. Dann trafen 
wir uns in Sardinien, wo die damalige CEO Heidi Blumhu-
ber mit ihrem Mann lebt. Hier gab es ein günstiges Hotel, 
das eine sehr angenehme, entspannte Atmosphäre bot. Das 
Problem war jedoch, dass es ausserhalb der Saison keine 
guten Flugverbindungen nach Sardinien gibt, was vor allem 
für die Nordeuropäer schwierig war. Darum haben wir uns 
in den letzten beiden Jahren in verschiedenen Städten wie 
München, Lyon oder Barcelona getroffen. Oft haben wir das 
mit einer Teilnahme an regionalen und nationalen Konfe-
renzen verbunden, um Synergien zu nutzen und Kosten zu 
senken.

Wie hat sich die Palliative Care in Europa in den letzten 
acht Jahren verändert?

Das lässt sich so nicht beantworten, denn das hängt sehr 
vom jeweiligen Land ab. In Russland mussten wir katastro-
phale Rückschläge erleben, einzelne andere osteuropäische 
Staaten haben dagegen enorme Fortschritte gemacht, auch 

wenn sie Westeuropa immer noch hinterherhinken. Auch 
britische Kollegen klagten darüber, dass sich die Palliativ-
versorgung in ihrem Land teilweise auf dem Rückzug be-
findet, da massive Kostensparmassnahmen auch palliative 
Dienste und Einrichtungen betreffen. Insgesamt kann man 
jedoch sagen, dass Palliative Care – nicht nur in Europa – 
bekannter geworden ist und die WHO-Resolution war ein 
wichtiges Signal an die einzelnen Staaten, Palliative Care in 
ihr Gesundheitssystem zu integrieren. Die Schweiz mit ihrer 
Nationalen Strategie ist sicher sehr vorbildlich, und so et-
was erhoffen sich in anderen Staaten viele in der Palliative 
Care Engagierte. Zweifellos ist die Schweiz ein wohlhaben-
des Land, trotzdem haben wir ein Ressourcenproblem und 
müssen uns weiterhin dafür einsetzen, dass wirklich alle 
Menschen Zugang zu Palliative Care haben. Bei Pflegenden 
ist Palliative Care zwar «in», aber oft hapert es an der Um-
setzung, weil nicht mehr Zeit und Geld für die Pflege zur 
Verfügung stehen.

Was war Ihr tollstes Erfolgserlebnis?

Das war sicher die Möglichkeit, an der «Prague Charter» 
mitwirken zu können. Es war wichtig, dass die EAPC Palliati-

1  Siehe palliative ch 1/2013, S. 42ff.

Esther Schmidlin
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ve Care zum Menschenrecht erklärt hat und sich so für ihre 
Entwicklung weltweit einsetzt. Ich habe durch die Mitarbeit 
sehr viel gelernt, weil mir bewusst wurde, wo eigentlich die 
Probleme liegen. 

Gab es auch Erfahrungen, die nicht so angenehm waren?

Ja, natürlich. Schwierig war der Einstieg in die Vorstandsar-
beit, weil ich auf der internationalen Ebene den Durchblick 
noch nicht hatte. Und ich wurde mit Persönlichkeiten kon-
frontiert, die ein starkes Ego haben und sich in wichtigen 
Belangen nicht einig waren. Diese Kämpfe und Konflikte 
nahmen so viel Zeit und Raum in Anspruch, dass ich mich 
manchmal gefragt habe «Was mache ich hier eigentlich?». 
Zum Glück wurden die Streitigkeiten nach einigen Jahren ad 
acta gelegt, so dass es wieder konstruktiv zuging. Gerade 
in den letzten vier Jahren sind die EAPC und der Vorstand 
ausgeglichener geworden und sozusagen gewachsen. Bei-
spielsweise sind jetzt Themen die Spiritualität, Ethik und 
psychosoziale Belange viel wichtiger und im Vorstand bes-
ser vertreten als früher.

Ein Highlight war doch sicher auch  
Ihr Kurztrip nach China2…

(lachend) Oh ja! Aber man fragt sich natürlich schon: Was 
bewirke ich, wenn ich irgendwo hinfliege, einen Vortrag 
vor Leuten halte, die kaum Englisch können, ein paar Un-
terschriften leiste und einige Hände schüttle? Für mich 
persönlich war es jedoch eine tolle Erfahrung, trotz langem 
Flug, Jetlag und allen anderen Strapazen. Inzwischen wur-
de ich noch zweimal nach China eingeladen, bin aber nicht 
geflogen, weil es nicht sein kann, dass man so etwas nur 
macht, um einem chinesischen Geldgeber das Prestige zu 
erhöhen, aber nichts Nachhaltiges erreichen kann. Anders 
wäre es, wenn durch meine Mitarbeit in einer Arbeitsgrup-
pe ein direkterer Wissenstransfer und konkrete Unterstüt-
zung möglich gewesen wären. 

Kommen wir zum Thema assistierter Suizid. Da haben die 
europäischen Länder ja ganz unterschiedliche Einstellun-
gen und Regelungen. Haben Sie das In der EAPC gespürt?

Ja. Die EAPC verfügt über ein Positionspapier zu diesem The-
ma, das vor zehn Jahren verabschiedet wurde und besagt, 
dass Euthanasie und assistierter Suizid kein Bestandteil von 

Palliative Care sind. Entwicklungen wie in den Niederlan-
den oder Belgien, wo Euthanasie möglich ist und aufgrund 
dieser gesetzlichen Regelungen auch von den in der Palli-
ative Care Tätigen mitgetragen werden muss, machten es 
nötig, das Dokument zu aktualisieren und die Positionen zu 
reflektieren. Die EAPC sieht Euthanasie und den assistier-
ten Suizid zwar weiterhin nicht als Teil der Palliative Care, 
erkennt aber an, dass dies ein Weg ist, den gewisse Länder 
nun gehen, den es zu respektieren gilt und über den dis-
kutiert werden muss. Das nach zähem Ringen und einem 
ausführlichen Delphi-Prozess zustande gekommene Papier 
wird demnächst veröffentlicht.

Welche Aufgaben hat die EAPC in Zukunft?

Sie muss politischer werden, sich also mehr in den Gremien 
und Organisationen der EU und WHO einbringen, um Ein-
fluss auf die Gesetzgebung und Politik zu nehmen, also bei-
spielsweise die Fragen, wie der Zugang zu Opiaten geregelt 
wird und wie die Palliativversorgung für betagte Menschen 
sichergestellt wird. Ausserdem muss die EAPC darauf ach-
ten, dass bei der Entwicklung verschiedener Projekte und 
Positionspapiere alle europäischen Regionen beteiligt sind 
und die verschiedenen Task-Forces nicht zu stark von ein-
zelnen Personen oder Gruppen aus West- und Nordeuropa 
dominiert werden.

Was macht Esther Schmidlin mit der neuen Freizeit, 
 die sie jetzt hat?

Auf die Freizeit warte ich noch, freue mich aber auf sie 
(lacht). Ich bin gerade dabei, zusammen mit einem belgi-
schen Kollegen ein Forschungs- und Weiterbildungsprojekt 
für den Kanton Waadt zu entwickeln, um den «Workplace-
Learning»-Effekt in der Zusammenarbeit zwischen den 
Teams der Grundversorgung und den Palliative-Care-Spe-
zialisten zu verbessern. Wir sind auch daran, einen Pallia-
tive-Care-Grundkurs für Physiotherapeuten zu entwickeln. 
So ist meine Zeit schon wieder ausgefüllt – die Natur mag 
kein Vakuum, sagt man doch. Was ich reduzieren möchte, 
sind Vorträge und das Verfassen von Artikeln, weil das sehr 
zeitintensiv ist. Wenn mir das gelingt, kommt dann irgend-
wann auch die freie Zeit.

Danke für das Gespräch und alles Gute für die Zukunft!

Mit Esther Schmidlin sprach Christian Ruch.

2  Siehe palliative ch 4/2013, S. 56f.
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«L’EAPC doit devenir plus politique» 
Durant huit ans, Esther Schmidlin a été membre du comité de l’European Association for Palliative Care (EAPC). La fin 
de son mandat est une raison suffisante pour jeter un regard rétrospectif sur une période riche en événements au 
cours d’un entretien avec «palliative ch».

palliative ch: Madame Schmidlin, comment doit-on s’ima-
giner le travail en tant que membre du comité de l’EAPC?

Esther Schmidlin: C’est une activité qui demande beaucoup 
de temps. Le comité se réunit certes seulement deux fois 
par an pour une période de deux jours chaque fois, mais 
non seulement la réunion du comité et les trajets, mais aus-
si la préparation nécessitent du temps. Le travail consistait 
à lire avant les réunions les rapports détaillés des différents 
groupes de travail et à les évaluer, et au fil du temps j’ai 
pris en charge de plus en plus de tâches spécifiques. Cela 
a commencé par la réalisation d’un nouveau site Web, puis 
je suis devenu membre du groupe qui se consacrait à la pla-
nification stratégique ce qui a entraîné également la parti-
cipation à d’autres réunions ainsi qu’un travail de réflexion 
et des tâches administratives. Ensuite, j’ai participé active-
ment aux groupes de travail pour «la Charte de Prague»1 

et pour les médias sociaux. De même la participation aux 
congrès annuels de l’EAPC où j’intervenais aussi dans les 
aspects organisationnels nécessitait du temps. Dans l’en-
semble, je peux dire que le travail pour l’EAPC correspondait 
à la tâche d’une personne travaillant approximativement de 
5 à 10 pour cent.

Où le comité de l’EAPC se rencontrait-il?

Tout d’abord à l’aéroport de Milan, mais les conditions y 
étaient mauvaises car la location de locaux était très élevée. 
Par la suite, nous nous sommes rencontrés en Sardaigne 
où la directrice de l’époque, Heidi Blumhuber, vit avec son 
mari. Il y avait là-bas un hôtel offrant des prix avantageux et 
une atmosphère agréable et détendue. Cependant, le pro-
blème était qu’il n’y avait pas de bonnes liaisons aériennes 
vers la Sardaigne en dehors de la saison touristique, ce qui 
rendait les voyages difficiles surtout pour les habitants de 
l’Europe du Nord. C’est la raison pour laquelle nous nous 
sommes rencontrés durant les deux dernières années dans 
différentes villes comme Munich, Lyon ou Barcelone. Nous 
avons souvent lié les réunions avec la participation à des 
conférences régionales et nationales pour utiliser les syner-
gies et baisser les frais.

Comment les soins palliatifs se sont-ils modifiés en Europe 
au cours des huit dernières années? 

On ne peut pas répondre facilement à cette question, car 
cela dépend beaucoup des pays respectifs. En Russie, nous 
avons dû essuyer des revers catastrophiques. Par contre, 
d’autres États de l’Europe de l’Est ont fait d’énormes pro-
grès, même s’ils sont encore toujours en retard sur l’Europe 
occidentale. Les collègues britanniques aussi se sont plaints 
du fait que les soins palliatifs dans leur pays sont partielle-
ment en recul, car des mesures d’économies significatives 
touchent aussi les services et les institutions de soins pallia-
tifs. Dans l’ensemble, l’on peut dire cependant que les soins 
palliatifs – pas seulement en Europe - sont plus connus 
et que la résolution de l’OMS a été un signal important 
adressé aux États respectifs pour intégrer les soins palliatifs 
dans leurs systèmes de santé. La Suisse avec sa Stratégie 
nationale est sûrement très exemplaire, et de nombreuses 
personnes travaillant dans le domaine des soins palliatifs 
souhaiteraient un tel système dans leurs propres pays. La 
Suisse est sans aucun doute un pays prospère, mais nous 
avons tout de même un problème de ressources et nous 
devons continuer à nous engager pour que toutes les per-
sonnes aient vraiment un accès aux soins palliatifs. Chez 
le personnel soignant, les soins palliatifs sont certes «à la 
mode», mais leur mise en application reste peu satisfai-
sante parce qu’il n’y a pas plus de temps et d’argent à dispo-
sition pour les soins. 

1  Voir palliative ch 1/2013, p. 46-49.

Esther Schmidlin au dernier congrès de l' EAPC à Copenhague
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Quel a été votre plus beau succès personnel?

C’était sûrement la possibilité de participer à «la charte 
de Prague». C’était important que l’EAPC déclare les soins 
palliatifs comme faisant partie des droits de l’homme et 
œuvre pour son développement mondial. J’ai beaucoup 
appris grâce à la collaboration parce que j’ai réalisé où sont 
en fait les problèmes.

Est-ce qu’il y a eu aussi des expériences qui n’étaient pas 
tellement agréables?

Oui, naturellement. Le démarrage du travail au sein du co-
mité a été difficile parce que je n’avais pas encore une vue 
d’ensemble au niveau international. Et j’ai été confronté à 
des personnalités qui ont un ego fort et qui n’étaient pas 
d’accord dans les domaines importants. Ces combats et ces 
conflits ont occupé tellement de temps et d’espace que je 
me suis parfois demandée: «Que fais-je ici en fait?». Heu-
reusement, les conflits ont été enterrés après quelques 
années, de telle sorte que cela a fini par être de nouveau 
constructif. Ces quatre dernières années, l’EAPC et le comité 
sont devenus plus équilibrés et ont grandi pour ainsi dire. 
Par exemple, les thèmes comme la spiritualité, l’éthique et 
les questions psychosociales sont maintenant plus impor-
tants et mieux représentés au comité qu’auparavant. 

Votre court voyage en Chine2 a sûrement été aussi un 
moment fort…

(Rire) Oh oui! Mais l’on se pose naturellement la ques-
tion: Qu’est-ce que j’obtiens comme effet lorsque je fais 
un voyage en avion quelque part, lorsque je donne une 
conférence devant un public qui maîtrise à peine l’anglais 
et lorsque j’appose quelques signatures et serre quelques 
mains? Pour moi personnellement, c’était cependant une 
belle expérience, malgré le long vol, les effets du déca-
lage horaire et toutes les autres fatigues du voyage. Entre-
temps, j’ai encore été invitée deux fois en Chine, mais je n’y 
suis pas allée parce que le but ne peut pas être de faire une 
telle chose seulement pour augmenter le prestige d’un bail-
leur de fonds chinois et de ne rien pouvoir atteindre ayant 
un effet durable. Cela aurait été différent si ma collabora-
tion dans un groupe de travail avait pu rendre possibles un 
transfert direct de connaissances et un soutien concret. 

Venons-en au thème du suicide assisté. Les pays euro-
péens ont des points de vue et des règles très différents 
sur ce point. L’avez-vous perçu dans l’EAPC?

Oui. L’EAPC dispose d’une prise de position écrite sur ce 
thème. Elle a été adoptée il y a dix ans et elle précise que 
l’euthanasie et le suicide assisté ne font pas partie des soins 
palliatifs. Les évolutions telles que celles qu’ont connues les 
Pays-Bas et la Belgique où l’euthanasie est possible et doit 
être pris en charge dans le cadre des soins palliatifs ont ren-
du nécessaire l’actualisation du document et une réflexion 
sur les positons. L’EAPC continue certes à considérer l’eutha-
nasie et le suicide assisté comme ne faisant pas partie des 
soins palliatifs, mais reconnaît que cela représente une voie 
dans laquelle certains pays se sont engagés à présent et 
qu’il s’agit de la respecter et qu’il faut en discuter. Le docu-
ment qui a été rédigé à l’issue d’un âpre combat et d’un pro-
cessus Delphi approfondi sera publié prochainement. 

Quelles tâches aura l’EAPC à l’avenir? 

L’association doit devenir plus politique, elle doit donc s’in-
vestir plus dans les organes et les organisations de l’UE et de 
l’OMS afin d’exercer une influence sur la législation et la po-
litique, par exemple les questions de savoir comment régler 
l’accès aux opiacés et comment assurer l’accès aux soins pal-
liatifs pour les personnes âgées. De plus, l’EAPC doit veiller 
à ce que toutes les régions européennes soient impliquées 
lors du développement des différents projets et des prises 
de position et à ce que les différents groupes de travail ne 
soient pas dominés trop fortement par des personnes et des 
groupes de l’Europe du Nord et de l’Europe de l’Ouest. 

Que fait Esther Schmidlin de son nouveau temps libre 
qu’elle a maintenant? 

J’attends encore de pouvoir profiter de mon temps libre, 
mais je me réjouis à l’idée d’en avoir (rire). Je suis justement 
en train de développer avec un collègue belge un projet de 
recherche et de formation continue pour le canton de Vaud 
afin d’améliorer les effets de l’apprentissage sur le lieu de 
travail («Workplace-Learning») en collaboration entre les 
équipes de soins de base et les spécialistes en soins pallia-
tifs. Nous sommes aussi en train de développer un cours de 
base pour les soins palliatifs pour les physiothérapeutes. 
Mon temps est ainsi de nouveau bien rempli – la nature 
n’aime pas le vide, comme on dit. Ce que j’aimerais réduire 
ce sont les conférences et la rédaction d’articles parce que 
cela demande beaucoup de temps. Si je réussis à le faire, le 
temps libre viendra alors un jour ou l’autre.

Merci pour cet entretien et nos meilleurs vœux pour le 
futur!

L’entretien avec Esther Schmidlin a été mené par  

Christian Ruch.
2  Voir palliative ch 4/2013, p. 56/57.
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«L’EAPC deve diventare più politica»
Per otto anni Esther Schmidlin ha fatto parte del comitato dell’European Association for Palliative Care (EAPC). Ora la 
sua carica è volta al termine – un buon motivo per discutere con «palliative ch» dei successi ottenuti in questo periodo.

Palliative ch: Signora Schmidlin, ci può descrivere il suo 
lavoro come membro del comitato dell’EAPC?

Esther Schmidlin: Richiedeva molto tempo. Il comitato si 
trova di per sé solo due volte all’anno per due giorni rispet-
tivamente, ma non solo il Boardmeeting e i viaggi prendono 
tempo, bensì anche la preparazione. Prima della riunione era 
necessario leggere e commentare i rapporti completi delle 
diverse task forces, e più aumentavano gli anni di esperien-
za, più ricevevo nuove competenze. All’inizio mi occupavo 
dell’allestimento di un nuovo sito internet, poi ho fatto par-
te di un gruppo che si occupava di pianificazione strategica, 
che a sua volta implicava ulteriori riunioni, così come lavoro 
di riflessione e di scrittura. Infine ho collaborato coi gruppi 
di lavoro per la «Prague Charter»1 e Social Media. Ed altro 
tempo veniva ulteriormente richiesto chiaramente anche 
dalla partecipazione ai congressi annuali dell’EAPC, dove mi 
occupavo ogni volta anche di compiti organizzativi. In com-
plesso posso affermare che il lavoro per l’EAPC corrispon-
deva all’incirca ad un impiego dal cinque al dieci per cento.

Dove avevano luogo le riunioni del comitato dell’EAPC?

Da principio ci si trovava all’aeroporto di Milano, lì però le 
condizioni erano pessime, perché l’affitto del locale era mol-
to elevato. In seguito ci riunivamo in Sardegna dove vive la 
CEO di allora Heidi Blumhuber con suo marito. In Sardegna 
avevamo trovato un Hotel a buon mercato che offriva un’at-
mosfera molto piacevole e rilassante. L’unico problema era 
che fuori stagione non esistevano buoni collegamenti aerei 
per la Sardegna, cosa che creava dei problemi specialmente a 
coloro che venivano dal Nord dell’Europa. Per questo motivo 
negli ultimi due anni le riunioni hanno avuto luogo in città 
diverse, come Monaco, Lione o Barcellona. Spesso abbiamo 
collegato la riunione alla partecipazione a conferenze regio-
nali e nazionali per sfruttare le sinergie ed abbassare i costi.

Come sono cambiate le cure palliative in Europa negli 
ultimi otto anni?

Non è facile dare una risposta a questa domanda, poiché 
dipende molto dalla nazione in questione. In Russia abbia-
mo avuto contraccolpi catastrofici, mentre in determinati 
stati dell’Europa dell’Est sono stati fatti enormi progressi, 

anche se sono ancora molto lontani dai traguardi raggiunti 
nell’Europa occidentale. Anche i colleghi britannici si lamen-
tavano che le cure palliative nel loro paese stanno subendo 
una recessione causata dalle massicce misure di risparmio 
dei costi che vanno a colpire anche i servizi di cure palliative 
e le rispettive istituzioni. In generale posso però affermare 
che le cure palliative – e non solo in Europa – sono sempre 
più conosciute e che la risoluzione dell’OMS ha rappresen-
tato un importante segnale affinché i singoli stati vadano 
ad integrare le cure palliative nel loro sistema sanitario. 
La Svizzera con la sua strategia nazionale è sicuramente 
esemplare e molte delle persone attive nelle cure palliati-
ve sperano in qualcosa di simile. Senza dubbio la Svizzera è 
un paese benestante, ma nonostante questo ci sono pro-
blemi nel trovare le risorse e dobbiamo sempre continuare 
ad impegnarci affinché veramente tutte le persone abbiano 
accesso alle cure palliative. Tra il personale curante le cure 
palliative sono in voga, ma spesso diventa difficile metterle 
in pratica per mancanza di tempo o di soldi per le cure.

Qual’è stata la sua esperienza più gratificante?

Sicuramente è stata la possibilità di poter contribuire alla 
«Prague Charter». Era importante che l’EAPC abbia eletto le 
cure palliative a titolo di diritto umano impegnandosi così a 
svilupparle a livello mondiale. Questa collaborazione è stata 
molto istruttiva per me perché mi ha resa cosciente di dove 
effettivamente siano i problemi.

Ci sono state anche esperienze meno piacevoli?

Si, certo. L’inserimento al lavoro nel comitato è stato difficile 
perché ancora non avevo una visione a livello internazionale. 
Inoltre mi sono dovuta confrontare con personalità con un 
forte ego e con cui era difficoltoso trovare un punto d’accordo 
su temi di grande importanza. Queste lotte e conflitti mi pren-
devano così tanto tempo ed energia che talvolta mi chiedevo 
«Ma cosa faccio io qui?». Fortunatamente dopo qualche anno 
queste discrepanze si sono risolte ed è stato possibile conti-
nuare in modo costruttivo. Negli ultimi quattro anni l’EAPC e il 
comitato sono diventati molto più equilibrati e sono cresciuti. 
Per esempio ora temi come la spiritualità, l’etica e gli aspetti 
psicosociali sono diventati più importanti e vengono rappre-
sentati in comitato molto meglio che nel passato.

1  Vedi palliative ch 1/2013, p. 50-53.
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Anche il suo breve viaggio in Cina ha rappresentato  
sicuramente un punto culminante2…

(ridendo) Oh si! Ma ci si pone comunque la domanda di cosa 
si riesce ad ottenere volando da qualche parte, tenendo 
una conferenza a persone che a malapena capiscono l’in-
glese, facendo qualche firma e stringendo un paio di mani. 
Personalmente è stata lo stesso una fantastica esperienza, 
nonostante il lungo volo, il jetlag e tutti gli altri strapazzi. 
Nel frattempo sono stata invitata altre due volte in Cina, 
ma non ho accettato l’invito perché non si possono fare 
cose del genere solo per aumentare il prestigio di un finan-
ziatore cinese senza poi ottenere però nulla di duraturo. Le 
cose sarebbero diverse se tramite la mia collaborazione in 
un gruppo di lavoro si instaurasse poi un trasferimento di 
conoscenze e fosse possibile un sostegno concreto.

Passiamo al tema del suicidio assistito. A questo riguardo 
i vari paesi europei hanno posizioni e regolamentazioni 
molto diverse. Viene avvertito questo fatto nell’EAPC?

Si. L’EAPC possiede un documento di presa di posizione su 
questo tema che è stato abbandonato dieci anni or sono e 
che sentenzia che eutanasia e suicidio assistito non fanno 
parte delle cure palliative. Gli sviluppi come nei Paesi Bassi o 
nel Belgio, dove l’eutanasia è ammessa e dove per normati-
ve di legge anche coloro che sono attivi nella cure palliative 
vi devono aderire, hanno reso necessario l’attualizzazione di 

questo documento e di rivedere le decisioni. L’EAPC continua 
a non considerare l’eutanasia e il suicidio assistito come par-
te integrante delle cure palliative, ciononostante riconosce 
che questa è una via che alcune nazioni intraprendono, che 
bisogna rispettarla e su cui si deve discutere. Il documento 
scaturito come risultato da duri dibattiti e da un dettagliato 
processo di Delphi verrà pubblicato prossimamente.

Cosa farà ora Esther Schmidlin con il ritrovato  
tempo libero?

Sto ancora aspettando di avere tempo libero e non vedo l’ora 
di averne (ride). Al momento, insieme ad un collega belga, sto 
sviluppando un progetto di ricerca e formazione per il canton 
Vaud mirato a migliorare l’effetto del «Workplace-Learning» 
nella collaborazione tra i di gruppi di assistenza medica di 
base e gli specialisti delle cure palliative. Stiamo anche svi-
luppando un corso base di cure palliative per i fisioterapisti. 
In questo modo la mia giornata è di nuovo piena – in fondo 
si sa, la natura non ama il vuoto. Mi piacerebbe però ridurre 
il numero di presentazioni e il numero di articoli da scrivere, 
perché queste cose assorbono moltissimo tempo. Quando ci 
riuscirò, avrò sicuramente anche un po’ di tempo libero.

Grazie per l’intervista e tanti auguri per il futuro!

L’intervista a Esther Schmidlin è stata effettuata da  

Christian Ruch.

2  Vedi palliative ch 4/2013, p. 60/61.

L’impegno per l’EAPC ha portato Ester Schmidlin anche alla Cina.
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Ernst Engelke, «Gegen die Einsamkeit Sterbens-
kranker. Wie Kommunikation gelingen kann»
Hier schreibt ein Autor, dem ein äusserst grosser Erfah-
rungsschatz auf verschiedensten Ebenen zur Verfügung 
steht. Prof. Ernst Engelke wirkte etliche Jahre als Klinikseel-
sorger bei onkologischen Patientinnen und Patienten, aber 
auch während Jahrzehnten federführend und deutschland-
weit in der Aus- und Weiterbildung für Mitarbeitende im 
Sozialbereich, in Hospizen, ambulanten und palliativmedi-
zinischen Diensten sowie in Alterszentren. Engelke ist an 
der Seite von Hans Christoph Piper ein Mann der ersten 
Stunde für die Einführung und Etablierung der klinischen 
Seelsorgeausbildung, des Clinical Pastoral Trainings (CPT) 
im deutschsprachigen Raum. Das vorliegende Buch schöpft 
folglich aus einem höchst umfangreichen Material.

Darin liegt die Stärke des vorliegenden Werkes, aber auch 
eine gewisse Schwäche. In drei Hauptkapiteln beschreibt 
der Autor das Erleben und Verhalten zunächst der Ster-
benskranken selbst, dann dasjenige von ihren Angehörigen 
und Freunden und schliesslich das der professionellen Hel-
fer. Wegleitend sind bei diesen drei Hauptabschnitten die 
grundlegenden Fragestellungen: Was geht in sterbenskran-
ken Menschen vor? Wie kann man sich mit ihnen verstän-
digen? Wie kann man sie unterstützen und begleiten? Wie 
können Angehörige, Ärzte und Pflegende bei dieser Aufga-
be unterstützt werden? Die Schilderung von Begegnungen, 
Aussagen, Erlebnissen ist umfangreich, vielfältig und anre-
gend zu lesen, selbst wenn es zahlreiche Wiederholungen 
gibt, die zum einen die Lektüre etwas schwerfällig machen, 
zum andern aber auch als vergleichbare Erfahrungen aus 
verschiedenen Blickwinkeln betrachtet werden können. An 
die drei Kapitel Praxisschilderung schliesst ein 150-seitiger 
Teil «Bausteine für eine angemessene Kommunikation» an. 

Engelke flicht darin auch die Erkenntnisse verschiedenster 
psychologischer Modelle und Theorien sowie Methoden 
der Gesprächsführung seit den 70er-Jahren ein. Sie sind 
wohl sachgerecht rezipiert, für im Sozialbereich Tätige je-
doch mittlerweile Allgemeingut und hätten wesentlich 
kürzer gefasst werden können. Auch der letzte Teil «Trös-
ten heisst treu sein» ist zwar berührend geschrieben und 
enthält wichtige Hinweise, bringt aber auch keine wirklich 
neuen Erkenntnisse oder Ansätze. 

Das vorliegende Werk verdient Anerkennung für das beein-
druckende, persönliche Engagement und ist Ausdruck der 
weitreichenden Erfahrung des Verfassers. Ich empfehle es 
als Handbuch für die Aus- und Weiterbildung, wenn ein 
Fundus an Beispielen gesucht wird oder wenn die Entwick-
lung verschiedener Modelle der Gesprächsführung ein The-
ma ist. Für die Fachwelt gibt es aber sinngemässe Werke, die 
aktueller sind und dem Laien rate ich zu kürzer gefassten 
und bezüglich Stil leichter zugänglichen Publikationen zu 
den Themen Kommunikation, Sterben, Sterbebegleitung, 
Tod und Trauer.

Elisabeth Jordi

Ernst Engelke

«Gegen die Einsamkeit Sterbenskranker. 
Wie Kommunikation gelingen kann»
Lambertus Verlag Freiburg i. Br., 2012, 378 S, 
ISBN 978-3-7841-2111-6, 32.50 Franken.
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Graubünden: Positionspapier zum assistierten 
Suizid vorgestellt
Im Rahmen einer Pressekonferenz hat palliative gr am 2. Juli 
ein Positionspapier zum Thema assistierter Suizid vorge-
stellt. Wie es in dem Papier einleitend heisst, habe sich ge-
zeigt, dass «die Meinungen einzelner Vorstandsmitglieder 
in verschiedenen Punkten durchaus auseinandergehen und 
somit Klärungsbedarf besteht.» Die Grundlagen zu diesem 
Papier wurden in einem Workshop des Vereinsvorstandes 
unter der Leitung des Ethikers Christof Arn erarbeitet. Drei 
Vorstandsmitglieder werteten die Ergebnisse aus, diskutier-
ten und überarbeiteten sie schliesslich zum vorliegenden 
Papier, das vom Gesamtvorstand einstimmig genehmigt 
wurde.

Wie Thomas Wieland, stellvertretender Chefarzt am Kan-
tonsspital Graubünden in Chur und Präsident von palliative 
gr, an der Pressekonferenz ausführte, wolle sich der Verein 
«nicht in das dichotome Entweder-Oder-Schema pressen» 
lassen. «Wir werden die Wünsche der Betroffenen ernst 
nehmen – und falls ein Suizid-Wunsch geäussert wird, auf 
diesen eingehen, versuchen zu analysieren und schliesslich 
alternative Wege aufzuzeigen – natürlich mit konkreten 
Umsetzungsmöglichkeiten. Wir werden einen betroffenen 

Menschen wegen seines Suizid-Wunsches nicht fallen las-
sen, allerdings kann es nicht unsere Aufgabe sein, ihm die 
ersehnte Beihilfe zu gewähren, d.h. quasi den Giftbescher 
zuzubereiten. Die Wünsche nach vorzeitiger Beendigung 
des eigenen Lebens und Vorstellungen darüber, wie die 
Schlussphase des Lebens ablaufen solle, ändern sich nicht 
selten im Verlauf einer ernsten Erkrankung».

Susanna Meyer Kunz, Spitalseelsorgerin und psychoonko-
logische Beraterin am Kantonsspital Graubünden, ergänz-
te, dass es «keine Nullachtfünfzehn-Lösungen» gebe. «Der 
Wille der Betroffenen ist beeinflusst durch den Krankheits-
verlauf, die Meinung anderer, durch Werte, Glaube und 
Religion. Ebenso durch Ängste, Verzweiflung, durch die 
Angehörigen, von denen sich der Patient abhängig fühlt, 
durch gesellschaftliche Gründe (zur Last fallen) und durch 
die eigene Ambivalenz der Betroffenen. Gerade weil der 
Wille des Patienten durch so viele Faktoren beeinflusst ist, 
braucht es eine differenzierte Wahrnehmung der Aussagen 
und der Befindlichkeit des Patienten. Fachleute wie Ärz-
tinnen und Ärzte, Pflegende, Notfallpsychologinnen und 
-psychologen sowie Seelsorgende sollen primär zuhören. 

Susanna Meyer Kunz, Thomas Wieland und Monika Lorez, Geschäftsführerin von palliative gr, an der Pressekonferenz zum 

Thema Assistierter Suizid.
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Weiter sollen sie dem Patienten verschiedene Möglichkei-
ten der Behandlung und Begleitung aufzeigen. Als äusserst 
wichtig» erachte sie «die Begleitung der Angehörigen. Ihre 
Ängste, Sorgen und Befürchtungen sollen ernst genommen 
werden. Die Angehörigen sollen in ihrer eigenen Mundart 
aussprechen können, wovor sie sich fürchten. Sie sollen in-
formiert werden, wie der Sterbeprozess gehen könnte und 
welche körperlichen, seelischen und geistigen Veränderun-
gen vor sich gehen», so Susanna Meyer Kunz.

Erfreulich an der Pressekonferenz war, dass sie grosse Be-
achtung bei fast allen regionalen Medien fand und von ih-
nen ausführlich und kompetent über das Positionspapier 
und das komplexe Thema berichtet wurde (siehe den Kas-
ten unten). Das Papier steht unter dem Link http://www.
palliative-gr.ch/index.php/dokumente.html auch als Down-
load zur Verfügung.

Christian Ruch

Leitartikel zum Positionspapier von Larissa M. Bieler, 
Chefredaktorin des «Bündner Tagblatts» (Ausgabe vom 
4. Juli 2015, S. 1)

Weniger radikal, dafür humaner? 

Der Fachverein Palliative GR hat diese Woche Position zum 
assistierten Suizid bezogen und das Thema neu zur Debat-
te gestellt. Es gibt Menschen, die ohne schwere Krankheit 
einfach lebensmüde sind, die Frage der Gestaltung des 
Lebensendes aber stellt sich unheilbar kranken Menschen 
meistens mit Wucht und unmittelbar im vollen Leben. 
Selbstbestimmung ist derzeit das wichtigste und oft das 
letzte Argument in der Sterbedebatte. Viele möchten den 
Entscheid autonom vornehmen, wann dem Leben mit ei-
nem assistierten Suizid ein Ende gesetzt werden soll. Die 
letzte Handlung – die Einnahme der tödlichen Substanz – 
obliegt dann dem Patienten. Der Sterbetourismus boomt 
in der Schweiz, die eine sehr liberale Sterbehilfe-Regelung 
hat. Im Kantonsspital in Lausanne beispielsweise wird der 
assistierte Suizid ebenso praktiziert wie in Pflegezentren 
in der Stadt Zürich. Dass es aber auch einen anderen Weg 
als die Selbsttötung gibt – ein für den Patienten bis zum 
Schluss ambivalenter Akt, der auch für die Angehörigen 
nachhaltig belastend sein kann –, zeigt das Kantonsspital 
Graubünden. Seit 2009 wird eine Palliativstation betrie-
ben. 2014 wurden 235 Hospitalisationen gezählt, 2012 
waren es 171, im Jahr 2013 194 – mehrfache Hospitalisa-
tionen mitgerechnet. Zwei Patienten haben sich für den 
assistierten Suizid entschieden, im Kantonsspital hat man 
ihnen auf ihren Wunsch die nötigen Adressen vermit-
telt. Jeder Sterbewunsch muss respektiert werden, ohne 
moralische Verurteilung. Besonders in der Anfangsphase 
gleich nach der Diagnose beispielsweise einer Krebskrank-
heit stehe der Gedanke an die Sterbehilfeorganisationen 
wie Exit oder Dignitas im Vordergrund, sagen die Verant-
wortlichen. Der Glarner Politiker This Jenny hat sich – von 
den Medien prominent begleitet – für den assistierten 

Suizid entschieden. Vieles wird vereinfacht dargestellt – 
man muss, krass ausgedrückt, ein harter Hund sein, um 
diesen Test zu bestehen und Unabhängigkeit zu bewah-
ren. Der Freitod prominenter Persönlichkeiten wird immer 
wieder so geschildert. Tragik findet kaum Platz. Das dem 
in der Realität nicht so ist, zeigt die Arbeit in der palliativen 
Versorgung, welche die Auseinandersetzung mit Tod oder 
Sterbewunsch transparent macht und enttabuisiert. Auch 
das Lebensende ist – wie vieles im Leben eben – nur in 
Abhängigkeiten gestaltbar. Viele Faktoren wie die Religi-
on, Ängste oder auch Bedürfnisse der Angehörigen neh-
men Einfluss auf die Selbstbestimmung. Den Willen des 
Patienten in diesem komplexen Spannungsfeld zu erken-
nen, erfordert grosse Fachkompetenz. Patienten werden 
mit der Palliative Care begleitet, sie müssen in diesem 
Moment der Schwäche nicht einsam entscheiden. Die Er-
fahrung zeigt: Der Suizidwunsch nimmt mit fortgeschrit-
tenem Stadium der Krankheit, aber auch mit Aufklärung 
und Begleitung ab. Ängste können eliminiert werden. 
Lassen sich Menschen auf diesen Prozess ein, sagt die 
Theologin und Pfarrerin Susanna Meyer Kunz, staune sie 
immer wieder, welche Entwicklungen er freisetzen kön-
ne. Viel könne noch passieren, Klarheit oder Versöhnung. 
Sterbehilfevereine sprechen von «Palliativpropaganda», 
der Begriff Lebensqualität habe im Sterbeprozess keinen 
Platz. Das Kantonsspital und Palliative GR haben sich dem 
entschieden widersetzt. Und setzen solch radikalen Posi-
tionen, seien es Befürworter oder christliche Fundamen-
talisten, ohne moralischen Überbau ihre Erfahrung mit 
den Patienten entgegen. Es gibt kein Entweder-Oder, kein 
Schwarz-Weiss, das ist die Message. Die Palliative Care 
ist kein Allerheilmittel, aber sie ist wichtig. Denn es gibt 
humanere Möglichkeiten zum Sterben, in einem Moment 
des völligen Angewiesenseins, als durch einen Giftbecher 
und die blosse Erfüllung von Autonomie. Wenn die abso-
lute Unabhängigkeit unserer Existenz am Ende nur noch 
der Suizid bedeutet, das Ideal die Selbsttötung ist, dann ist 
das dringend infrage zu stellen.
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Pfarrerin Jaqueline Sonego Mettner sprach zum Thema «Im-

mer versehrter – immer heiler. Möglichkeiten der Seelsorge 

und Spiritual Care».

Informativer Palliativtag in Graubünden

Der Palliativtag von palliative gr ist mittlerweile eine Insti-
tution, die viele an Palliative Care Interessierte in der Süd-
ostecke der Schweiz nicht mehr missen möchten. Auch zum 
diesjährigen am 28. Mai durften die Organisatoren mit rund 
140 Anmeldungen ein reges Interesse verbuchen.

Die Tagung im Plantahof Landquart stand unter dem Mot-
to «Was im Leben und im Sterben trägt» und begann mit 
einem Vortrag von Hans Neuenschwander zum Thema 
«Symptomkontrolle zwischen Handwerk und Kunst». Pal-
liative Care sei beides: Handwerk und Kunst zugleich. Die 
Gründe, warum eine Schmerztherapie nicht wirkungsvoll 
sei, könnten vielfältig sein. Mögliche Ursachen seien eine 
falsche Diagnose, ein falsches Assessment, falsche Erwar-
tungen, der falsche Arzt oder eine falsche Dosis. Schmerz, 
so Neuenschwander, sei für den Patienten und den Arzt oft 
etwas anderes. Die Akteure in der Palliative Care müssten 
(neu) lernen, mit Ungewissheiten umzugehen, kreativ zu 
sein und nach anderen Lösungen zu suchen, wenn sich das 
gewählte therapeutische Verfahren nicht als erfolgreich 
erweise. Zudem gelte es vorsichtig zu sein, wenn es darum 
gehe, sich auf Messergebnisse zu verlassen, denn diese sug-
gerierten oft eine falsche Objektivität. Messen helfe zwar 
beim Mass-Schneidern einer Therapie, doch solle man dabei 
eines nie vergessen: «Wer viel misst, misst viel Mist.»

Die evangelisch-reformierte Pfarrerin Jaqueline Sonego 
Mettner sprach anschliessend zum Thema «Immer ver-
sehrter – immer heiler. Möglichkeiten der Seelsorge und 
Spiritual Care». «In Situationen der Krise, des Verlustes, 
der Krankheit, des Abschiednehmens, werden wir poröser, 
durchlässiger, verletzlicher und berührbarer für eine tiefere 
Dimension des Lebens», so die Vortragende. Dies öffne den 
Raum für Spiritualität, weil nicht selten gerade die Patien-
ten in einer palliativen Situation neu die Kraft der Spiritu-
alität entdeckten. Zur Spiritualität gehörten die Fragen, die 
angesichts von Krankheit und Endlichkeit des Lebens aufkä-
men, ebenso wie die individuellen und gemeinschaftlichen 
Antworten, die dem erkrankten Menschen als Ressource 
zur Verfügung stünden. Dabei stellen sich aus Sicht von Ja-
queline Sonego Mettner zwei entscheidende Fragen: Was 
kostet Kraft – und was schenkt mir Kraft? Als spirituelle Be-
dürfnisse von Menschen in palliativen Situationen nannte 
sie Frieden mit dem eigenen Leben zu finden, also zu sehen 
und anzuerkennen, was gut war und dafür Dankbarkeit zu 
entwickeln, aber auch zu sehen und anzuerkennen, wo die 
Grenzen lagen sowie über das nicht gelebte Leben trauern 
zu dürfen. Auch Aussöhnung mit sich und anderen und so 
innere Ruhe zu finden, könnten ein spirituelles Bedürfnis 
sein. Die Seelsorge habe die Aufgabe, Quellen der Hoffnung 
zu erschliessen, dabei aber den Respekt vor dem Geheimnis 

von Sterben und Tod zu wahren, schwere Krankheit und Ab-
hängigkeit von Pflege vom Makel des Defizitären zu befrei-
en und keine «innere Leistung» zu erwarten. «Das ‚gelingen-
de‘ Sterben ist erbarmungslos», so Sonego Mettler.

Die Workshops nach der Mittagspause boten Gelegenheit, 
mit Betroffenen wie beispielsweise einer MS-Patientin 
oder dem Ehemann einer verstorbenen Krebspatientin 
ins Gespräch zu kommen, was sehr berührende Momen-
te schuf. Beendet wurde der Bündner Palliativtag durch 
die Musiktherapeutin Ruth Lutz-Hochreutener, die span-
nende Einblicke in ihre Arbeit und die Möglichkeiten der 
Beschäftigung mit Klängen bot. Therapeutische Musik sei 
ein Improvisieren jenseits «richtiger» und «falscher» Töne 
und ein vertiefendes Medium jenseits der Sprache. Wich-
tig sei dabei, mit-zu-fühlen, aber nicht mit-zu-leiden und die 
Grenzen aller Beteiligten zu erkennen und zu wahren. Oft 
helfe das Entdecken der schöpferischen Fähigkeiten eben-
so wie der Humor, Schweres zu ertragen, neue Hoffnung 
zu finden und darauf zu vertrauen, einen gangbaren Weg 
durch die schwere Realität zu finden. Wie kraftvoll Musik 
sein kann, bewies nicht zuletzt Verena Staggl, die mit ihrem 
ausdrucksstarken Gesang und Gitarrenspiel diesen rundum 
gelungenen Palliativtag bereicherte.

Christian Ruch

SEK TIONEN



palliative ch · 3-201572

SEK TIONEN

Spannende Tagung zum Thema  
Patientenverfügungen in Zürich
Fragen rund um Patientenverfügungen beschäftigten am 25. Juni rund 150 Fachpersonen an der Tagung von palliative 
zh+sh in Zürich. Unter dem Titel «Das Unplanbare planen» diskutierten und referierten die Teilnehmenden und Refe-
rentinnen und Referenten angeregt über Problemstellungen und Lösungsansätze. 

«Welches Recht und welche Möglichkeiten haben unsere 
Patienten, eigene Entscheidungen in Bezug auf das Leben 
und das Lebensende zu treffen und durchzusetzen?», fragte 
Monika Obrist zum Einstieg in die Tagung. Sie erklärte, man 
wolle die Tagung nutzen, um Fragen nachzugehen wie: Wie 
nützlich sind Patientenverfügungen?, Welche Erfahrungen 
machen wir damit?, Spiegeln sie die Wünsche und Bedürf-
nisse der Betroffenen und geben klare und realistische 
Handlungsanweisungen an die Fachleute, wenn es darauf 
ankommt? Zur Sprache kommen sollten die Rechtsgrund-
lagen sowie weitere Rahmenbedingungen, nötige Kompe-
tenzen und die vorhandenen Lücken und damit auch der 
Handlungsbedarf im Bereich der Patientenverfügungen. 
In einem Grusswort richtete Josef Widler, Präsident der Ärz-
tegesellschaft des Kantons Zürich, sein Augenmerk auf das 
Handeln in der Praxis. Die Patientenverfügung, so Widler, 
bleibe letztendlich nicht mehr als ein Papier. Was es aber 
brauche, wenn man Patienten an ihrem Lebensende be-
treue, sei Vertrauen. Und meinte damit in erster Linie das 
Vertrauen in die Fachpersonen. Widler wandte sich an Letz-
tere: «Sie müssen Vertrauen aufbauen zu den Patienten. Das 
geht nicht mit Papier.» Es brauche den Austausch unter An-
gehörigen und die Kommunikation zwischen allen Betrof-
fenen und den Fachpersonen. «Zu glauben, mit einer tech-
nischen Verfügung könne man das Lebensende regeln, ist 
ein Irrglaube», sagte Widler. Er ist der Meinung, der aktuelle 
«Hype» um die Patientenverfügung, wie er es nennt, sei ent-
standen aus einem Misstrauen gegenüber den Medizinern.  
Barbara Federspiel, die anschliessend das erste Referat der 
Tagung hielt, ging mit Widler nicht in allen Aussagen einig. 
Die Chefärztin Innere Medizin am Seespital Horgen be-
schäftigt sich seit rund zwölf Jahren intensiv mit Patienten-
verfügungen und glaubt nicht, dass Patientenverfügungen 
ein Ausdruck des Misstrauens gegenüber dem medizini-
schen Fachpersonal sind. Sondern sie seien ihrer Meinung 
nach ein geeignetes Instrument, Wünsche zu formulieren. 
Sie ging auf den Umgang mit Patientenverfügungen im all-
gemein-internistischen Setting eines Akutspitals ein. Dort, 
so Federspiel, teilten beim Eintritt ins Spital die wenigsten 
Patienten mit, ob sie eine Verfügung hätten oder nicht – 
aus nachvollziehbaren Gründen. Darum müsse man die 
eintretenden Patienten danach fragen. Das sei absolut ent-
scheidend. Denn: «Die Patientenverfügung kann nur dann 
berücksichtigt werden, wenn man davon Kenntnis hat.» Für 

die einfachere Umsetzung von in der Verfügung formulier-
ten Wünschen empfiehlt Federspiel aufgrund ihrer Erfah-
rungen im Klinikalltag, konkrete Beispiele zu formulieren 
und zu erklären, was man unter Begriffen wie beispielswei-
se «dement», «senil» oder «selbständig» genau verstehe. 
Am Ende sei ihr wichtig, dass die Fachpersonen bedenken: 
«Wir sind vielleicht Experten in unseren Fachgebieten. Aber 
wir dürfen nicht vergessen, dass die Patienten die eigentli-
chen Experten für ihr eigenes Wohlbefinden sind.» 

Mehr über das Lebensende sprechen

Am anschliessenden Podiumsgespräch nahmen neben Josef 
Widler und Barbara Federspiel auch der Palliativmediziner 
Roland Kunz, die ärztliche Leiterin der Notfallstation am 
USZ Dagmar Keller Lang, die Psychologin und Beraterin Do-
rothee Bürgi sowie Patrizia Kalbermatten von Dialog Ethik 
teil. Auf die Frage von Moderator Aschi Rutz, ob die Fachper-
sonen in der Praxis überhaupt Zeit hätten, die Betroffenen 
nach einer Patientenverfügung zu fragen, herrschte grosse 
Einigkeit: Am Zeitmangel liegt es nicht, so der Tenor. Um 
Gespräche übers Lebensende für alle zu erleichtern, fin-
det Roland Kunz es wichtig, dass in der Öffentlichkeit über 
das Lebensende und auch über die Grenzen der Medizin 
viel mehr gesprochen wird. Die Teilnehmenden dieser Ge-
sprächsrunde erwähnten auch, dass auf der anderen Seite 
klar zu akzeptieren sei, wenn Betroffene nicht übers Sterben 
sprechen oder keine Patientenverfügung ausfüllen wollten. 
Interessanterweise zeigte die Frage ins Publikum und an die 
Podiumsteilnehmenden von Moderator Rutz, dass nur ein 
sehr kleiner Teil der anwesenden Fachpersonen selber eine 
Patientenverfügung aufgesetzt hatte. Dem gegenüber gab 
eine sehr grosse Mehrheit an, mit ihren Angehörigen re-
gelmässig und intensiv über das Thema zu sprechen. Dies 
zeigte, wie wichtig es ist, Nahestehende für Entscheidun-
gen zu bevollmächtigen, wenn man nicht möchte, dass 
jene entscheiden, die gesetzlich dafür vorgesehen sind. 
Die Juristin Brigitte Tag konnte diesen Faden aufneh-
men. Sie ging auf die rechtlichen Grundlagen für Patien-
tenverfügungen ein und betonte, dass es sehr wichtig 
sei, eine Patientenverfügung regelmässig zu erneuern, 
damit ihr Inhalt wirklich den aktuellen Wünschen ent-
spreche und sie auch tatsächlich im entscheidenden Mo-
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ment ihre Rechtsgültigkeit habe. Das neue Erwachsenen-
schutzrecht (seit 2013 in Kraft) wolle die Autonomie der 
Menschen stärken und bisher zum Teil diskriminierende 
Regeln aufheben. Vorgesehen dafür seien zwei Instrumen-
te: die Vorsorgevollmacht und die Patientenverfügung. 
Im Anschluss berichtete die Psychologin Rosanna Abbruz-
zese von ihren Erfahrungen, die sie mit Kindern am Lebens-
ende am Kinderspital Zürich macht. Sie knüpfte bei den 
Aussagen von Brigitte Tag an und betonte, dass Kinder tat-
sächlich oft schon früh urteilsfähig seien – umso eher so-
gar, wenn sie zum Beispiel an einer chronischen Krankheit 
litten. Wie mit Kindern übers Sterben gesprochen werden 
könne, sei eine Frage, die viele Betroffene und Fachpersonen 
beschäftige. Abbruzese nannte einerseits die altersadäqua-
te Information und ging auf das Todeskonzept von Kindern 
im Vorschulalter ein, die noch davon ausgehen, dass der 
Tod reversibel sei. Wichtig sei auch, dass Fachpersonen fa-
miliäre und kulturelle Einstellungen respektierten. Spreche 
beispielsweise eine Familie nicht offen mit ihrem Kind über 
den bevorstehenden Tod, bedeute das längst nicht, dass 
die Familie das Kind nicht begleite. Es gebe je nach Familie 
durchaus auch gute Gründe, den Tod nicht zu thematisieren. 

Vertrauen von grosser Bedeutung

Eine sehr wichtige Grundlage für eine gute Kommunikati-
on – nicht zuletzt zwischen Fachpersonen und Betroffe-
nen – war im Verlaufe des Morgens dieser Tagung immer 
wieder zur Sprache gekommen: Vertrauen. Simon Peng-
Keller, Theologe und wissenschaftlicher Koordinator der 
SNF-Projekte «Vertrauen verstehen» und «Hermeneutik 
des Vertrauens am Lebensende» an der Universität Zürich, 
berichtete von seinen Einsichten aus der Vertrauensfor-
schung. In der Palliative Care haben laut Peng-Keller vor 
allem das Vertrauen in Personen, also in konkrete (profes-
sionelle) Helfer und das Vertrauen in Institutionen, also ins 
medizinische und rechtliche System eine grosse Bedeutung. 
Wichtig dabei seien der Erweis fachlicher Kompetenz und 
Bevollmächtigung sowie das Signalisieren von Wohlwollen 
und Verständnis. Letzteres setze entsprechende kommuni-
kative Fähigkeiten voraus. 

Mit den gehaltvollen Ausführungen vom Morgen und frü-
hen Nachmittag gingen die Teilnehmenden der Fachtagung 
in die zahlreichen thematischen Workshops. Ausgetauscht, 
vermittelt und diskutiert wurde dort über Themen wie 
Gesprächsführungskompetenz, Gespräche mit demenzbe-
troffenen Menschen, mit Kindern oder auch mit Menschen 
mit Migrationshintergrund, über psychologische Aspekte 
beim Verfassen einer Patientenverfügung, über Advan-
ce Care Planning oder über die Symbolsprache Sterbender. 
Am Ende der Tagung stellte Patrizia Kalbermatten, wissen-
schaftliche Mitarbeiterin bei Dialog Ethik, ein Projekt für 
Beratungen zu Patientenverfügungen vor. Dialog Ethik, pal-

liative zh+sh sowie die Ärztegesellschaft des Kantons Zürich 
planen ein gemeinsames Projekt mit dem Ziel, die Patienten-
verfügungen zugänglicher zu machen. Damit möchte man 
einerseits Menschen bestärken, eine Patientenverfügung 
auszufüllen, wenn sie bereit sind, sich mit dem Thema zu 
befassen. Andererseits soll vermieden werden, dass wider-
sprüchliche oder unpräzise Aussagen in den Verfügungen 
festgehalten werden, wie das zurzeit oft der Fall ist. Man will 
darum beim Erstellen einer Patientenverfügung Unterstüt-
zung anbieten. Dazu sollen einerseits Hausärzte und -ärz-
tinnen sowie Spitex-Mitarbeitende online befragt werden. 
Andererseits sollen Interviews mit potenziell Verfügenden 
durchgeführt werden. Die Daten sollen anschliessend eine 
Grundlage bieten für einen Leitfaden mit Orientierungshilfe 
zum Verfassen einer Patientenverfügung. Dieser Leitfaden 
soll in Hausarztpraxen und Spitex-Organisationen verfüg-
bar sein. Zudem ist ein Sensibilisierungsvideo zum Thema 
geplant, das sich auf die erhobenen Daten abstützt.

Elena Ibello, www.pallnetz.ch

Josef Widler, Präsident der Ärztegesellschaft des Kantons Zü-

rich: «Sie müssen Vertrauen aufbauen zu den Patienten. Das 

geht nicht mit Papier.»

Die Präsentationen sowie die Abstracts der Referentin-
nen und Referenten der Fachtagung 2015 können an 
dieser Stelle heruntergeladen werden:  
http://www.pallnetz.ch/p129002368.html
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SEK TIONEN

Sektion Zürich und Schaffhausen:  
Reden übers Sterben
Die Sektion Zürich und Schaffhausen lädt am diesjährigen 
Welt Palliative Care Tag zu Gesprächen übers Lebensende 
ein. Unter dem Titel «Wie sterben? Wünsche in Worte klei-
den» finden an sieben verschiedenen Standorten in der Re-
gion Veranstaltungen statt, die dazu anregen sollen, über 
die letzte Lebensphase zu reden.

Denn: Übers Sterben und die letzte Lebensphase zu spre-
chen bringt Klarheit und Erleichterung. Wenn wir rechtzei-
tig voneinander wissen, was wir uns für unser Lebensende 
wünschen, können wir die letzte Phase gestalten. Es ist ein 
wichtiges Gespräch, das nahestehende Menschen mitein-
ander viel zu selten führen. 

Aber wie anfangen? Wir machen den ersten Schritt zusam-
men am 10. Oktober 2015. Die Anlässe in Zürich, Dietikon, 
Wetzikon, Winterthur oder Schaffhausen bieten einen an-
genehmen Rahmen, in dem die Teilnehmenden nach einer 
ersten Anregung die Gelegenheit haben, sich über das Le-
bensende Gedanken zu machen, sich auszutauschen und 
Fragen zu stellen. Fragen, die danach vielleicht zu Hause 
weiter besprochen werden. Die Aktion wird im Vorfeld und 
Nachgang begleitet von Online-Videos, die auf das Thema 
aufmerksam machen sollen. Aktuelles und weitere Infor-
mationen dazu unter www.pallnetz.ch/gespraeche.

palliative zh+sh

Übers Sterben und  
die letzte  Lebensphase zu 
sprechen bringt Klarheit und 
Erleichterung. Wenn wir recht-
zeitig von einander wissen, was 
wir uns für unser Lebens ende 
wünschen, können wir die 
letzte Phase gestalten. 
Es ist ein wichti-
ges Gespräch, das 
nahestehende 
Menschen miteinan-
der viel zu selten führen. 
Aber wie anfangen? Wir 
machen den ersten Schritt 
zusammen am 10. Oktober 
2015. Besuchen Sie unsere 
Anlässe in Zürich, Dietikon, 
Wetzikon, Winterthur oder 
Schaffhausen.

Eine Veranstaltung von palliative 
zh+sh, einer Regionalsektion der 
Schweizerischen Fachgesellschaft 
für Palliative Care palliative ch.

Details siehe  
www.pallnetz.ch/gespraeche  
oder unter Tel. 044 240 16 20

Einladung zum  
Gespräch übers Sterben

Samstag,
10. Oktober 2015

Dietikon
Ab 14 bis ca. 17 Uhr
Taverne zur Krone

Wetzikon
Ab 14 bis ca. 17 Uhr 
Quartierwohnzimmer 

am Postplatz

Zürich Wipkingen
Ab 14 bis ca. 17 Uhr

sphères bar

Winterthur
Ab 9 bis ca. 12 Uhr

Haus zur Liebestrasse

Zürich City
Ab 9.30 bis ca. 12 Uhr

Haus aki

Zürich Nord
Ab 9.30 bis ca. 11.45 Uhr

GZ Oerlikon

Schaffhausen
Ab 14 bis ca. 16.30 Uhr

Schönbühl

Für eine flächendeckende palliative Versorgung

«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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K ALENDER · C ALENDRIER 

September · septembre 

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 Or-
ganisationsethik – Interdisziplinäre Weiterbildung CH’ in 
Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg und palli-
ative 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

25. September 2015
Gross vom Menschen denken. Von der Würde menschli-
cher Bedürftigkeit, der Kostbarkeit des Lebens und der 
Notwendigkeit einer Kultur des Umgangs mit Verletzlich-
keit – mit Buchvernissage „Handbuch Palliativmedizin“, 
Bern 2015
Mit Hans Neuenschwander und Christoph Cina
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 

10. Oktober 2015
Reden übers Sterben – ein Gespräch
Organisiert von pallaitive zh+sh
Orte: Zürich, Wetzikon, Winterthur, Dietikon und Schaff-
hausen
Weitere Informationen unter www.pallnetz.ch/gespraeche 
oder unter Tel. 044 240 16 20

16. Oktober 2015 
Interprofessionelle Versorgung für ein  
zukunftsfähiges Gesundheitswesen
Vorträge – Praxisbeispiele – Diskussionen 
Ort: Inselspital Universitätsspital Bern, Auditorium Rossi 
Weitere Informationen unter www.nursing.unibas.ch

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 Be-
gleiter in Palliative Care
Basiswissen – Weiterbildung für Frauen und Männer, die 
kranke und sterbende Menschen begleiten und Angehörige 
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

30. Oktober 2015
Suizidalität älterer Menschen. Depression und Einsamkeit 
– Stigmatisierung seelischer Erkrankungen, Ideal Selbstbe-
stimmung – Ängste vor Kontroll-, Autonomie- und Würde-
verlust, Suizidgefährdung und Suizidprävention im Alter
Öffentliche Tagung Kunsthaus Zürich, Auditorium
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

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 Or-
ganisationsethik – 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
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13. November 2015
B1 „Denk-Bar - Denk-Würdig“
Ort: Weinfelden
Info: www.weiterbildung.bfgs-tg.ch 058 345 77 07

25. bis 27.November 2015
Mehr Leben als du ahnst! Palliative Care in der Grundver-
sorgung
Aufbaukurs A 2 / Palliative Care Grundversorgung
Dozenten: Matthias Mettner, Claudia Schröter, Dr. med. An-
dreas 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

30. November und 1. Dezember 2015
Was die Seele gesund hält – Heilkräfte der Seele. Grund-
wissen der Gesundheitspsychologie, Salutogenese und 
Resilienzforschung
Dozent: Matthias Mettner
Ort: Zentrum für Weiterbildung / Universität Zürich
Info: www.weiterbildung-palliative.ch , Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

Dezember · décembre 

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

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

10. Dezember 2015 
Netzlounge «Spiritual Care»: Medizin, Pflege, Psychologie 
und Seelsorge im Dialog
Podiumsdiskussion mit Fachpersonen. Pädagogische Hoch-
schule Zürich, Lagerstrasse 2, 8090 Zürich (Saal LAA-K020). 
16 bis 18 Uhr. Informationen unter www.pallnetz.ch/netz-
lounge.

12. Dezember 2015
Die Mitte finden. Zur Entwicklung, Erhaltung und Wieder-
gewinnung körperlicher und seelischer Gesundheit 
Öffentliche Tagung Kunsthaus Zürich, Auditorium
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

2016

Januar · janvier

15. Januar 2016 (Start)
A2 Palliative Care, Basiskurs Seelsorgende
Informationen und Anmeldeformular: www.palliativzent-
rum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

15./16. Januar 2016 (Start)
A2 Palliative Care, Basiskurs ÄrztInnen (1. Modul)
Informationen und Anmeldeformular: www.palliativzent-
rum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

März · mars

17. März 2016 (Start)
A2 Palliative Care, Basiskurs Soziale Arbeit (1. Modul)
Informationen und Anmeldeformular: www.palliativzent-
rum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50

Start jederzeit möglich 
A2 Palliative Care, Zertifikatslehrgang (CAS) Interprofes-
sionelle spezialisierte Palliative Care (Level B2)
Informationen und Anmeldeformular: www.palliativzent-
rum.kssg.ch, Tel. 071 494 35 50
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Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

« Interprofessionel le 
 Weiterbildung in 
 Psychoonkologie»                    
CAS 2014 – 2016

Einzel-Workshops

21.01.2016: Inselspital, Bern

Vormittag: Komplementär-medizinische Behandlung: Nutzen und Grenzen  
Nachmittag: Von der psycho-onkologischen zur psycho-palliativen Begleitung

18.02.2016: Inselspital, Bern

Ganzer Tag: Differenzierung psychische Störung vs. normale Belastungsreaktion (Angst, 
Depression, Trauer, Suizidalität)

02.06.2016: Haus der Krebsliga Schweiz                                                                                       
Nachmittag: Fragestunde «Arbeitsrecht / Sozialversicherung bei Arbeitsunfähigkeit und 
Invalidität»

Information und Anmeldung: 

Krebsliga Schweiz, Psychoonkologie Kurs, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27, 
psychoonkologie@krebsliga.ch,  www.krebsliga.ch/de/fachpersonen/psychoonkologie/
einzel_workshops

«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, Aarau
 – Nr. 150: 04. – 05.02.2016, Olten
 – Nr. 151: 26. – 27.05.2016, Olten
 – Nr. 152: 10. – 11.11.2016, Olten

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

Information und Anmeldung: 

Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27, kurse-cst@krebs-
liga.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.  

 – No. 231 : 05. – 06.11.2015,  Chexbres VD
 – No. 232 : 25. – 26.08.2016,  Pidoux VD
 – No. 233 : 08. – 09.12.2016,  Pidoux VD

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:
Ligue suisse contre le cancer, cours-cst, case postale, 3001 Berne, 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, corsi-cst, casella postale, 3001 Berna, telefono 031 389 93 27,  
corsi-cst@legacancro.ch, www.legacancro.ch/cst_i
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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 Bea Goldman, Prof. Dr. med. Erich Grond, Dr. med. Manuel Jungi, Prof. Dr. Andreas Kruse, 
Dr. med. Roland Kunz, Peter Lack, Esther Meister, Matthias Mettner, Settimio Monteverde, Claudia Schröter, Jacqueline Sonego
Mettner, Prof. Dr. med. Rolf Verres, Dr. med. Manuela Wälchli, Dr. med. Andreas Weber, Dr. med. Markus Weber, Christine Widmer

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

In Zusammenarbeit mit:

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

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

Tagesseminare – Reihe 
10., 17. September, 
01., 22. und 29. Oktober 2015

Psychologie und Psycho-
pathologie in Palliative Care
Psychische Symptome bei chronischen
und schweren somatischen Erkrankun-
gen, bei älteren PatientInnen und am
Lebensende: Angst, depressive Symp-
tome, Schlafstörungen und Suizidalität
Aufgaben und Konzepte, Interven-
tionen und Symptommanagement

Zentrum für Weiterbildung
Universität Zürich

Dozenten:
Dr. Daniel Hell, Dr. Andreas Kruse, 
Dr. Peter Spork, Dr. Claus Wächtler

Aufbaukurs Palliative Care
25. – 27. November 2015 

«Mehr Leben als du ahnst!»
Palliative Care 
in der Grundversorgung
Lebensqualität für Patientinnen und
Patienten in der ambulanten und 
stationären Langzeitpflege
Schmerz- und Symptommanagement,
ethische Entscheidungsfindung,  
‘best practice’ für Palliative Care

Zentrum für Weiterbildung
Universität Zürich

Dozenten / Dozentin: 
Matthias Mettner, 
Claudia Schröter 
Dr. Andreas Weber

Weiterbildungskurs
30. November / 1. Dezember 2015 

Was die Seele gesund hält –
Heilkräfte der Seele
Gesundheitspsychologie, 
Salutogenese, Resilienzforschung
Grundwissen für die Beratung und 
Begleitung von Menschen in Krisen-
situationen und bei Krankheit

Zentrum für Weiterbildung 
Universität Zürich

Dozent: 
Matthias Mettner


