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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

was ist Advance Care Planning (ACP)? 
Nur eine bessere Patientenverfügung? 
Leider ist es nicht so einfach. Das Kon-
zept wurde bereits Anfang der 90er 
Jahre in Kanada und in den USA ent-
wickelt und bedeutet, dass die Behand-
lung eines Patienten im Voraus geplant 
wird. Diese vorausschauende Planung 
beinhaltet, dass ein interprofessionelles 
Team gemeinsam mit dem Patienten 
dessen Behandlungswünsche und  -ziele 
formuliert und dokumentiert. Nach 
Wunsch des Patienten werden auch sei-
ne Vertrauenspersonen in den Entschei-
dungsprozess miteinbezogen. Damit 
sollen eine höhere Patientenautonomie 
und Übereinstimmung zwischen den 
Wünschen des Patienten und den durch-
geführten Massnahmen gewährleistet 
werden sowie Entscheidungskonflikte 
der involvierten Vertrauenspersonen 
reduziert werden. Als Folge kann eine 
differenzierte Patientenverfügung ent-
stehen, die jedoch nicht vom Pa tienten 
allein verfasst wird, sondern das Resul-
tat einer fachlichen Beratung ist. 

Nur ein gut informierter Patient kann 
selbstbestimmt über seine Behand-
lungsoptionen entscheiden und abwä-
gen, welche Wünsche realistisch sind. 
Dies fordert uns Fachpersonen heraus: 
Gelingt es uns, Patienten so fundiert zu 
informieren, schulen und beraten, dass 
sie ihre Autonomie umfassend in einer 
sehr vulnerablen Situation wahrnehmen 
können? Wie funktionieren dabei die Do-
kumentation und der Informationsfluss 
zwischen den Institutionen? Stellen wir 
uns diesen Herausforderungen! 

Herzlich grüsst 
Sie

Maya Monteverde,
Mitglied der Redaktionskommission

Éditorial

Chères lectrices et chers lecteurs,

Que signifient les termes Advance Care 
Planning (ACP)? Est-ce que cela repré-
sente seulement de meilleures direc-
tives anticipées du patient? Malheu-
reusement, ce n’est pas aussi simple. Le 
concept a déjà été développé au début 
des années 90 au Canada et aux États-
Unis et il signifie que le traitement d’un 
patient est fixé à l’avance. Cette pla-
nification préalable implique qu’une 
équipe interprofessionnelle formule et 
documente les souhaits concernant le 
traitement et les objectifs conjointe-
ment avec le patient. Selon le souhait 
de celui-ci, ses personnes de confiance 
sont associées au processus de déci-
sion. Ceci devrait assurer une auto-
nomie du patient supérieure et une 
concordance entre ses souhaits et les 
mesures mises en œuvre. Cela devrait 
aussi réduire les conflits de décision des 
personnes de confiance impliquées. En 
conséquence, il peut en résulter des 
directives anticipées différenciées du 
patient qui ne sont pas pour autant ré-
digées seulement par celui-ci, mais qui 
sont le résultat des conseils d’experts. 

Seul un patient bien informé peut 
prendre une décision de façon indé-
pendante concernant ses options de 
traitement et évaluer quels souhaits 
sont réalistes. Cela nous met au défi en 
tant que professionnels: pouvons-nous 
réussir à offrir aux patients une infor-
mation fondée, pouvons-nous les for-
mer et les conseiller de telle sorte qu’ils 
puissent faire valoir leur autonomie 
de façon complète dans une situation 
très vulnérable? Comment le flux de 
documents et d’informations entre les 
institutions fonctionne-t-il dans cette 
situation? Relevons ces défis!

Vous êtes salués cordialement par 

Maya Monteverde,
membre de comité de rédaction

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

cosa significa Advance Care Planning 
(ACP)? Sono solo delle disposizioni del 
paziente migliorate? Purtroppo non è 
così semplice. Il concetto, sviluppato in 
Canada e negli USA già all’inizio degli 
anni 90, significa pianificare in antici-
po i trattamenti di un paziente. Questa 
pianificazione preventiva implica che 
un team interprofessionale formuli e 
documenti insieme al paziente i pro-
pri desideri e gli obiettivi riguardanti i 
trattamenti. Se il paziente lo desidera, 
possono venir coinvolte nel proces-
so decisionale anche delle persone di 
fiducia. In questo modo si mira a ga-
rantire una maggiore autonomia del 
paziente e ad assicurare che i provve-
dimenti presi siano in accordo con i de-
sideri del paziente, riducendo contem-
poraneamente i conflitti decisionali 
delle persone di fiducia coinvolte. Il ri-
sultato è una disposizione del paziente 
magari complessa, che non viene però 
redatta unicamente dal paziente, ma è 
frutto di una consulenza specialistica.

Solo un paziente ben informato può 
decidere in moto autodeterminato 
riguardo alle proprie opzioni di tratta-
mento e valutare quali desideri siano 
realistici. Questo rappresenta una sfi-
da per noi del personale specializzato: 
riusciamo ad informare, istruire e con-
sigliare i pazienti in modo esaustivo da 
permettere loro di esercitare appieno 
la proprio autonomia nonostante la 
situazione molto vulnerabile? Come 
funziona la documentazione e il flusso 
di informazioni tra le varie istituzioni? 
Affrontiamo queste sfide!

Cordiali saluti,

Maya Monteverde,
membro del comitato di redazione
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Advance Care Planning bei Urteilsunfähigkeit

palliative ch hat mit der Entscheidung, ihren nationalen 
Kongress 2016 schwerpunktmässig auf das Thema  Advance 
Care Planning (ACP) auszurichten, einen Nerv der Zeit ge-
troffen. In den USA können Ärzte seit dem 1.1.2016 ACP 
innerhalb der staatlichen Krankenversicherungen Medicare 
und Medicaid abrechnen (Halpern, 2015; Dresser, 2016). In 
Deutschland werden derzeit auf nationaler Ebene die Richt-
linien erstellt, nach denen ACP in Einrichtungen der Alten-
pflege und Behindertenhilfe gemäss dem Hospiz- und Pal-
liativgesetz von den gesetzlichen Krankenversicherungen 
erstattet werden kann (Coors et al. 2015). Das Schweize-
rische Bundesamt für Gesundheit hat vor kurzem eine Task 
Force ins Leben gerufen, die im Begriff ist, ein ACP-Rahmen-
konzept für die Schweiz auszuarbeiten.

Diese politischen Aktivitäten basieren auf der Tatsache, 
dass regionale ACP-Programme wie «Respecting Choices» 
(USA), «Respecting Patient Choices» (Australien), «Gold 
Standard Framework» (Grossbritannien), «Speak Up» (Ka-
nada), «Our Voice» (Neuseeland) oder «beizeiten be gleiten» 
(Deutschland) durch langjährige Praxis erprobt sind und 
die Wirksamkeit und den Nutzen dieses Ansatzes wissen-
schaftlich belegt haben (Coors et al., 2015; Detering und Sil-
veira, 2017). Nachgewiesen wurde insbesondere, dass ACP 
die Defizite des traditionellen Umgangs mit der Patienten-
verfügung wettmachen kann (Jox et al., 2015). Dabei wird 
jedoch in der öffentlichen wie professionellen Diskussion 
kaum benannt, dass ACP einen Ansatz darstellt, der auch für 
jene Menschen infrage kommt, die ihre Urteilsfähigkeit be-
reits verloren haben. Zum Teil führen etablierte Programme 
wie «Respecting Choices» ACP bei Urteilsunfähigen durch, 
ohne dies ausdrücklich kenntlich zu machen oder dafür ei-
gene Prozeduren und Standards zu entwickeln. Ich möchte 
in diesem Artikel vor Augen führen, dass es erstens einen 
grossen Bedarf für ACP bei Urteilsunfähigkeit gibt, dass dies 
zweitens ethisch gut begründet und rechtskonform ist und 
dass es drittens spezifische Inhalte und Formen erfordert, 
die teilweise noch zu entwickeln sind.

Bedarf an ACP für Urteilsunfähige

In den alternden Gesellschaften der reichen Länder und 
Schwellenländer nimmt die Prävalenz altersassoziierter 
chronischer Erkrankungen des Gehirns deutlich zu. Dies 
trifft etwa auf dementielle Erkrankungen, zerebrovaskuläre 
Erkrankungen, Parkinson-Syndrome und Altersdepressionen 
zu. Viele der betroffenen Menschen büssen im Laufe  ihrer 
Erkrankung vorübergehend oder dauerhaft ihre Urteils-
fähigkeit ein. Je mehr sich die Betroffenen dem Lebensende 
nähern, umso grösser ist die Wahrscheinlichkeit, medizini-
sche Behandlungsentscheide nicht mehr selbst treffen zu 

können, aber umso grösser ist auch die Wahrscheinlichkeit, 
dass besonders gewichtige Entscheide, insbesondere über 
Leben und Tod, getroffen werden müssen (Jox, 2013).

Diese Situation ist einerseits ein starkes Argument für das 
klassische ACP, in dem Menschen frühzeitig selbst die Wei-
chen stellen, wie sie dereinst behandelt werden wollen. 
 Andererseits legen bisherige Erfahrungen nahe, dass nie-
mals alle Menschen ein freiwilliges ACP-Angebot nutzen 
werden, so dass es immer eine Gruppe urteilsunfähiger 
Patienten geben wird, die keine Vorausentscheidungen ge-
troffen haben werden. Dies trifft in besonderem Masse auf 
Menschen zu, die plötzlich und unvorhergesehen schwer 
erkranken, etwa durch Schlaganfall oder Hirnblutung, eben-
so wie auf junge Menschen, die zum Beispiel infolge  eines 
Unfalls in ein sogenanntes Wachkoma geraten. Zudem gibt 
es Betroffene, die nie zuvor urteilsfähig waren, etwa Men-
schen mit geistiger Behinderung. 

Für all diese Menschen müssen andere als vertretungs-
berechtigte Personen entscheiden, in der Regel nahe An-
gehörige. Dabei gehört der stellvertretende Entscheid über 
medizinische Behandlungen zum schwersten, was den An-
gehörigen abverlangt wird. Nicht selten führt dies bei den 
Angehörigen sogar zu psychischen Belastungen und Krank-
heiten, insbesondere wenn Hinweise auf die Präferenzen 
des betroffenen Patienten fehlen (Wendler und Rid, 2011). 
Die rechtlichen Vorgaben für den stellvertretenden Ent-
scheid sind dabei äusserst vage und müssen im konkreten 
Anwendungsfall durch moralische Urteilskraft ergänzt wer-
den, was besonders auf das Kriterium des mutmasslichen 
Patientenwillens zutrifft (Schaider et al., 2015).

In der Praxis liegt es für Angehörige und das Behand-
lungsteam auf der Hand, immer auch über den aktuellen 
Moment hinauszudenken, mögliche Komplikationen einer 
Erkrankung vorherzusehen und Grenzen einer künftigen Be-
handlung abzustecken. Diese Praxis wurde insbesondere aus 
Seniorenheimen berichtet (Volicer et al., 2002; In der Schmit-
ten et al., 2015). Ähnliches ist aber auch bekannt aus der Be-
hindertenbetreuung (Ritzenthaler-Spielmann, 2017) sowie 
aus der Kinder- und Jugendheilkunde (Lotz et al., 2013) – bei-
des Bereiche, in denen die Betroffenen oft urteilsunfähig sind 
und andere für sie entscheiden müssen.

Bei einer oberflächlichen Betrachtung könnte behauptet 
werden, eine vorausschauende Behandlungsplanung für 
Urteilsunfähige sei ja nicht erforderlich, da im Bedarfsfall, 
wenn über eine medizinische Behandlung entschieden wer-
den müsse, die vertretungsberechtige Person entscheiden 
könne. Zudem Ärzte und Patientenvertreter erst dann die 
nötigen klinischen Informationen haben, um angemessen 
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und verantwortungsvoll zu handeln. Diese Argumentation 
geht am Wesen des ACP vorbei und übersieht, dass vor-
ausschauende und aktuelle Entscheidungsfindung einan-
der nicht ausschliessen. Selbstverständlich wird über die 
medizinische Behandlung im Moment der Behandlungs-
bedürftigkeit entschieden, doch ein frühzeitiges, antizipa-
tives Gespräch mit Angehörigen und vertretungsberech-
tigten Personen kann diese Entscheidungen wesentlich 
vorbereiten und erleichtern. Eine Vor-Orientierung kann die 
Entscheidungsfindung im Bedarfsfall beschleunigen und 
das emotionale Coping mit schwierigen Entscheiden för-
dern. Zudem kann es Ärzte in Notfällen anleiten, in denen 
nicht die Zeit bleibt, Angehörige zu kontaktieren und mit 
ihnen das medizinische Vorgehen zu abzusprechen. 

Ethische Begründung und rechtliche Einordnung

Die zentrale Begründungsfigur für klassisches ACP ist der 
Respekt vor der Autonomie des Patienten. Auch bei Urteils-
unfähigen ist ACP primär durch dieses Prinzip begründet, da 
sich auch hier die Inhalte des ACP konsequent am Patienten-
willen orientieren. Zwar kann eine urteilsunfähige Person 
keine Patientenverfügung verfassen, doch die schriftliche 
Dokumentation der Patientenpräferenzen (durch Angehöri-
ge) in Bezug auf künftige Behandlungssituationen ist nicht 
weniger Ausdruck der Patientenautonomie. Missverständ-
nisse hinsichtlich der ethischen Begründung entstehen je-
doch, wenn diese Dokumente als «Vertreterverfügungen» 
bezeichnet werden. Zwar dokumentiert in der Regel die 
vertretungsberechtigte Person und verfügt damit auch 
ein bestimmtes Handeln oder vielmehr Unterlassen in der 
Zukunft, doch nicht in der Form einer höchstpersönlichen 
Verfügung über den eigenen Körper, sondern in der Rolle als 
Vertreter einer anderen Person, gestützt auf deren autono-
me Selbstverfügung. Es handelt sich also um eine indirekte 
Form der Ausübung von Patientenselbstbestimmung (Jox, 
2016). Die Herausforderung liegt darin, den mutmasslichen 
Patientenwillen in Bezug auf die aktuelle klinische Situation 
korrekt zu erkennen und wiederzugeben. Die damit verbun-
dene Unsicherheit sowie die grundsätzliche Missbrauchs-
gefahr ergeben sich aus der generellen Rechtsfigur der 
stellvertretenden Entscheidung. Gerade dadurch, dass ACP 
den Entscheidungsprozess aber in der Zeit verlängert und 
durch eine sorgfältige Reflexion, Information und Kommu-
nikation vertieft, dürften beide Gefahren eher geringer sein 
als bei einem rein punktuellen stellvertretenden Entscheid 
ohne vorangehendes ACP.

Im Gegensatz zur traditionellen, isolierten Patientenver-
fügung rechtfertigt sich der umfassende Prozess des ACP 
nicht nur durch den Wert der Patientenselbstbestimmung. 
Der beträchtliche psychosoziale Nutzen für alle Beteiligten 
ist ein wesentliches Element der ethischen Begründung 
(Chiarchiaro et al., 2015; Hammes und Harter, 2015; Jox, 

2017). Ebenso wie ACP urteilsfähigen Personen helfen kann, 
schwere Leidenszustände zu ertragen, indem sie selbstbe-
stimmt eine Grenze für künftiges Leiden setzen, kann ACP 
auch den Angehörigen urteilsunfähiger Patienten helfen, 
mit deren Krankheit zurechtzukommen, indem es ihnen 
eine grössere Sicherheit bietet, dass der Patient jederzeit 
gemäss seiner Wünsche behandelt wird.

Insofern ACP auch bei urteilsunfähigen Patienten die Aus-
wahl der Entscheidungsträger und die Kriterien der Ent-
scheidungsfindung nicht ändert, dürfte es sich problemlos 
in den rechtlichen Rahmen einfügen, was auch jüngste 
Einschätzungen von Rechtswissenschaftlern sowohl für 
die Schweiz als auch für Deutschland bestätigen (In der 
Schmitten et al., 2015; Dörr, 2017). Die vertretungsberech-
tigte Person bleibt diejenige Person, die auf der Basis des Pa-
tientenwillens in die ärztlich indizierte Behandlung einwil-
ligt oder nicht einwilligt. Sie kann dies ebenso mit Blick auf 
eine aktuelle wie auf eine künftige Behandlungssituation 
tun. Selbstverständlich sind Arzt und vertretungsberech-
tigte Person gehalten, bei neuen klinischen Informationen 
oder neuen Informationen zum Patientenwillen eine früher 
antizipierte Entscheidung zu überprüfen und ggf. zu modi-
fizieren. Die etwas missverständlich bezeichnete «Vertre-
terverfügung» stellt, wie bereits oben erläutert, gerade kei-
ne Patientenverfügung im gesetzlich definierten Sinn dar, 
sondern dokumentiert lediglich meist einvernehmlich zwi-
schen Arzt und vertretungsberechtigter Person getroffene 
Vorausentscheidung auf der Basis des Patientenwillens.

Entwicklungsbedarf

Der Erfolg von ACP liegt unter anderem auch darin be-
gründet, dass die unter diesem Schlagwort stattfindende 
Kommunikation klaren Regeln folgt, wohl definierte Inhalte 
enthält und von umfassenden Schulungen der Gesprächs-
begleiter flankiert ist. Dies sollte nicht minder auf ACP für 
Urteilsunfähige zutreffen, wobei die besondere Konstella-
tion hierbei auch besondere Prozesse, Inhalte und Kompe-
tenzen verlangt. Während klassisches ACP nicht zwingend 
die Einbeziehung der Angehörigen verlangt, sondern ein 
Patient auch allein im Dialog mit seinem Arzt bzw. einem 
ACP-Gesprächsbegleiter den Prozess durchlaufen kann, ist 
es für «ACP by proxy» charakteristisch, dass die vertretungs-
berechtigte Person am ACP-Prozess beteiligt sein muss. 
Die Urteilsunfähigkeit des Patienten bedeutet hingegen 
keineswegs, dass dieser von ACP-Prozess ausgeschlossen 
werden sollte. Im Gegenteil: Es kommt darauf an, Formen 
der Kommunikation zu finden, die es dem urteilsunfähigen 
Patienten ermöglichen, gemäss seinen Möglichkeiten an 
dem Prozess teilzuhaben. Dies wird für geistig behinderte 
Menschen andere Kommunikationsformen erfordern als 
für Menschen mit einer Aphasie nach Schlaganfall oder für 
Patienten mit einer schweren Psychose.
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Inhaltlich wird es in diesen ACP-Gesprächen darum gehen, 
die Werte des Patienten herauszuarbeiten, allfällige Pa-
tientenverfügungen sofern vorhanden zu interpretieren 
und den mutmasslichen Willen des Patienten in Bezug auf 
bestimmte Lebens- und Behandlungssituationen zu rekon-
struieren. Dies wird sich natürlich daran orientieren müs-
sen, inwiefern der Betroffene in seinem bisherigen Leben 
Werte ausbilden und Präferenzen äussern konnte. Um den 
mutmasslichen Willen zuverlässig zu ermitteln, ist es wich-
tig, dass alle Beteiligten von den eigenen Werten und Inte-
ressen möglichst absehen können und die richtigen Fragen 
in den Blick nehmen (Schaider et al., 2015). Hier gibt es noch 
einen grossen Forschungsbedarf, um optimale Entschei-
dungshilfen für vertretungsberechtigte Personen zu ent-
wickeln und zu validieren.

Neuere Studien gehen davon aus, dass Angehörige den 
mutmasslichen Patientenwillen besser treffen, wenn sie 
individualisierte Prädiktionsmodellen zu Hilfe nehmen. Die 
Idee des «patient preference predictor» basiert auf gros-
sen Datenbanken, die Korrelationen zwischen persönlichen 
Merkmalen (z.B. Alter, Geschlecht, Herkunft, Bildungsgrad, 
Erkrankung) und Therapiepräferenzen nutzbar machen, um 
für den individuellen Betroffenen dessen Therapiepräferenz 
vorherzusagen (Rid und Wendler, 2014). Eine Umfrage unter 
Patienten in den USA zeigte, dass 79 % durchaus befürwor-
ten, dass ein solches Modell in die Entscheidungsfindung 
über ihre eigene Behandlung im Fall der Urteilsunfähigkeit 
integriert würde (Wendler et al., 2016).

Für Gesundheitspersonal und Gesprächsbegleiter wird die 
ACP-Situation andere Kompetenzen erfordern, wenn es sich 
um ein ACP für urteilsunfähige Personen handelt. Die Art 
von Mäeutik1, die hier gefragt ist, muss den Angehörigen in 
die Lage versetzen, sich von eigenen Interessen und Werten 
zu distanzieren und konsequent den Willen des Patienten in 
den Blick zu nehmen. Geht es um konkrete frühere Aussa-
gen, Lebensentscheidungen oder Verhaltensweisen des nun 
urteilsunfähigen Patienten, wird eine Form der Hermeneu-
tik nötig sein, um deren Aussagegehalt zu verstehen und auf 
die künftige Behandlungsentscheide übertragen zu können.

Zudem kann es sein, dass der urteilsunfähige Patient aktuell 
verbal oder nonverbal ein bestimmtes Verhalten zeigt, das 
als Willensäusserung interpretiert werden kann und das 
für die antizipative Behandlungsentscheidung ebenso von 
Relevanz ist. Diese Äusserungen, im Deutschen mitunter 
missverständlich «natürlicher Wille» genannt, sind jedoch 
enorm schwierig zu deuten und mit grosser Vorsicht in die 
Entscheidungsfindung zu integrieren, insbesondere wenn 
es um die Vorausplanung künftiger Behandlungssituatio-
nen geht (Jox et al., 2014).

In dem Masse wie ACP auch in der Schweiz zunehmend be-
kannter wird und den Weg in die Gesundheitsversorgung 
findet, sollte eine Begleitforschung auch das ACP bei ur-
teilsunfähigen Patienten untersuchen. Dabei sollte einmal 
untersucht werden, welche Formen der Vorausplanung es 
in diesem Kontext bereits gibt und welche spezifischen 
Bedürfnisse Angehörige und Professionelle in Bezug auf 
die gesundheitliche Vorausplanung bei Urteilsunfähigen 
haben. Sodann sollten Pilotmodelle entwickelt und sorg-
fältig auf ihre Effekte hin evaluiert werden. Letztlich bleibt 
zu hoffen, dass ACP auch dazu beiträgt, dass Menschen mit 
schweren neuropsychiatrischen Leiden, die ihre Urteilsfä-
higkeit eingebüsst haben und als unbequeme, schwierige 
Patienten gelten, in ihrer Würde, ihren Autonomierechten 
und ihrem Anspruch auf bestmögliche Behandlung vollauf 
respektiert werden. 

 Ralf J. Jox

Dieser Text basiert auf dem Artikel Jox, R.J. (2016). Lost deci-
sional capacity, lost chance of Advance Care Planning? Bio-
ethica Forum 9(3), 109-110.
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Advance Care Planning en cas d’incapacité  
de discernement

Avec sa décision d’axer son Congrès National 2016 prin-
cipalement sur le thème Advance Care Planning (ACP/
la planification anticipée des soins), palliative ch est dans 
l’air du temps. Aux États-Unis, les médecins peuvent fac-
turer depuis le 1er janvier 2016 ACP au sein de l’assurance 
maladie étatique Medicare et Medicaid (Halpern, 2015; 
Dresser, 2016). En Allemagne, les lignes directrices sont 
en cours d’élaboration au niveau national. Selon celles-ci, 
l’ACP dans les établissements de soins pour les personnes 
âgées et dans les établissements d’aide aux personnes han-
dicapées peut être remboursée par les assurances maladie 
obligatoires selon la loi sur les hospices et les soins pallia-
tifs (Coors et al., 2015). L’Office fédéral de la santé publique 
OFSP a créé récemment une task-force qui est sur le point 
d’élaborer un cadre conceptuel ACP pour la Suisse.

Ces activités politiques se basent sur le fait que les 
 programmes régionaux ACP comme «Respecting Choices» 
(États-Unis), «Respecting Patient Choices» (Australie), 
«Gold Standard Framework» (Grande-Bretagne), «Speak 
Up» (Canada), «Our Voice (Nouvelle-Zélande) ou «beizeiten 
begleiten» (Allemagne) ont été testés par une pratique 
s’étendant sur de nombreuses années et ont prouvé scien-
tifiquement l’efficacité et l’utilité de cette approche (Coors 
et al., 2015; Detering et Silveira, 2017). Il a été prouvé en 
particulier qu’ ACP peut compenser les déficits du trai-
tement traditionnel des directives anticipées du patient 
(Jox et al., 2015). Dans ce cadre, il est cependant à peine 
mentionné dans les discussions publiques comme dans 
les discussions professionnelles que l’ACP représente une 
approche qui entre aussi en ligne de compte pour les per-
sonnes qui ont déjà perdu leurs facultés de discernement. 
Des programmes établis comme «Respecting Choices» 
appliquent partiellement ACP chez les personnes inca-
pables de discernement, sans l’avoir communiqué de fa-
çon explicite ou sans avoir développé pour cela de propres 
procédures et standards. J’aimerais dans cet article faire 
prendre conscience qu’il existe premièrement un grand 
besoin pour l’ACP chez les personnes incapables de dis-
cernement et deuxièmement que cela est bien justifié de 
façon éthique et conforme à la loi et troisièmement que 
cela exige un contenu et des formes spécifiques qui sont 
encore à développer en partie.

Les besoins en ACP pour les personnes incapables 
de  discernement 

Dans les sociétés vieillissantes des pays riches et dans les 
économies émergentes, la prévalence des maladies chro-

niques du cerveau liées à la vieillesse est en augmentation. 
Cela concerne les maladies démentielles, les maladies céré-
brovasculaires, les syndromes de Parkinson et les dépres-
sions liées à l’âge. Nombre de personnes concernées perdent 
temporairement ou durablement au cours de leurs maladies 
leurs capacités de discernement. Plus les personnes concer-
nées s’approchent de la phase finale de vie, plus grande est 
la probabilité qu’elles ne pourront plus elles-mêmes prendre 
de décisions concernant le traitement médical, mais d’au-
tant plus grande est aussi la probabilité que des décisions 
particulièrement importantes, en particulier celles concer-
nant la vie ou la mort, devront être prises (Jox, 2013).

Cette situation est d’une part un argument fort pour l’ACP 
classique dans laquelle les personnes décident elles-mêmes 
comment elles veulent être traitées un jour. D’autre part, 
l’expérience faite jusqu’à présent montre que jamais toutes 
les personnes n’utiliseront volontairement l’offre ACP 
et qu’il y aura ainsi toujours un groupe de patients inca-
pables de discernement qui n’auront pas pris de décisions 
anticipées. Ce constat vaut surtout pour les personnes qui 
tombent gravement malades soudainement et de façon 
inattendue, comme dans le cas d’un accident vasculaire 
cérébral ou d’une hémorragie cérébrale, ainsi que pour les 
jeunes personnes qui tombent dans un coma éveillé par 
exemple à la suite d’un accident. Il y a aussi des personnes 
concernées qui n’ont jamais été capables de discernement 
auparavant, comme les personnes ayant une déficience in-
tellectuelle.

Pour toutes ces personnes, d’autres personnes faisant of-
fice de représentants mandatés doivent prendre une déci-
sion, ce sont en général les parents proches. Dans ce cas, 
la décision prise à la place du patient en qualité de son re-
présentant en ce qui concerne les traitements médicaux 
appartient aux décisions les plus difficiles qu’on exige 
des proches. Il n’est pas rare que ceci conduise même les 
proches à un stress psychique et à des maladies, en particu-
lier lorsque des indications concernant les préférences des 
patients concernés font défaut (Wendler et Rid, 2011). Les 
exigences légales pour la décision prise à la place du patient 
sont extrêmement vagues et doivent être complétées dans 
les cas concrets d’utilisation par une approche morale, ce 
qui s’applique particulièrement au critère de la volonté pré-
sumée du patient (Schaider et al., 2015).

Dans la pratique, il est clair pour les proches et l’équipe mé-
dicale qu’il faut toujours réfléchir au-delà du moment pré-
sent, prévoir les possibles complications d’une maladie et 
définir des limites au traitement futur. Il a été fait état de 
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cette pratique particulièrement dans les maisons de repos 
(Volicer et al., 2002; In der Schmitten et al., 2015). D’autres 
faits similaires sont aussi connus dans les soins aux per-
sonnes handicapées (Ritzenthaler-Spielmann, 2017) ainsi 
que dans les services médicaux pour enfants et adolescents 
(Lotz et al., 2013) – les deux domaines où les personnes 
concernées sont souvent incapables de discernement et où 
d’autres personnes doivent décider à leurs places.

Si l’on jette un coup d’œil superficiel, on pourrait affirmer 
qu’une anticipation de la planification du traitement pour 
les personnes incapables de discernement n’est pas néces-
saire, car en cas de besoin, s’il faut prendre une décision 
concernant un traitement médical, la personne habilitée à 
représenter le patient pourrait prendre cette décision. En 
outre, les médecins et les représentants des patients ne 
disposent qu’à ce moment-là des informations cliniques 
nécessaires afin d’agir de façon appropriée et responsable. 
Cet argument passe à côté de la nature de l’ACP et omet de 
prendre en considération le fait que les processus de prise 
de décisions anticipées et de décisions au moment même 
ne s’excluent pas mutuellement. C’est bien sûr au moment 
de la nécessité du traitement que l’on prend une décision 
concernant le traitement médical, mais un entretien pré-
coce et anticipatif avec les proches et les représentants 
mandatés peut préparer et faciliter de manière significative 
ces décisions. Une «pré-orientation» peut accélérer le pro-
cessus de prise de décisions en cas de besoin et favoriser 
le coping émotionnel en présence de décisions difficiles à 
prendre. En outre, cela peut guider les médecins dans les si-
tuations d’urgences où le temps manque pour contacter les 
proches et pour déterminer avec eux la démarche médicale.

Justification éthique et qualification juridique

La justification centrale pour l’ACP est le respect de l’au-
tonomie du patient. Même en cas d’incapacité de discer-
nement, l’ACP est d’abord justifiée par ce principe, car le 
contenu de l’ACP est basé de façon conséquente sur la vo-
lonté du patient. Une personne incapable de discernement 
ne peut certes pas rédiger de directives anticipées, mais la 
documentation écrite concernant les préférences du patient 
(par les proches) en ce qui concerne les situations futures 
de traitement n’est pas moins une expression de l’autono-
mie du patient. Cependant, les malentendus concernant la 
justification éthique naissent lorsque ces documents sont 
désignés comme des «directives de personnes mandatées». 
En général la personne mandatée fournit en effet des docu-
ments et dispose ainsi d’un certain champ d’action ou d’abs-
tention dans le futur, mais pas sous la forme d’une directive 
strictement personnelle concernant son propre corps, plu-
tôt dans son rôle en qualité de représentant d‘une autre per-
sonne, sur la base du droit à disposer de son propre corps. Il 
s’agit donc d’une forme indirecte d’exercice de l’autodéter-

mination du patient (Jox, 2016). Le défi consiste à identifier 
correctement les volontés présumées des  patients en ce 
qui concerne la situation clinique actuelle et de les réaliser. 
L’incertitude qui y est liée ainsi que le risque fondamental 
d‘abus découlent du concept juridique général de la décision 
par un représentant. C’est précisément grâce au fait que 
l’ACP ralentit cependant dans le temps le processus de prise 
de décision et qu’elle l’approfondit par une réflexion minu-
tieuse, une information et une communication que les deux 
dangers peuvent être maintenus à un niveau plus petit que 
dans le cas d’une décision purement ponctuelle prise par un 
représentant sans une ACP qui la précède.

Contrairement aux directives anticipées traditionnelles et 
isolées des patients, le vaste processus de l’ACP ne se jus-
tifie pas seulement par la valeur de l’autodétermination 
des patients. L’utilité psychosociale importante pour toutes 
les personnes concernées est un élément essentiel de la 
justification éthique (Chiarchiaro et al., 2015; Hammes et 
Harter, 2015; Jox, 2017). De même que l‘ACP peut aider des 
personnes capables de discernement à supporter des états 
de souffrances importantes en leur permettant de poser 
de façon autonome des limites à leurs souffrances futures, 
l’ACP peut aussi aider les proches de patients incapables de 
discernement à faire face à leur maladie en leur offrant une 
plus grande sécurité, à savoir que le patient sera traité en 
tout temps conformément à ses souhaits.

Dans la mesure où l’ACP ne change pas non plus le choix des 
décideurs et les critères de prise de décision dans le cas de 
patients incapables de discernement, elle devrait s’inscrire 
sans problème dans le cadre juridique, ce qui a été confirmé 
également par de récentes évaluations de juristes tant pour 
la Suisse que pour l’Allemagne (In der Schmitten et al., 2015; 
Dörr, 2017). Le représentant mandaté reste la personne qui 
apporte son consentement ou pas au traitement médical in-
diqué sur la base de la volonté du patient. Il peut le faire éga-
lement pour une situation de traitement actuelle ou future. 
Le médecin et le représentant mandaté sont tenus évidem-
ment de vérifier et le cas échéant de modifier une décision 
anticipée prise auparavant en cas de nouvelles informations 
cliniques ou de nouvelles informations concernant la volonté 
du patient. Les «directives de personnes mandatées», dési-
gnées ainsi de façon un peu équivoque comme on l’a déjà 
évoqué plus haut, ne constituent tout simplement pas des 
directives anticipées du patient dans le sens défini par la loi, 
mais elles documentent uniquement la plupart du temps 
d’un commun accord une décision anticipée entre le médecin 
et la personne mandatée sur la base de la volonté du patient. 

Les besoins de développement

Le succès de l’ACP est dû entre autres au fait que sous ce 
mot-clé, la communication suit des règles claires, qu’elle 
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contient un contenu bien défini et qu’elle est accompa-
gnée par une formation approfondie des compagnons de 
discussion. Ceci devrait tout aussi bien s’appliquer à l’ACP 
pour les personnes incapables de discernement, dans ce cas 
la constellation spéciale nécessite ici aussi des processus, 
contenus et compétences particuliers. Alors que l’ACP clas-
sique ne nécessite pas nécessairement la participation des 
proches, mais que le patient peut également vivre seul le 
processus en dialogue avec son médecin ou son compagnon 
de discussion dans le cadre de l’ACP, il est caractéristique 
pour l’«ACP by proxy» que la personne mandatée doive être 
impliquée dans le processus ACP. Cependant, l’incapacité 
du patient ne signifie pas du tout que celui-ci devrait être 
exclu du processus ACP. Au contraire: il est important de 
trouver des formes de communication qui permettent au 
patient incapable de discernement de participer au proces-
sus en fonction de ses possibilités. Cela nécessitera pour les 
personnes atteintes d’un handicap mental d’autres formes 
de communication que pour les personnes atteintes d’une 
aphasie après un accident vasculaire cérébral ou pour les 
patients souffrant d’une psychose grave.

De nouvelles études estiment que les proches sont le mieux 
en mesure de réaliser les volontés présumées des patients 
lorsqu’ils s’aident de modèles prédictifs personnalisés. 
L’idée de «patient preference predictor» est basée sur de 
grandes bases de données qui peuvent rendre utile la corré-
lation entre les caractéristiques personnelles (par exemple 
l’âge, le sexe, l’origine, le niveau d’éducation, la maladie) et 
les préférences de thérapies afin de prédire la préférence 
de traitement pour la personne concernée (Rid et Wendler, 
2014). Une enquête auprès des patients aux États-Unis a 
montré que 79 % des personnes interrogées sont tout à fait 
favorables à l’intégration d’un tel modèle dans la prise de 
décision pour ce qui concerne leur propre traitement en cas 
d’incapacité de discernement (Wendler et al., 2016).

Pour le personnel de santé et les compagnons de discussion, 
la situation ACP nécessite d’autres compétences s’il s’agit 
d’une ACP pour des personnes incapables de discernement. 
Le genre de maïeutique1, qui est demandé ici doit permettre 
aux proches de se distancer de leurs propres intérêts et va-
leurs et de prendre en compte les volontés du patient. En 
ce qui concerne les déclarations concrètes antérieures, les 
choix au cours de la vie et les comportements du patient 
désormais incapable de discernement, une forme d’hermé-
neutique est nécessaire afin de comprendre le contenu sé-
mantique et de pouvoir le transférer aux décisions futures 
concernant le traitement.

De plus, il se peut que le patient incapable de discernement 
ait un certain comportement verbal ou non verbal qui peut 

être interprété comme l’expression d’une volonté et qui est 
tout aussi important pour la décision anticipative concer-
nant le traitement. Ces déclarations appelées parfois de 
façon équivoque «volonté naturelle» en français sont ce-
pendant très difficilement interprétables et doivent être 
intégrer avec une grande prudence dans la prise de décision 
en particulier lorsqu’il s’agit de la planification prévision-
nelle des futures situations de traitement (Jox et al., 2014). 

Dans la mesure où l‘ACP devient aussi de plus en plus 
connue en Suisse et qu’elle trouve sa voie dans le système 
de santé, des recherches menées parallèlement devraient 
examiner l’ACP aussi chez les patients capables de discerne-
ment. On devrait examiner quelles formes de planification 
préalable existent déjà dans ce contexte et quels sont les 
besoins spécifiques des proches et des professionnels liés 
à la planification sanitaire chez les personnes incapables de 
discernement. On devrait ensuite développer des modèles 
pilotes et on devrait en évaluer les effets soigneusement. 
En fin de compte, il reste à espérer que l’ACP contribue 
également à ce que les personnes souffrant de maladies 
neuropsychiatriques graves qui ont perdu leurs facultés de 
discernement et qui sont considérées comme des patients 
difficiles soient respectées sans réserve dans leurs dignités, 
leurs droits à l’autonomie et leurs droits au meilleur traite-
ment possible. 

 Ralf J. Jox

Ce texte est basé sur l’article de Jox, R.J. (2016). Lost decision-
al capacity, lost chance of Advance Care Planning? Bioethica 
Forum 9(3), 109-110.
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Advance Care Planning nel caso di incapacità 
di  discernimento

Con la decisione di incentrare il proprio congresso 2016 sul 
tema Advance Care Planning (ACP), palliative ch ha saputo 
cogliere lo spirito dei tempi. Negli Stati Uniti d’America a 
partire dal 1. gennaio 2016 i medici possono conteggiare 
ACP all’interno delle casse malati statali Medicare e Medi-
caid (Halpern, 2015; Dresser, 2016). In Germania attualmen-
te vengono stabilite delle linee guida a livello nazionale se-
condo le quali, nelle strutture di cura di anziani e disabili, ACP 
possa essere risarcito dalle assicurazioni malattia secondo 
la legge dell’istituto e palliativa (Coors et al. 2015). L’ufficio 
federale svizzero della sanità pubblica ha recentemente isti-
tuito una task force che è in procinto di elaborare un quadro 
concettuale riguardante ACP per la Svizzera. Queste attivi-
tà politiche si basano sul fatto che programmi regionali di 
ACP come «Respecting Choices» (USA), «Respecting Patient 
Choices» (Australia), «Gold Standard Framework» (Gran Bre-
tagna), «Speak Up» (Canada), «Our Voice» (Nuova Zelanda) 
o «beizeiten begleiten» (Germania) sono stati sperimentati 
per diversi anni e hanno confermato l’efficacia e i vantaggi 
di questo approccio (Coors et al., 2015; Detering e Silveira, 
2017). In special modo è stato possibile mostrare come ACP 
sia in grado di compensare le mancanze del rapporto tra-
dizionale con le disposizioni del paziente (Jox et al., 2015). 
Tuttavia, sia nelle discussioni pubbliche che in quelle pro-
fessionali, non viene quasi mai menzionato il fatto che ACP 
rappresenti un approccio valido anche per le persone che 
già hanno perso la capacità di discernimento. Programmi 
già consolidati come «Respecting Choices» effettuano in 
parte ACP con persone incapaci di discernere senza renderlo 
noto esplicitamente o senza sviluppare delle proprie proce-
dure e standard. Con questo articolo vorrei rendere attenti 
principalmente che sussiste un grande bisogno di ACP nel 
caso di incapacità a discernere, in secondo luogo che ciò è 
eticamente ben fondato e conforme alla legge e in terzo 
luogo che richiede contenuti e forme specifici che in parte 
devono ancora essere sviluppati.

La necessità di ACP per persone incapaci di discernere

Nella società sempre più vecchie dei paesi ricchi e dei paesi 
emergenti la prevalenza di malattie croniche del cervello as-
sociate all’età sta nettamente aumentando. Questo è vero 
vero in linea di massima per le malattie demenziali, malattie 
cerebrovascolari, sindrome di Parkinson e depressioni senili. 
Durante il decorso della malattia, molte delle persone col-
pite perdono temporaneamente o permanentemente la ca-
pacità di discernere. Più le persone colpite si avvicinano al 
termine della vita, più aumenta la probabilità di non essere 
in grado di prendere da soli decisioni riguardo i trattamen-

ti medici, ma al contempo aumenta anche la probabilità di 
dover prendere decisioni particolarmente importanti di vita 
o di morte.(Jox, 2013).

Questa situazione è da un lato un forte argomento a favore 
della classica ACP, dove le persone possono anticipatamen-
te e per tempo riflettere sui trattamenti che desiderano 
ricevere o meno. D’altro canto l’esperienza insegna che ad 
usufruire di un’offerta di ACP in modo volontario non saran-
no mai tutte le persone, così che ci sarà sempre un gruppo 
di pazienti incapaci di discernere che non hanno però preso 
anticipatamente determinate decisioni. Questo è spesso il 
caso di persone che si ammalano all’improvviso e in modo 
imprevedibile, p. es. a causa di un ictus o di un’emorragia 
cerebrale, oppure possono essere persone giovani che a 
causa di un incidente finiscono in coma vigile. A questi si 
aggiungono i casi di persone che non sono mai state capaci 
di discernere, come p. es. gli handicappati mentali.

Per tutte queste persone sono chiamate altre persone, au-
torizzate a farne le veci, a dover prendere le decisioni, in 
genere i parenti stretti. Tra queste la decisione riguardan-
te i trattamenti medici è la più difficile da prendere per i 
parenti. Non è raro che il peso di questa decisione porti i 
parenti ad uno stress psichico e ad ammalarsi, soprattutto 
quando mancano degli indizi che possano far presumere le 
preferenze del paziente (Wendler e Rid, 2011). Le direttive 
giuridiche per decisioni prese in via sostitutiva sono alquan-
to vaghe e quando si tratta di applicarle ad un caso concre-
to è necessario completarle con la capacità di valutazione 
morale, specialmente per quel che riguarda il criterio delle 
presunte volontà del paziente (Schaider et al,. 2015). In pra-
tica sono i parenti e il team di cura che devono occuparsi di 
pensare a cosa potrà accadere al di là della situazione at-
tuale, di prevedere possibili complicazioni della malattia e di 
tracciare i limiti di trattamenti futuri.

Questa realtà viene descritta soprattutto da esperien-
ze raccolte in case per anziani (Volicer et al,. 2002; In der 
 Schmitten et al., 2015). Simili scenari vengono però anche 
vissuti negli istituti di cura per disabili (Ritzenthaler-Spiel-
mann, 2017) e in pediatria (Lotz et al., 2013) – entrambi 
ambiti in cui le persone colpite spesso non sono in grado 
di discernere e in cui sono gli altri a dover decidere per loro.

Superficialmente si potrebbe pensare che non sia necessa-
rio delineare un piano che preveda trattamenti destinati a 
persone incapaci di discernere, dato che in caso di bisogno, 
se si dovesse decidere riguardo a trattamenti medici, sono 
le persone autorizzate a rappresentarli che possono deci-
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dere per loro. Inoltre medici e rappresentanti dei pazien-
ti solo in seguito saranno in possesso delle informazioni 
cliniche necessarie per poter agire in modo appropriato e 
responsabile. Questa argomentazione sfiora solo l’essenza 
di ACP e non considera il fatto che il prendere decisioni in 
modo anticipato non esclude delle decisioni attuali. È ov-
vio che si decida un trattamento medico al momento in 
cui è necessario prendere una decisione, è però altrettanto 
vero che delle discussioni anticipate con i parenti e con le 
persone che rappresentano i pazienti possono considere-
volmente preparare e facilitare una decisione. L’orientarsi 
già anticipatamente può accelerare la presa di decisione in 
caso di bisogno ed aiutare ad affrontare più serenamente 
delle decisioni difficili. Inoltre può essere d’aiuto nell’in-
dirizzare i medici nei casi di emergenza in cui non rimane 
tempo per contattare i parenti e discutere con loro gli in-
terventi medici.

Motivazione etica e collocazione giuridica

La motivazione centrale per la classica ACP è il rispetto 
dell’autonomia del paziente. Anche nel caso di persone in-
capaci di discernere, ACP svolge un ruolo primario giustifi-
cato dal principio che anche qui i contenuti di ACP si orien-
tano in modo coerente al volere del paziente. Anche se la 
persona incapace di discernere non è in grado di redigere di 
persona le disposizioni del paziente, esiste una documen-
tazione scritta delle preferenze del paziente (stipulata dai 
parenti) riguardo a futuri scenari di trattamenti che è an-
ch’essa espressione dell’autonomia del paziente.

Possono però sorgere dei malintesi riguardo alla moti-
vazione etica se questi documenti vengono denominati 
come «disposizioni dei rappresentanti». Certamente è in 
generale il rappresentante del paziente a redigere la docu-
mentazione e quindi a decidere se effettuare, o più proba-
bilmente evitare, determinate azioni nel futuro, non però 
nella forma di disposizioni prettamente personali intese a 
gestire il proprio corpo, ma solo nel ruolo di rappresentan-
te di un’altra persona e basandosi sulle disposizioni proprie 
e autonome di quest’ultima. Si tratta perciò di una forma 
indiretta nell’esercitare l’autodeterminazione del paziente 
(Jox, 2016). La sfida consiste quindi nel riconoscere corret-
tamente e rispecchiare il più fedelmente possibile il presun-
to volere del paziente per quel che riguarda la situazione 
clinica attuale. L’insicurezza insita in questo processo così 
come il pericolo di fondo che si crei un abuso, derivano dalla 
forma giuridica generale di una decisione presa in via sosti-
tutiva. Ma proprio perché ACP allunga i tempi del processo 
decisionale e lo approfondisce attraverso una riflessione 
accurata, informazione e comunicazione, che entrambi i 
pericoli dovrebbero essere minori rispetto ad una decisio-
ne puramente puntuale presa da un rappresentante senza 
una precedente ACP.

In contrasto con le disposizioni del paziente tradizionali 
e isolate, il processo globale di ACP trova la sua giustifica-
zione non solo attraverso il valore dell’autodeterminazio-
ne del paziente. Il notevole beneficio psicosociale per tutti 
gli interessati è un elemento essenziale della motivazione 
etica (Chiarchiaro et al., 2015; Hammes e Harter, 2015; Jox, 
2017). Così come ACP può aiutare le persone con incapacità 
di discernimento a sopportare pesanti stati di sofferenza 
ponendo in modo autonomo dei limiti per le sofferenze fu-
ture, allo stesso modo ACP può aiutare anche i parenti di un 
paziente senza capacità di discernimento a far fronte alla 
malattia, dandogli una maggiore sicurezza che il paziente 
verrà sempre trattato secondo i propri desideri. 

Fintanto che anche nel caso di pazienti privi di capacità di 
discernimento ACP non cambi né la scelta della persona 
designata a decidere, né i criteri che portano alla decisio-
ne, dovrebbe essere possibile inserirla senza problemi in 
un quadro giuridico, come confermato anche da recenti 
valutazioni effettuate da autorità giudiziarie sia in Svizzera 
che in Germania (In der Schmitten et al., 2015; Dörr, 2017). 
La persona autorizzata a rappresentare il paziente rimane 
quella persona che in base alla volontà del paziente accon-
sente o meno al trattamento medico consigliato. Può fare 
ciò sia in base ad una situazione di trattamento attuale che 
futura. Ovviamente sia i medici che le persone autorizzate a 
rappresentare il paziente devono attenersi a verificare una 
decisione presa anticipatamente ed eventualmente modi-
ficarla, nel caso subentrino nuove informazioni cliniche o 
nuove informazioni riguardanti le volontà del paziente. Le 
«disposizioni del rappresentante del paziente» – così deno-
minate in modo leggermente equivoco – non rappresenta-
no, come spiegato sopra, delle disposizioni del paziente nel 
senso giuridico del termine, ma semplicemente documen-
tano le decisioni stabilite anticipatamente e prese di comu-
ne accordo tra il medico e la persona autorizzata a rappre-
sentare il paziente basandosi sulle volontà di quest’ultimo.

Necessità di sviluppo

Il successo di ACP consiste tra le altre cose anche nel fat-
to che la comunicazione effettuata nella cornice di questa 
parola chiave segue chiare regole, possiede contenuti ben 
definiti ed è affiancata da una seria formazione degli ad-
detti a gestire il dialogo con i pazienti. Questo deve essere 
altrettanto valido nel caso di ACP per persone prive di capa-
cità di discernimento, anche se questa speciale situazione 
richiede anche dei processi, dei contenuti e delle competen-
ze particolari.

Mentre nell’ ACP classica non si deve necessariamente coin-
volgere i parenti e il paziente può percorrere anche da solo 
il dialogo con il proprio medico o rispettivamente il proprio 
consulente ACP, «ACP by proxy» è caratterizzato dal fatto 
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che la persona autorizzata a rappresentare il paziente deve 
essere coinvolta nel processo di ACP. L’incapacità di discer-
nimento del paziente non implica invece in nessun modo 
che questi debba essere escluso dal processo di ACP. Al con-
trario, diventa importante trovare delle forme di comuni-
cazione che permettano al paziente incapace di discernere 
di prender parte al processo secondo le proprie possibilità. 
Bisognerà quindi differenziare e trovare diverse forme di 
comunicazione a seconda se si tratta di disabili mentali, di 
persone con afasia o ictus o di pazienti che soffrono di una 
grave psicosi.

I contenuti del dialogo di ACP verteranno a portare alla luce 
i valori del paziente, interpretare eventuali disposizioni del 
paziente, se esistenti, e ricostruire i presunti voleri del pa-
ziente riguardo a determinate situazioni di vita e di trat-
tamenti. Tutto dipende chiaramente da fino a che punto 
l’interessato ha potuto sviluppare dei valori nella vita pas-
sata e se è stato in grado di esprimere delle preferenze. Per 
poter determinare in modo affidabile le presunte volontà 
del paziente, è importante che tutti gli interessati mettano 
il più possibile in secondo piano i propri valori ed interessi 
e si concentrino nel porre le domande giuste (Schaider et 
al., 2015). In questo ambito è oltremodo necessario che si 
facciano ulteriori ricerche per riuscire a sviluppare e validare 
degli aiuti decisionali per le persone autorizzate a rappre-
sentare il paziente.

Studi recenti presuppongono che i parenti riescano meglio 
ad intuire le presunte volontà del paziente se hanno a di-
sposizione dei modelli predittivi individuali. L’idea del «pa-
tient preference predictor» si basa su grandi banche dati 
che creano delle correlazioni tra le caratteristiche personali 
(p. es. età, sesso, origine, grado di formazione, malattia) e le 
preferenze di terapia, in modo da prevedere le preferenze di 
terapia dell’individuo intressato (Rid e Wendler, 2014). Un 
sondaggio tra i pazienti negli USA ha mostrato che il 79 % 
delle persone sarebbero favorevoli al fatto che un simile 
modello venga integrato nella presa di decisione dei propri 
trattamenti in caso di perdita della capacità di discernimen-
to (Wendler et al., 2016).

Per il personale sanitario e i consulenti ACP la situazione ri-
chiederà altre competenze, se si tratta di redigere ACP per 
persone incapaci di discernere. Il metodo maieutico1 neces-
sario in questo contesto, deve mettere i parenti in posizione 
da distanziarsi dai propri interessi e valori e di conseguenza 
raccogliere il volere del paziente. Se si tratta di interpretare 
dichiarazioni concrete precedenti, decisioni di vita o com-
portamenti del paziente ora incapace di discernere, allora è 
necessario applicare una forma di ermeneutica, in modo da 
capirne il contenuto espressivo e poterlo applicare alle futu-

re decisioni di trattamento. Inoltre è anche possibile che il 
paziente incapace di discernere mostri un comportamento 
verbale o non verbale che possa essere interpretato come 
una dichiarazione di una data volontà e che sia altrettanto 
rilevante per una decisione anticipata di trattamento.

Queste esternazioni, chiamate in modo equivoco «volontà 
naturali», sono però enormemente difficili da interpreta-
re e bisogna essere molto cauti ad integrarle nel processo 
decisionale, specialmente se si tratta della pianificazione di 
situazioni di trattamenti future. (Jox et al., 2014).

Da come ACP anche in Svizzera stia diventando sempre più 
conosciuto e trovi consenso anche nell’assistenza sanita-
ria, sarebbe auspicabile che in parallelo la ricerca si occupi 
anche di studiare ACP per i pazienti incapaci di discernere. 
Principalmente bisognerebbe studiare quali forme della 
pianificazione anticipata esistano già in questo contesto e 
quali bisogni specifici abbiano i parenti e i il personale spe-
cializzato riguardo alla pianificazione sanitaria di persone 
con incapacità di discernimento. Per cui dovrebbero venir 
sviluppati dei modelli pilota il cui effetto venga poi valuta-
to accuratamente. Infine rimane da sperare che ACP possa 
anche contribuire a far sì che persone con gravi sofferenze 
nueropsichiatriche che hanno perso la propria capacità di 
discernimento e che vengono considerate come pazienti 
scomodi e difficili, possano essere rispettati nella loro di-
gnità, nel loro diritto all’autonomia e nella loro esigenza di 
un trattamento che sia il migliore possibile.

 Ralf J. Jox

Questo testo è basato sull articolo Jox, R.J. (2016). Lost decisio-
nal capacity, lost chance of Advance Care Planning? Bioethica 
Forum 9(3), 109-110.
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« The pessimist complains about the wind; the optimist 
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 William Arthur Ward
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Directives anticipées et patients atteints d’une 
maladie sévère évolutive: droit ou obligation?

La relation médecin-malade s’est éloignée au cours des der-
nières années du paternalisme pour donner plus d’impor-
tance à l’autonomie du patient. Les patients souhaitent de 
plus en plus participer de façon active aux décisions liées 
aux soins qui leurs sont prodigués. Néanmoins, quand les 
patients ne peuvent plus s’exprimer suite à la progression 
d’une maladie évolutive chronique ou à un accident, les 
professionnels de la santé et les proches des patients sont 
amener à prendre des décisions. Ces décisions sont particu-
lièrement difficiles à prendre si le sujet n’a pas été évoqué 
ou discuté quand les patients le pouvaient encore. Idéale-
ment, le patient et ses proches devraient recevoir une in-
formation éclairée sur la maladie, les complications et les 
options thérapeutiques, puis prendre un certain nombre de 
décisions anticipées en collaboration avec les profession-
nels de la santé. Les choix du patient devraient ensuite être 
consignés dans des directives anticipées datées et signées 
par le patient lui-même. Si le patient ne souhaite pas rédi-
ger un document écrit ses choix sont retranscris dans son 
dossier de soins sous forme d’un projet de soins anticipés.

La rédaction d’un projet de soins anticipé un processus qui 
amène un changement de comportement au cours duquel 
le patient développe une aptitude de parler de ses sou-
haits, la compréhension de sa maladie est clarifiée, ainsi que 
les options de traitements et les éléments des valeurs, des 
croyances et des objectifs de soins sont intégrés dans la prise 
en charge des patients. Plusieurs revues récentes démontrent 
que le projet de soins anticipé peut augmenter la satisfac-
tion du patient et de ses proches, améliore la communication 
entre le patient, ses proches et les professionnels, diminuent 
le stress, l’anxiété et la dépression chez les proches, peut di-
minuer les hospitalisations, ainsi que les admissions aux soins 
intensifs ainsi que le taux de réanimation et peut permettre 
au patient d’être soigné plus longtemps à domicile.

Sans aucun doute, cette promotion de l’autonomie et d’au-
to-détermination de la personne doit continuer à être dé-
veloppée en Suisse. Les directives anticipées doivent être 
mieux connues et le projet de soin anticipé encouragé.

Néanmoins l’expérience clinique m’inspire quelques limites 
que nous ne devons pas omettre:

 – Selon les études que nous avons menées dans les uni-
tés de soins palliatifs à Genève environ 20 % des pa-
tients, souvent en fin de vie, ne souhaitent pas parler de 
l’avenir ou anticiper. Ces patients doivent être respectés 
dans leurs valeurs et il faut accepter que certains ne sou-
haitent pas aller au bout de la démarche.

 – Certains patients souhaitent garder une relation pater-
naliste avec leur médecin: «Il me connait bien et pren-
dra les bonnes décisions si nécessaire». Une partie des 
décisions vont continuer être prise par le médecin seul. 
Néanmoins, les décisions difficiles devraient être prises 
de façon interprofessionnelle avec les autres membres 
de l’équipe qui connaissent parfois bien le patient.

 – Le choix du meilleur moment pour ouvrir la discussion 
avec le patient reste un sujet difficile et clairement cela 
ne peut pas être «one size fits all»; les règles  strictes 
comme: «les directives anticipées devraient être signées 
deux semaines après l’entrée dans un établissement mé-
dico-social» sont à proscrire, par contre le sujet doit être 
abordé régulièrement avec le patient et ses proches.

 – Le patient ou ses proches ne souhaitent pas toujours le 
même niveau d’implication: «Je souhaiterais que ma fille 
participe aux prise de décisions, mais elle ne souhaite 
pas être impliquée»

 – Les professionnels de la santé doivent être formés afin 
de se sentir à l’aise pour soutenir le patient dans ce 
processus et ne pas avoir le sentiment de venir donner 
«l’extrême-onction à un patient», quand ils abordent ce 
thème.

 – L’implication des médecins traitants dans ce processus 
est cruciale, afin que les patients reçoivent une informa-
tion éclairée, que les questions posées correspondent 
à la condition médicale du patient; par exemple: éviter 
de poser la question à un patient en fin de vie chez qui 
la réanimation serait complètement futile: «souhai-
tez-vous être réanimé oui ou non?». Ce dialogue doit 
aussi permettre d’expliquer au patient qu’il ne peut pas 
exiger des interventions que nous jugerions futiles ou de 
l’encourager à nuancer certains propos comme: «je re-
fuse l’hospitalisation à tout prix!»

 – Les simples check-lists devraient dans les mesures du 
possible être remplacées par un texte écrit valorisant les 
valeurs du patient: par exemple: «trachéostomie: non» 
remplacé par «si mon cancer progresse dans ma gorge et 
que je commence à présenter des graves difficultés res-
piratoires, je ne souhaite pas une intervention sur mon 
cou qui pourrait me soulager. En effet ma sœur a vécu 
pendant plusieurs années avec un trou dans le cou, elle 
a fait plusieurs complications, elle ne pouvait que peu 
s’alimenter et avait de la peine à communiquer. Je ne 
souhaite pas vivre cela, mais je souhaite que toutes les 
mesures soient prises pour ne pas souffrir».

Les directives anticipées sont un droit du patient et non une 
obligation! Le rôle des professionnels de la santé est de s’as-
surer que les patients développent une aptitude de parler 
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de leurs souhaits, que la compréhension de leur maladie 
est clarifiée, ainsi que les options de traitements et les élé-
ments des valeurs, des croyances et des objectifs de soins 
sont intégrés. La rédaction des directives anticipées peut 
être un bon outil pour communiquer avec le patient, pour 
nommer ses craintes quand à l’avenir, même et atténuer les 
incertitudes et les appréhensions. Il faut néanmoins respec-
ter le rythme du patient et accepter que certains ne sou-
haitent pas aller au bout de cette démarche.

 Sophie Pautex

L’article original est paru dans Bioethica Forum, 9 (2016), 
No. 3, p. 121-122.
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Die Patientenverfügung bei Patienten 
mit  schweren, evolutiven Erkrankungen:  
Anrecht oder  Verpflichtung? (Zusammenfassung)

Das Arzt-Patienten-Verhältnis hat sich im Laufe der letz-
ten Jahre von der Bevormundung wegbewegt und es wird 
zunehmend mehr Gewicht auf die Autonomie des Patien-
ten gelegt. Dennoch gilt, dass wenn die Patienten sich auf 
Grund einer fortschreitenden chronisch-evolutiven Erkran-
kung oder infolge eines Unfalls nicht mehr äussern können, 
es dem medizinischen Personal und den nahen Angehöri-
gen obliegt, eine Entscheidung zu treffen. Solche Entschei-
dungen sind dann besonders schwer, dass wenn der Patient 
keinerlei Hinweise gegeben hat oder nicht darüber geredet 
wurde, solange er dazu noch in der Lage war. Jüngste Stu-
dien belegen, dass eine vorausschauende Planung zu mehr 
Zufriedenheit auch bei den Angehörigen führen kann, die 
Kommunikation zwischen dem Patienten, dessen nahen 
Angehörigen und dem medizinischen Personal fördert, 
Stress, Ängste und Depressionen bei den Angehörigen ab-
baut, Hospitalisationen sowie den Aufenthalt auf Intensiv-
stationen und Reanimationsfälle verringern kann und für 
den Patienten den potentiellen Vorteil bietet, dass er länger 
zu Hause gepflegt werden kann.

Dennoch zeigt die klinische Erfahrung einige Grenzen auf, 
die wir nicht übersehen sollten: 

 – Laut Studien, die wir auf Palliativstationen in Genf 
durchgeführt haben, möchten 20 % aller Patienten, die 
sich oftmals im terminalen Stadium ihrer Erkrankung be-
finden, nicht über ihre Zukunft sprechen.

 – Einige Patienten haben eine paternalistische Beziehung 
zu ihrem Arzt, die sich so äussert: «Er kennt mich gut und 
wird daher –  falls erforderlich  – schon die richtige Ent-
scheidung treffen».

 – Die Wahl des richtigen Augenblicks für ein Patientenge-
spräch bleibt ein schwieriges Unterfangen.

 – Der Patient und seine nächsten Angehörigen möchten 
nicht immer im gleichen Masse eingebunden sein: «Ich 
würde es begrüssen, wenn meine Tochter sich an der 
Entscheidungsfindung beteiligen würde, aber sie möch-
te nicht involviert werden».

 – Das Pflegepersonal muss geschult werden, den Pati-
enten ohne Hemmungen bei diesem Prozess zu unter-
stützen, ohne dabei das Gefühl zu haben, in die Rolle 
des Priesters zu schlüpfen, der ans Krankenbett kommt, 
um dem Patienten «die Sterbesakramente zu spenden», 
wenn das heikle Thema angeschnitten wird.

 – Die Einbindung der behandelnden Ärzte in diesen Pro-
zess ist entscheidend, um zu gewährleisten, dass die Pa-
tienten aufgeklärt und informiert werden und dass die 
gestellten Fragen in Bezug zur medizinischen Situation 
des Patienten stehen.

 – Einfache Check-Listen sollten – soweit dies möglich ist – 
durch ein Schreiben ersetzt werden, das den Wertvor-
stellungen des Patienten gerecht wird und diese ausrei-
chend würdigt.

Patientenverfügungen sind etwas, worauf der Patient ein 
Anrecht hat, doch er ist nicht dazu verpflichtet! Aufgabe 
des Pflegepersonals ist es, dafür Sorge zu tragen, dass 
die Patienten eigene Fähigkeiten und Kapazitäten ent-
wickeln, die es ihnen ermöglichen, über ihre Wünsche zu 
sprechen, und dass sie nach entsprechender Aufklärung 
ein Bewusstsein für ihre Krankheit sowie für die Behand-
lungsoptionen entwickeln, dies unter Einbeziehung eige-
ner Werte, des persönlichen Glaubens sowie der Pflege-
ziele.

 Sophie Pautex

ANZEIGE
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Dichiarazione anticipata di trattamento e  pazienti 
affetti da grave patologia progressiva: diritto o 
 obbligo? (Riassunto)

Negli ultimi anni, il rapporto medico-paziente si è allon-
tanato sempre di più dal tradizionale paternalismo per la-
sciar spazio all’autonomia del paziente. Tuttavia, quando i 
pazienti non sono più in grado di esprimersi a causa dell’a-
vanzamento di una patologia cronica progressiva o di un 
incidente, gli operatori sanitari ed i parenti dei malati sono 
chiamati a prendere delle decisioni. Tali decisioni possono 
essere particolarmente difficili da prendere, se il problema 
non è mai stato menzionato o discusso dal paziente, quan-
do era ancora possibile farlo. Diversi studi recenti hanno 
mostrato che un piano anticipato di trattamento aumenta 
la soddisfazione del paziente e dei suoi familiari, migliora 
la comunicazione tra paziente, famiglia e professionisti del 
settore, riducendo stress, ansia, depressione nei consangui-
nei, ricoveri, cure intensive, tasso di rianimazione e consen-
te, inoltre, una cura prolungata a domicilio del paziente.

Nonostante ciò, l’esperienza clinica mi suggerisce alcune li-
mitazioni da non trascurare:

 – Secondo gli studi che abbiamo condotto nelle unità di 
cure palliative a Ginevra, circa il 20 % dei pazienti, spes-
so in fin di vita, non vogliono parlare del futuro o fare 
previsioni. 

 – Alcuni pazienti desiderano mantenere un rapporto pa-
ternalista con il loro medico: «Mi conosce bene e pren-
derà le decisioni giuste, se necessario.»

 – La scelta del momento migliore per parlarne con il pa-
ziente rimane un soggetto difficile.

 – Il paziente, o i suoi familiari, non sempre desiderano lo 
stesso tipo di coinvolgimento: «Vorrei che mia figlia par-
tecipasse al processo decisionale, però non vuole essere 
coinvolta.»

 – Gli operatori sanitari devono ricevere una formazione 
adeguata che permetta loro di sentirsi a proprio agio nel 
supportare il paziente in questo percorso e non avere la 
sensazione di dare «l’estrema unzione», quando sono 
chiamati ad affrontare l’argomento.

 – Il coinvolgimento del medico curante in questa fase è 
cruciale, affinché i pazienti ricevano informazioni chiare 
e far sì che le domande sollevate siano in linea con l’ef-
fettiva condizione medica del paziente.

 – Possibilmente, le semplici checklist dovrebbero essere 
sostituite da un testo scritto, che evidenzi i valori del pa-
ziente.

Le dichiarazioni anticipate di trattamento sono un diritto 
del paziente, non un obbligo! Il ruolo degli operatori sanitari 
è quello di assicurarsi che i pazienti sviluppino la capacità di 
parlare dei loro desideri, favorire la comprensione della loro 
patologia, così come delle opzioni di trattamento, e l’inte-
grazione di elementi valoriali, credenze e obiettivi di cura.

 Sophie Pautex
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Die Implementierung von Advance Care Planning 
in der Palliativversorgung – das Projekt ACP-NOPA 

Das Projekt Advance Care Planning – Notfallplanung Palliative (ACP-NOPA) ist in der Zusammenarbeit von  palliative 
zh+sh, dem Kompetenzzentrum Palliative Care am Universitätsspital Zürich (USZ) und dem Forschungsteam der 
Nationalfondsstudie NFP 67 «MAPS Trial» der Klinischen Ethik des USZ und der Universität Zürich entstanden. Mit 
dem Projekt ACP-NOPA werden die Beratung nach ACP-Standard zur Therapiezielfestlegung und ein medizinischer 
 Behandlungsplan für Notfallsituationen palliativ erkrankter Menschen in einer internetbasierten Patientenverfü-
gung «plus» und einer Notfallplanung zusammengeführt.

Der Krankheitsverlauf eines schwer erkrankten Menschen 
wird in den meisten Fällen immer absehbarer: die Diagno-
sen sind gestellt, Metastasen machen sich bemerkbar, die 
Therapiemöglichkeiten sind mehrheitlich ausgeschöpft. 
Den medizinisch betreuenden Personen ist klar, dass die 
Person bald versterben wird, nach ihren Lebenszielen oder 
Erwartungen wird eher nicht mehr gefragt, eine Reani-
mation scheint nicht mehr in Frage zu kommen. Von den 
Palliativpatienten wird erwartet, dass sie ihre Situation 
nicht verdrängen, sondern sich bewusst sind, wie es um 
sie steht. Viele Patienten möchten die letzte Lebenszeit zu 
Hause verbringen, in ihrem gewohnten Umfeld, sind aber 
doch immer wieder auch in ambulanter oder stationärer 
Spitalbehandlung. Die Komplexität ihrer medizinischen 
Behandlung und Pflege erschwert die Planung von Notfall- 
und Krisensituationen im Voraus, da verschiedene Spezial-
ärzte, die Palliativmediziner, der Hausarzt, die Spitex und 
weitere Dienstleister gleichzeitig involviert sind.

Trotz einer vorausschauenden Behandlungsplanung kann 
es zu Hause oder in einem Pflegeheim zu unklaren Ver-
schlechterungen des Krankheitszustands kommen. Die 
Pflegenden oder betreuenden Angehörigen haben keine 
ausreichende Kenntnis darüber, wie sie reagieren sollten. 
Sie sind überfordert mit der Entscheidung, wie sie im Sin-
ne des Patienten handeln sollten, ein differenzierter Not-
fallplan fehlt, ebenso die benötigten Medikamente und die 
Dosierungsanleitungen.

Woran aber orientiert sich der autonome, mündige, schwer 
erkrankte Patient? Wie kann sein Wille eruiert und do-
kumentiert werden, um für zukünftige Behandlungsent-
scheidungen handlungsleitend zu sein? Hat ein Patient 
Wahlmöglichkeiten oder Entscheidungsfreiheiten, wenn er 
schwer palliativ erkrankt ist? Und wenn er sie hätte, hat er 
die Kraft, sich um Krankheitsverläufe, medizinische Eviden-
zen oder Chancen und Nebenwirkungen von medizinischen 
Therapien zu kümmern? Welche Auswirkungen haben spe-
zialisierte Therapiemöglichkeiten auf die Lebensqualität? 
Spielen seine Wertvorstellungen und seine Erwartungen 
eine entscheidungsleitende Rolle für seine zukünftige me-
dizinische Behandlung? Viele der Fragen werden bei Ver-

schlechterung des Krankheitszustands gar nicht gestellt 
oder nicht beantwortet. Die damit verbundene Verunsiche-
rung und Überforderung der Angehörigen führt daher in 
den letzten Lebenswochen oder -tagen eines Patienten zu 
Hause häufig zu einer ungenügenden Symptomlinderung 
und zu unnötigen oder ungewünschten Spitalverlegungen.

Ziele des Projekts ACP-NOPA

Durch ACP-NOPA sollen solche Stresssituationen vermie-
den werden, indem eine individuelle umfassende Behand-
lungsplanung erstellt wird für zu erwartende Notfallsitua-
tionen in der palliativen Betreuung. Die Autonomiefähigkeit 
Schwerkranker und ihrer Angehörigen wird aktiv unter-
stützt durch ein aufsuchendes Gesprächsan gebot und die 
strukturierte Notfallplanung. Gleichzeitig soll das Konzept 
die interdisziplinäre und interinstitutionelle Zusammenar-
beit verbessern durch eine gezielte Austrittsplanung aus 
dem Spital, durch den Einbezug der Hausärzte und Fach-
personen, durch den IT-Zugang für alle involvierten Perso-
nen und durch die Aufbewahrung des Notfallplans beim 
Patienten.

Ein speziell für ACP-NOPA entwickeltes IT-Tool soll geschul-
te Fachleute dazu befähigen, einen Notfallplan zu erstellen, 
der auf dem Behandlungswillen des Patienten beruht und 
spezifisch sowohl auf seine Therapiezielfestlegungen als 
auch auf seinen aktuellen Erkrankungszustand ausgerich-
tet ist. 

Durch die Notfallbox, in welcher der Notfallplan, die ent-
sprechenden Notfallmedikamente und die Liste der Not-
fallnummern von abrufbaren Fachleuten aufbewahrt wird, 
soll die Handlungsfähigkeit und Versorgungssicherheit der 
Pflegenden, der Betreuenden und Angehörigen erhöht wer-
den. Sie wird unter dem Patientenbett aufbewahrt und 
steht somit jederzeit allen an der Betreuung und Pflege 
beteiligten Personen zur Verfügung. Damit sollen sowohl 
eine zeitnahe Linderung der Symptome ermöglicht als auch 
ungewollte oder nicht indizierte Spitaleinweisungen ver-
hindert werden.
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Grundlagen des Projekts ACP-NOPA

Unter der Initiative von palliative zh+sh wurde bereits 2005 
ein Massnahmenplan erarbeitet, der Patienten, ihre  An-
gehörigen und Pflegefachpersonen über zu erwartende 
Notfallsituationen informiert und konkrete Handlungsan-
weisungen gibt. Das erweiterte, multiprofessionelle Projekt-
team setzte sich aus Vertretern von ambulanten und statio-
nären Palliative-Care-Leistungserbringern zusammen. Nach 
mehreren Vorbesprechungen hat das Kernprojektteam1 im 
Juni 2016 die Projektziele für ACP-NOPA verabschiedet. Da-
nach wurden ein Projektzeitplan erstellt, die Finanzierungs-
grundlagen geschaffen, das Konzept erarbeitet, das IT-Tool 
und ein E-Learning zu ACP erstellt, die Schulung konzipiert 
und der Bedarf und das Interesse am Pilotprojekt im Rah-
men von mehreren sounding boards der im Kanton Zürich 
in der Palliativversorgung tätigen Fachpersonen abgeholt. 

Ausgangslage für das ACP-NOPA-Projekt bildeten einerseits 
Erkenntnisse aus dem «MAPS Trial – multiprofessional ad-
vance care planning and shared decision making for end of 
life care». Diese Studie wurde am Universitätsspital Zürich 
unter Tanja Krones im Rahmen der Nationalfondsstudie NFP 
67 «Lebensende» zwischen 2012 und 2017 zur Umsetzung 
von ACP bei schwer erkrankten Patienten durchgeführt. Es 
konnte gezeigt werden, dass durch das Angebot einer spe-
zialisierten ACP-Beratung, basierend auf den langjährigen 
Erfahrungen der Programme «respecting choices», «respec-
ting patient choices» und «beizeiten begleiten» (Coors et al., 
2015), sich das Wissen über die Wünsche der Patienten be-
züglich Reanimation (NFP 67) signifikant verbessert hat und 
dass die Kongruenz des Wissensstandes zwischen Patient 
bzw. seinen Angehörigen und seinem betreuenden Arzt sig-
nifikant besser war. Die Patienten überliessen die Entschei-
dung über Reanimation nicht mehr ihrem Arzt, sondern 
konnten ihren Wunsch in einer Patientenverfügung (PV) 
festlegen und darin auch ihre vertretungsberechtigte Per-
son bestimmen. Entscheidungskonflikte konnten bei den 
Interventionspatienten und bei ihren Angehörigen nach 
sechs Monaten signifikant reduziert werden.

Ausserdem sind die weitreichenden Erfahrungen mit Not-
fallplänen für Palliativpatienten durch den Palliativmedi-
ziner Andreas Weber eingebracht worden. Seine differen-
zierten und individuellen Notfallpläne werden schon jetzt 
von Hausärzten, von der Spitex und nicht zuletzt von den 
Angehörigen sehr geschätzt, da sie Sicherheit vermitteln 
und durch klare Verordnungen zur Handlung befähigen. Das 
ACP-NOPA-Konzept wurde zudem in enger Zusammenarbeit 

mit Fachleuten der spezialisierten Palliative Care des Kan-
tons Zürich und dem Universitätsspital Zürich erarbeitet. 

Dank der fachlichen Unterstützung von möglichen Anwen-
dern konnte das Projektteam die Bedürfnisse und Erfahrun-
gen aus der Praxis aufnehmen und das Konzept im Rahmen 
eines sounding boards schon vor dessen Implementierung 
in der Praxis interessierten Fachpersonen aus allen Berei-
chen der Palliativversorgung vorstellen und deren Bedürf-
nissen und Erwartungen entsprechend im Verlauf adaptie-
ren. Daraus wurde das Pilotprojekt entwickelt, das im Mai 
2017 mit der Schulung zur ACP-Beratung und zum IT-Tool 
startete.

Schulung ACP-NOPA

Als erster Zugang steht allen Interessierten ein E-Learning 
des Universitätsspitals Zürich zur Verfügung, das auf den 
Erfahrungen der MAPS-Studie (Krones et al., 2015) entwi-
ckelt wurde. Am Bildungszentrum des Universitätsspitals 
Zürich wird zudem ein ACP-Botschafterkurs und darauf 
aufbauend der Zertifikatskurs ACP-Berater/in Patientenver-
fügung «plus» angeboten (siehe dazu auch den Beitrag von 
Dorle Otto in diesem Heft).

Im Botschafterkurs werden sowohl die Grundlagen des 
ACP-Konzepts und seiner Implementierung vermittelt, als 
auch die Struktur der Patientenverfügung «plus», rechtliche 
und ethische Aspekte von Patientenverfügungen und ver-
schiedene Möglichkeiten der Gesprächsführung. 

Im Zertifikationskurs ACP-Beraterin werden die Gesprächs-
kompetenzen mit Simulationstraining und Schauspielpa-
tienten und das ACP-Konzept vertieft. Im eintägigen Modul 
NOPA werden dann die Anwendung des IT-Tools geschult, 
die Dimensionen des Notfallplans und seiner Reichweite 
und die Dimensionen der ACP-NOPA-Implementierung be-
leuchtet. Die Beraterausbildung umfasst vier Präsenztage. 
Parallel dazu wird eine eintägige Ausbildung für interessier-
te Hausärzte und Palliativmediziner angeboten mit dem 
Ziel, ACP-NOPA in allen Dimensionen zu verstehen und den 
Notfallplan im Anschluss an eine Beratung zu finalisieren.

Patientenverfügung «plus» und Notfallplan

Auf ihre individuelle Situation bezogen werden Patienten 
unabhängig von der Einschätzung der beratenden Person 

1  Mitglieder dieses Teams: Prof. Dr. med. Dipl. Soz. Tanja Krones, Klinische Ethik Universitätsspital Zürich 
Monika Obrist, palliative zh+sh, Präsidentin palliative ch 
Dr. med. Andreas Weber, Palliativmediziner GZO 
Dr. med. Barbara Loupatatzis, Kompetenzzentrum Palliative Care, Universitätsspital Zürich 
Theodore Otto, Koordinierungsstelle Patientenverfügung, Universitätsspital Zürich 
Isabelle Karzig-Roduner, Klinische Ethik und Koordinierungsstelle Patientenverfügung, Universitätsspital Zürich
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dabei unterstützt, ihre Lebensqualität zu beschreiben, Wer-
te und Behandlungserwartungen zu formulieren, die indi-
viduelle Situation zu beleuchten und daraus Therapieziele 
abzuleiten. Dadurch wird dem Patienten eine Eigenbetrach-
tung der Krankheitssituation ermöglicht, gemäss der er 
für zukünftige Situationen der Urteilsunfähigkeit seine Be-
handlungserwartungen und Therapieziele festlegen kann. 
Das IT-Tool unterstützt die ACP-Beratenden durch verfüg-
bare Gesprächsleitfäden, unterstützende Fragen zur Erhe-
bung der Werteanamnese und mit Entscheidungshilfen mit 
evidenzbasierten medizinischen Daten zu Themen wie «Re-
animation», «Atemnot», «Dialyse», «künstliche Ernährung» 
oder «Ort der letzten Lebensphase» für Beratende, für Pa-
tienten und ihre Angehörigen. Weitere Entscheidungshilfen 
sind in Bearbeitung. Diese Informationen helfen Patienten 
zu entscheiden, wie sie in einer Notfallsituation behandelt 
werden möchten. 

Die Patientenverfügung «plus» ermöglicht eine aussage-
kräftige Festlegung für Notfallsituationen, welche vom 
Arzt unterschrieben als ärztliche Notfallanordnung (ÄNO) 
verbindlich ist für die Spitex, für Rettungssanitäter, Not- 
und Hausärzte oder das Spitalpersonal. Der deliberative 
Gesprächsprozess fördert damit die Patientenautonomie 
und befähigt die vertretungsberechtigte Person, den Wil-
len des Patienten bei Urteilsunfähigkeit zu vertreten. Auch 
internationale Erfahrungen aus dem Konzept «respecting 
choices», «respecting patient choices» oder «beizeiten be-
gleiten» zeigen klar, dass durch die ACP-Beratung die Hospi-
talisationsrate am Lebensende sinkt, dass die Angehörigen 
und Behandlungsteams mehr Handlungssicherheit haben 
und die Sterbequalität höher einschätzen, dass der Wille 
des Patienten klarer ist und entsprechend auch umgesetzt 
werden kann.

Grundlage bildet also einerseits die Behandlungserwar-
tung des Patienten und der daraus entstandenen Festle-
gung zum Therapieziel für Notfallsituationen, der in der 
ÄNO im IT-Tool festgehalten wird. Ebenso wird die Grund-
erkrankung des Patienten in das IT-Tool eingegeben, bei 
Krebserkrankung mögliche Metastasen und aktuelle The-
rapien, wie beispielsweise eine noch nicht abgeschlossene 
Chemotherapie. Das IT-Tool kombiniert das Therapieziel 
mit den krankheitsrelevanten Daten der Patienten und 
erstellt dann einen Notfallplan mit den am ehesten zu 
erwartenden Notfallszenarien, mit entsprechenden Not-
fallmassnahmen, den benötigten Materialien und Medika-
menten. Diese werden vom NOPA-Arzt überprüft und die 
Dosierung individuell verordnet. Die Hausärzte erhalten 
damit eine wesentliche Unterstützung, die Umsetzung 
von Therapiezielentscheidungen zu ermöglichen und ganz 
konkrete Verordnungen für mögliche Notfallszenarien zu 
schreiben. Der Notfallplan kann auch nach der Erstellung 
jederzeit durch die Ärztin oder den Arzt angepasst oder er-
weitert werden.

Pilotprojekt ACP-NOPA

Das ACP-NOPA-Konzept wird schrittweise eingeführt. Im 
Juni diesen Jahres läuft die erste Schulung von Fachperso-
nen der spezialisierten Palliative Care aus dem akuten und 
dem Langzeitbereich, aus ambulanten und stationären In-
stitutionen des Kantons Zürich in den Räumlichkeiten des 
Bildungszentrums des Universitätsspitals. Das Interesse für 
eine Teilnahme war sehr gross, es besteht bereits eine War-
teliste für nächste Schulungen. Die Teilnehmenden sowie 
die Organisationen, in denen sie arbeiten, verpflichten sich, 
genügend Zeit für das Training der Beratungsgespräche, 
deren Dokumentation, das Coaching sowie das Gestalten 
neuer innerbetrieblicher Prozesse zur Verfügung zu stellen. 
Des Weiteren werden diese Pilotinstitutionen die Imple-
mentierung dokumentieren und laufend evaluieren, bevor 
weitere spezialisierte Teams in der ambulanten und der sta-
tionären Betreuung von palliativen Patienten geschult wer-
den. Die wichtigsten Erfolgsfaktoren können so erfasst und 
das Konzept den Bedürfnissen der Praxis angepasst werden.

Internationale Erfahrungen und Erfahrungen aus der 
MAPS-Studie zeigen, dass es nicht ausreicht, nur die Aus-
bildung anzubieten. Jede Institution, die ACP anbieten 
möchte, braucht spezielle Implementierungsverantwort-
liche, welche die Arbeitsprozesse analysieren, bestehende 
Ressourcen erfassen und bereits vorhandene Strukturen 
des shared decision making und der Erfassung des Patien-
tenwillens sichtbar machen. Am Universitätsspital Zürich 
ist deshalb die «Koordinierungsstelle Patientenverfügun-
gen» geschaffen worden, die mit diesen Aufgaben betraut 
worden ist.

ACP-NOPA soll, den grossen Erwartungen der Praxis entspre-
chend, möglichst organisch und reibungslos implementiert 
werden können. Für die Organisationen bedeutet die 
Implementierung Veränderungen in den innerbetrieblichen 
Prozessen, für die Mitarbeitenden eine Kulturveränderung. 
Der Übergang der gesetzlichen Vorgabe durch das Kinder- 
und Erwachsenenschutzrecht zur Stärkung der Patienten-
verfügung und zur definitiven strukturellen Implementie-
rung finanzierter Beratungsmöglichkeiten ist schwierig. 
Zurzeit gibt es keinen TARMED, keine LEP-Finanzierung, kei-
nen CHOP-Code für die Erfassung des Patientenwillens für 
zukünftige Situationen der Urteilsunfähigkeit, obwohl dies 
das Gesetz fordert.

 Isabelle Karzig-Roduner
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

La mise en œuvre d’Advance Care Planning dans 
les soins palliatifs – le projet ACP-NOPA (résumé) 

Le projet Advance Care Planning – planification d’urgence 
en matière de soins palliatifs (ACP-NOPA) est le fruit de 
la collaboration entre palliative zh+sh, le Centre de com-
pétence en médecine et soins palliatifs de l’Hôpital uni-
versitaire de Zurich (USZ) et d’une équipe de recherche de 
l’étude du Fonds national suisse PNR 67 «MAPS Trial» de 
l’éthique clinique de l’USZ et de l’Université de Zurich. Le 
but d’ACP-NOPA est l’élaboration d’une planification du 
traitement individuelle et complète pour des situations 
possibles d’urgences futures dans le traitement pallia-
tif des personnes gravement malades. Grâce à une offre 
d’entretiens assurée par des conseillers ACP formés spé-
cifiquement dans ce but, la capacité d’autonomie des pa-
tients gravement malades et de leurs proches est soute-
nue activement. Basé sur les volontés de traitement du 
patient, un outil informatique spécialement développé 

pour le projet ACP-NOPA permet alors aux profession-
nels d’élaborer un plan d’urgence qui est orienté sur l’état 
actuel de la maladie et sur les réglementations différen-
ciées pour les possibles situations d’urgence et propose 
les médicaments nécessaires dans ces situations. Le mé-
decin traitant peut alors différencier ce plan d’urgence et 
le confirmer. Les symptômes peuvent être ainsi soulagés 
de façon plus rapide et plus ciblée, les situations stres-
santes peuvent être évitées et la collaboration entre les 
différents prestataires de services en matière de soins 
palliatifs peut être améliorée. En juin 2017, le personnel 
des premières institutions pilotes dans le cadre du projet 
ACP-NOPA sera formé.

 Isabelle Karzig-Roduner

Implementazione di Advance Care Planning nelle 
cure palliative – il progetto ACP-NOPA (Riassunto)

Il progetto Advance Care Planning – Notfallplanung Palliati-
ve (ACP-NOPA) è nato in collaborazione con palliative zh+sh, 
il centro di competenze di cure palliative dell’Universitäts-
pital Zürich (USZ) e il team di ricerca dello studio del fon-
do nazionale NFP 67 «MAPS Trial» di etica clinica dell’USZ 
e dell’università di Zurigo. L’obiettivo di ACP-NOPA consiste 
nel realizzare un ampio piano di trattamenti individuali atto 
a gestire le future possibili situazioni di emergenza nell’as-
sistenza palliativa di persone gravemente malate. Le capa-
cità di autonomia delle persone gravemente malate e dei 
loro famigliari vengono sostenute in modo attivo tramite 
un’offerta di dialogo da parte di consulenti specificamen-
te formati in ACP. Grazie ad uno specifico tool informatico 

gli specialisti sono in grado di creare un piano di emergenza 
basato sui desideri di trattamento del paziente, in sintonia 
con lo stato di salute attuale del malato, e che consigli pre-
scrizioni differenziate per le varie situazioni di emergenza 
e i relativi medicamenti necessari. Il medico curante può 
ulteriormente differenziare e confermare questo piano di 
emergenza. In questo modo è possibile lenire i sintomi più 
velocemente e in modo mirato, evitare situazioni di stress e 
migliorare la collaborazione tra i diversi servizi dell’assisten-
za palliativa. Nel giugno del 2017 verranno istruite le prime 
istituzioni pilota nel contesto del progetto ACP-NOPA.

 Isabelle Karzig-Roduner

A DVA N C E C A R E P L A N N I N G
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Advance Care Planning – eine Patientenverfügung 
«plus» mit dem Schwerpunkt Beratung

Advance Care Planning (ACP) kann übersetzt werden als ge-
meinsame Vorausplanung medizinscher Behandlungen. Im 
Begriff «medizinische Behandlungen» sind immer auch die 
entsprechenden pflegerischen Interventionen eingeschlos-
sen.

Beschreibung von einem Patienten: «Wenn man eine 
lange Krebsbehandlung beginnt, ist das als ob man in 
einen Zug einsteigt, der keine Haltestellt hat. Wenn man 
einmal verschnaufen möchte, muss man selbst die Not-
bremse ziehen, um eine Pause machen zu können.» 

Kennzeichnend für den ACP-Prozess ist gemäss Singer (Sin-
ger, Robertson und Roy, 1996), dass Menschen unter dem 
ethischen Prinzip der Patientenautonomie befähigt wer-
den, ihre Präferenzen basierend auf ihren Wünschen und 
Vorstellungen für zukünftige Behandlungen im Falle der Ur-
teilsunfähigkeit so zu formulieren, dass die An-und Zugehö-
rigen und auch die Behandlungsteams darüber informiert 
sind. Vorausverfügte Entscheidungen basieren so auf dem 
Konzept der informierten Zustimmung für medizinische 
Behandlungen und können respektiert werden, auch dann 
wenn die Menschen selbst zu diesem Zeitpunkt keine Ent-
scheidungen mehr treffen können.

Seit sich die gesetzlichen Bedingungen (Schweizerisches 
Kinder- und Erwachsenenschutzrecht/KESR) in der Schweiz 
geändert haben, nimmt die Bedeutung einer jeden Patien-
tenverfügung für alle Berufe im Gesundheitswesen zu. Aus 
den Formulierungen von herkömmlichen Patientenverfü-
gungen ist vielfach nicht zu erkennen, für welche Situation 
die gemachten Festlegungen gelten sollen:

 – für eine bleibende Urteilsunfähigkeit, wie nach einem 
Schlaganfall mit dauerhaften schweren Beeinträchti-
gungen der Kognition 

 – für die letzte Lebensphase und Sterbephase
 – für eine länger andauernde Urteilsunfähigkeit nach einer 

Operationskomplikation, die mit einem Intensivaufent-
halt verbunden ist, mit einer unsicheren Prognose be-
züglich der Wiederherstellung von geistigen Fähigkeiten 
und/oder körperlicher Selbstständigkeit.

Was ist das Besondere an einer ACP-Beratung?

Der ACP-Gesprächsprozess begleitet die Menschen, die eine 
gesundheitliche Vorausplanung im Sinne einer Patienten-
verfügung erstellen möchten, und bietet die Möglichkeit, 

Patient / An-
und Zugehörige 

Arzt ACP  

ACP-Patientenverfügung „plus“
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auch für komplexe, zukünftige Krankheitssituationen indi-
viduelle und valide Therapieziele zu formulieren. Mit Hilfe 
der ACP-Patientenverfügung «plus» gelingt es eine klarere 
Orientierung darüber zu geben, welche medizinischen Be-
handlungen im Falle der Urteilsunfähigkeit im Sinne des Be-
troffenen sind und welche nicht.

Die Studienergebnisse der MAPS-Studie («Multiprofessional 
Advance Care Planning and Shared Decision Making») des 
Schweizerischen Nationalfondsprojekts NFP 67 «Lebensen-
de», die in den kommenden Wochen veröffentlich werden, 
zeigen, wie erfolgreich die Gespräche nach ACP-Standard 
sind. Die Behandlungswünsche von Patienten und Patien-
tinnen sind nach dem ACP-Beratungsprozess sowohl den 
An- und Zugehörigen als auch den Behandlungsteams si-
gnifikant häufiger bekannt. Für Patienten und auch deren 
vertretungsberechtigte Personen entstehen deutlich weni-
ger Entscheidungskonflikte, wenn es um Behandlungsfest-
legungen wie z. B. für Notfallsituationen geht.

Wie kann ACP-Beratung das sicherstellen?

Grundlegend für eine ACP-Beratungstätigkeit ist die Fort-
bildung, die sich im Wesentlichen an internationalen ACP-
Standards orientiert, dem australischen «Respecting pa-
tient choices» und dem deutschen «beizeiten begleiten». 
Die ACP-Beratenden werden in mehrtägigen Kursen aus-
gebildet, die Menschen mit Hilfe von evidenzbasierten Ent-
scheidungshilfen (Videos und schriftlichen Dokumenten) 
dazu zu befähigen, die verschiedenen Therapieziele in der 
Medizin und deren Wirksamkeit zu verstehen (Butler et al., 
2014). Zu den wichtigsten Themen (Reanimation, Dyspnoe, 
Dialyse, Ernährung und Flüssigkeit, Ort der Betreuung in der 
letzten Lebensphase) einer Vorausplanung steht den Be-
troffenen eine Entscheidungshilfebibliothek zur Verfügung. 
Die ACP-Beratenden lernen den Einsatz dieser Entschei-
dungshilfen im Sinne einer partizipativen Entscheidungs-
findung zu nutzen und ermöglichen es den Menschen, 
ihre Präferenzen damit zu finden und klar zu formulieren. 
Die Struktur der ACP-Patientenverfügung «plus» bildet die 
relevanten Situationen der Urteilsunfähigkeit ab, eröffnet 
die Möglichkeit, die gewünschten Therapieziele und die da-
zugehörigen medizinischen Massnahmen klar zuzuordnen 
und sorgt so für Eindeutigkeit.

Ein Ziel der ACP-Fortbildung, neben dem Erwerb von spe-
ziellen Fertigkeiten und Fähigkeiten, ist es, die veränderte 
Rollenzuschreibung innerhalb des Beratungsprozesses zu 
erkennen und umzusetzen. 

Die ACP-Beratenden tragen die Verantwortung für die Ge-
staltung des gesamten Gesprächsprozesses, sie stellen den 
Zugang zu allen notwendigen Informationen sicher und 
bringen die Wünsche und Vorstellungen von kranken wie 

gesunden Menschen in eine verständliche und umsetzbare 
Form – die ACP-Patientenverfügung «plus». Die Berufsrol-
len als Ärzte, Pflegende oder Seelsorgende treten dabei in 
den Hintergrund. Ratgebende sind sie nur dann, wenn sie 
vom Gegenüber darum gebeten werden. Die Bezeichnung 
«ACP-Beratende» ist vor diesem Hintergrund nicht ganz die 
richtige Wahl. Im Duden wird Beratung als «Erteilung ei-
nes Rates oder von Ratschlägen in einer Unterredung oder 
Besprechung» verstanden. In ihrer Rolle als Prozessverant-
wortliche erteilen ACP-Beratende ihren Rat nur, um den 
Verlauf sicherzustellen, beispielsweise wenn der zeitliche 
Rahmen nicht eingehalten wird. Sie geben Hinweise darauf, 
welche Inhalte für alle Personen, die verfügen möchten, 
relevant sind, so z. B. auf die Bedeutung hinzuweisen, wie 
wichtig es ist, als An- und Zugehörige, als vertretungsbe-
rechtigte Personen, im Beratungsgespräch mitgehört zu 
haben, wie die Wünsche und Vorstellungen für zukünftige 
Behandlungen lauten.

Die Personen, die eine Patientenverfügung erstellen möch-
ten, werden zu Themenexperten im gesamten Gesprächs-
verlauf und bestimmen beispielsweise die Inhalte, die 
Wichtigkeit von Themen, die Dauer der Gespräche und 
welche Therapieziele festgehalten werden. Kennzeichnend 
für einen gelungenen ACP-Prozess ist die Ergebnisoffenheit, 
er ist geprägt von der aktuellen Lebenssituation der Men-
schen, die vorausplanen möchten.

Struktur eine ACP-Beratungsgesprächs

An dieser Stelle kann ein Vergleich hilfreich sein. Wichtige 
Entscheidungen im Leben (ein Hauskauf) werden meist 
wohlüberlegt getroffen, nach Abwägung von Vor- und 
Nachteilen (ob Stadt oder Land), welches Ziel (eigene vier 
Wände) wir damit erreichen möchten und welche Res-
sourcen (finanzielle Mittel) dafür aufgewendet werden 
müssen. Damit wir solche Entscheidungen treffen kön-
nen, informieren wir uns (Bank, Freunde, Internet) und 
wägen ab, bis wir das Gefühl haben genug zu wissen, 
stimmen uns noch einmal mit den wichtigsten Menschen 
(Partner/in) in unserem Leben ab und dann erst entschei-
den wir.

Wie kann ein ACP-Gespräch beginnen?

Warum möchten Sie eine Patientenverfügung verfassen? 

Eine wichtige Frage betrifft die Motivation der Menschen 
für das Verfassen einer Patientenverfügung. Eine wichtige 
rechtliche Grundlage ist die Freiwilligkeit, mit der eine Pa-
tientenverfügung verfasst wird. Es gilt immer darauf zu 
achten, dass Menschen in keiner Form zu Festlegungen in 
einer Patientenverfügung gezwungen werden.
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Viele Menschen möchten mit einer Patientenverfügung 
ihre Angehörigen entlasten. Sie haben selber erlebt, was 
es bedeuten kann, für eine nahestehende Person Entschei-
dungen fällen zu müssen und nicht richtig zu wissen, was 
deren Wünsche waren. Besonders interessiert an einer be-
ratungsgestützten Patientenverfügung sind alleinstehende 
Personen. Sie möchten im Voraus festlegen, was mit ihnen 
geschehen soll und machen sich meist grosse Sorgen, dass 
ihre Wünsche und Vorstellungen nicht bekannt sind und 
umgesetzt werden.

Welche Erfahrungen haben Sie mit Krankheiten und medizi-
nischen Behandlungen?

Fragen zu persönlichen Erfahrungen mit Krankheit und 
Behandlungsfolgen lassen ein Bild darüber entstehen, wie 
Einschränkungen erlebt und Belastungen überstanden 
wurden. An dieser Stelle geht es nicht um die Krankenge-
schichte des Betroffenen, sondern viel mehr darum zu er-
fahren, wie der Umgang mit Verlusten, Belastungen erlebt 
und bewältigt wurde, auch unter dem Gesichtspunkt, wie-
viel von dem Erlebten kann wiederholt werden. 

«Ich möchte bei einer schweren Einschränkung körper-
lich wie geistig keine lange Zeit für eine Wiederherstel-
lung verbringen, das habe ich schon einmal erlabt, die 
Kraft möchte und kann ich nicht mehr aufbringen.»
 
«Auf Hilfe warten zu müssen und angewiesen zu sein auf 
andere Menschen, das möchte ich nicht lange ertragen 
müssen.»

Wie geht das Gespräch weiter?

Was können Sie mir über Ihre Erkrankung sagen?

Die oben genannte Frage klingt banal, wenn sie Menschen 
gestellt wird, die chronisch erkrankt, vielleicht sogar deut-
lich von ihrer langen Krankheit gezeichnet sind. Das Ziel 
dieser Frage ist es zu erfahren, was Betroffene von ihrer 
Krankheit wissen und zu welchem Bild sie die oft zahllo-
sen Informationen zusammengesetzt haben. Was aus den 
Informationen wird, die an andere Menschen weiterge-
ben werden, ob sie so verstanden wurden wie sie gemeint 
waren, bleibt häufig unklar, denn die gesprochenen Worte 
treffen auf ein Gegenüber, das in der Verarbeitung der In-
formationen vollständig eigenständig und nach eigenen 
Gesetzen reagiert. Im Spitalalltag wird viel zu selten die 
Frage an das Gegenüber gerichtet, was verstanden wurde, 
stattdessen steht am Ende eines Gesprächs der Satz: «Ha-
ben Sie noch Fragen?»

Aus dieser Erfahrung heraus gilt es zu Beginn eines ACP-Be-
ratungsprozesses sicherzustellen, dass Menschen ihre Wis-

senslücken schliessen können, falls ihnen Informationen 
über ihre Krankheit und dessen Verlauf fehlen. 

«Der Arzt sagt, ich habe einen Tumor und muss operiert 
werden.»
 
«Ich habe Krebs und dazu noch Metastasen, aber mir 
geht es noch gut.»

Welche Fragen sind hilfreich, um Lebensqualität 
und Wertvorstellungen zu reflektieren?

Damit Menschen klar zum Ausdruck bringen können, ob, 
wie lange und wie intensiv sie lebensverlängernd behan-
delt werden möchten, ist es hilfreich und wichtig, sich ein 
Bild über die eigenen Lebenswerte, die Vorstellungen von 
Lebensqualität und zukünftigen Lebenssituationen machen 
zu können. Gelingt es in einer «Standortbestimmung», die 
eigenen Erfahrungen, Befürchtungen und Unsicherheiten 
bewusst zu machen, fällt es leichter, auf dieser Basis Ent-
scheidungen zu finden und festzuhalten.

Wie gerne leben Sie?

Diese Frage ist ausgesprochen zielführend, um zu erfahren, 
was noch wichtig ist, was soll und muss im Leben dieses 
Menschen noch erlebt werden oder wieviel Mühe macht 
das Leben heute schon?

«So wie ich jetzt lebe ist es ideal für mich. Schöner als 
im Moment kann ich es nicht haben, das ist für mich der 
Idealzustand und wenn ich gehen müsste, wäre das nicht 
schlimm.»
 
«Der liebe Gott hat mich vergessen. Er holt immer nur die 
anderen, auch jüngere Menschen, und lässt mich hier. Ich 
würde gern gehen.»

Was soll auf keinen Fall geschehen? Worüber machen Sie sich 
Sorgen?

«Wenn ich dauerhaft auf fremde Hilfe angewiesen wäre, 
gepflegt werden müsste, im Bett liegen müsste, meine 
Angehörigen nicht mehr erkenne, dann will ich keine Le-
bensverlängerung mehr.»

Welche Überzeugungen/Leitsätze im Leben sind für Sie wichtig?

«Ich kann nicht tiefer fallen als in Gottes Hand»
 
«Wir sind nur zu Gast hier auf dieser Welt.»

Für ACP-Beratende ist es wichtig, die Offenheit im Ge-
spräch zu erhalten und nachzufragen, wenn Antworten 
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zu allgemein sind. Rückfragen sind wichtig, um die Stand-
punkte der Person so klar und verständlich wie möglich zu 
formulieren, dass diese auch als Basis für eine zukünftige 
Therapieentscheidung zu Hilfe genommen werden können. 
Zu erklären, welche Bedeutung diese persönlichen Beschrei-
bungen auf Therapieentscheidungen haben können, gehört 
zu den Aufgaben der ACP-Beratenden.

Menschen, die eine Patientenverfügung erstellen möchten, 
sind bereit, sich mit den Eckpunkten des eigenen Lebens 
auseinander zu setzen und die Antworten auf die nachfol-
genden Fragen kommen meist ohne Zögern oder Irritation.

Wie stellen Sie sich ihr Sterben vor? Haben Sie schon einmal 
über ihr eigenes Sterben nachgedacht? Wie möchten Sie ster-
ben?

«Am liebsten würde ich abends einschlafen und einfach 
morgens nicht mehr aufwachen.»
 
«Ich will gern zu Hause sterben, aber will meiner Familie 
nicht zur Last fallen.»

Beobachtungen und Entwicklungen für Palliative Care

Im Dialog die Gelegenheit zu geben, Hoffnungen in Worte 
fassen zu können und somit zu erfahren, welches Ziel die 
Hoffnung hat, eröffnet neue Wege. Schwer kranke Men-
schen in ihrer scheinbar unerschütterlichen Hoffnung auf 
Genesung zu fragen: «Auf was hoffen Sie?» und möglicher-
weise nach der Antwort «Wieder gesund zu werden» erneut 
zu fragen: «Und auf was hoffen Sie noch?» ermutigt vielfach 
auch über die Dinge zu sprechen, die mit dem Genesungs-
wunsch nicht im Zusammenhang stehen. Mit dieser Art von 
Fragen ist es für die Betroffenen möglich ihre Sorgen aus-
zusprechen und die eigenen Bedenken mitzuteilen. Im Rah-
men der ACP-Beratungsgespräche werden Lebensthemen 
angesprochen, die Bedürfnisse offenlegen, die über den Sinn 
einer Patientenverfügung hinausgehen. Dank den Erfah-
rungen unserer ACP-Beratenden aus der MAPS-Studie und 
aus dem aktuellen Beratungskontext wird deutlich, dass es 
gerade für Menschen in ihrer letzten Lebensphase nicht so 
wichtig ist, Therapieziele und Begrenzungen von medizini-
schen Massnahmen zur Lebensverlängerung zu definieren, 
vielmehr entsteht am Ende des Lebens ein grosser Wunsch 
nach Biografiearbeit. Der bisherige Lebensentwurf ist durch 
eine fortschreitende Krankheit in Frage gestellt und führt 
dazu, dass Menschen enorm viel Kraft und Energie aufbrin-
gen müssen, um an der Situation nicht zu verzweifeln. Ange-
sichts des dauerhaften Verlusts von Gesundheit, Normalität 
und körperlicher Integrität (nach Unfällen, Operationen, bei 

Behinderungen, chronischen Krankheiten) und Phasen der 
Orientierungslosigkeit gilt es das Leben neu zu ordnen.

Die Methoden der Biografiearbeit (Hölzle und Jansen, 
2009) aus der sozialen Arbeit finden Anschluss an die Fra-
gen und Bedürfnisse dieser Menschen. Die Biografiearbeit 
ermöglicht es auf verschieden Weise den Menschen die 
Gelegenheit zu geben, sich an gelungene Lösungen von Le-
bensproblemen zu erinnern und damit den Zugang zu einer 
Art individuellem Ressourcenpool zu finden. Je genauer ge-
meisterte Momente der Bewältigung von Problemsituatio-
nen im Leben einer Person in Erinnerung gerufen werden 
können, umso leichter gelingt die Aktivierung von Ressour-
cen auch für aktuelle Schwierigkeiten und Aufgaben.

Ich empfehle, dass schwer kranke Patienten begleitet wer-
den auf dem Weg, ihren Ressourcenpool zu finden und zu 
nutzen, um sich stärken zu können für die grösste Heraus-
forderung ihres Lebens: das Sterben.

Dorle Otto

Literatur

In der Schmitten, J., und Marckmann, G. (2015): Was ist Advance Care 
 Planning? Internationale Bestandsaufnahme und Plädoyer für eine trans-
parente, zielorientierte Definition. In: Coors, M., et al: Advance Care Plan-
ning  – von der Patientenverfügung zur gesundheitlichen Vorausplanung. 
Stuttgart 2015, 75-94.

Butler, M., Ratner, E., McCreedy, E., Shippee, N., und Kane, R. L. (2014). Decis-
ion aids for Advance care Planning: An Overview of the state of the science. 
Ann Intern Med. 2014. doi:10.7326/M14-0644.

Singer P. A., Roberston, G., und Roy, D. J. (1996). Bioethics for clinicians: 6. 
Advance care planning, CMAJ 15(12), 1689-1692.

Hölzle, C., und Jansen, I. (2015): Gegenstand von Biografiearbeit im Kontext 
Sozialer Arbeit In: Ressourcenorientierte Biografiearbeit Grundlagen – Ziel-
gruppen – Kreative Methoden. Wiesbaden.

Dorle Otto

Dipl. Pflegefachfrau/Fachexper-
tin Intensivpflege, Dipl. Sozial-
arbeiterin FH und
ACP-Beraterin/-Ausbildnerin
Klinische Ethik und Koordinie-
rungsstelle Patientenverfügung 
im Universitätsspital Zürich

theodore.otto@usz.ch



31

A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Advance Care Planning – des directives anticipées du 
patient «plus» avec l’accent sur le conseil (Résumé)

Advance Care Planning (ACP/la planification anticipée des 
soins) implique un processus d’entretien structuré, systé-
matique, continu et accompagné par des professionnels. 
La planification basée sur les systèmes de valeurs person-
nelles, sur la formulation individuelle des souhaits en ma-
tière de traitement, traduit ceux-ci dans des décisions de 
traitements médicaux appropriés qui sont compréhensibles 
et claires (directives anticipées du patient «plus»). Lorsqu’on 
a réussi à déterminer les préférences, il s’agit alors de faire 
la distinction afin de savoir quels buts thérapeutiques sont 
valables en cas d’incapacité de discernement soudaine (si-
tuation d’urgence), en cas d’incapacité de discernement de 
plus longue durée (séjour intensif) ou en cas d’incapacité de 
discernement permanente (démence). 

Selon les résultats de l’étude MAPS – «Multiprofessional 
Advance Care Planning and Shared Decision Making», qui 
était une partie de l’axe de recherche «fin de vie» du pro-
jet du Fonds national suisse PNR 67, il est démontré que les 
souhaits relatifs au traitement des personnes avec conseil 
ACP sont nettement plus souvent connus aussi bien par les 
proches et les personnes concernées que par l’équipe de 
traitement.

La formation pour les conseillers ACP comprend un cours 
de plusieurs jours pendant lequel la structure des directives 
anticipées du patient ACP «plus» est communiquée. Les 
participants apprennent entre autres les outils à la prise 
de décision basés sur la médecine factuelle (réanimation, 
dyspnée, dialyse, alimentation et liquide, lieu des soins dans 
la phase terminale de la vie) en vue d’une prise de décision 

participative et ils apprennent aussi à les mettre en pra-
tique dans des exercices.

Il fait partie des tâches des conseillers ACP de faire passer à 
l’arrière-plan leurs propres rôles professionnels afin de lais-
ser au premier plan les thèmes de la personne qui aimerait 
exprimer ses directives anticipées. Le but est de permettre 
aux personnes la détermination de leur propre position 
pour créer le fondement des décisions importantes dans les 
directives anticipées du patient. Pour y arriver, les questions 
à poser concernent: la motivation des directives anticipées 
du patient, les expériences de maladie et les stratégies pour 
faire face à celle-ci et la signification d’une maladie actuelle. 
Les points qui suivent sont: les descriptions de la propre 
énergie de vie, la qualité de vie et les idées individuelles à ce 
sujet, ce que la médecine peut faire pour le maintien de la 
vie et ce à quoi elle doit renoncer. 

Dans le cadre des entretiens de conseil ACP, on traite de 
thèmes de vie qui mettent à jour les besoins allant au-delà 
du sens des directives anticipées du patient. En raison de la 
perte permanente de la santé, de la normalité et de l’inté-
grité physique, les personnes gravement malades ont le be-
soin de réorganiser leurs vies. Dégager des ressources pour 
les personnes en crises (existentielles) est une des tâches du 
travail social. Si l’on réussit grâce à des méthodes de travail 
biographique à activer les ressources des personnes, elles 
seront particulièrement fortifiées pour affronter le plus 
grand et le dernier défi de leurs vies, mourir.

Dorle Otto
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Advance Care Planning – delle disposizioni del pa-
ziente «plus» incentrate sulla consulenza (Riassunto)

Advance Care Planning (ACP) presuppone un processo di 
dialogo strutturato, sistematico, continuo e corredato da 
un accompagnamento professionale. La pianificazione pre-
ventiva si basa su valori personali e sulla formulazione dei 
desideri individuali di trattamento, traducendoli in deci-
sioni di trattamento mediche sensate che siano formulate 
in modo comprensibile e chiaro (disposizioni del paziente 
«plus»). Una volta fissate le preferenze, si tratta di diffe-
renziare quali obiettivi terapeutici debbano venir seguiti 
nel caso di un’improvvisa perdita delle capacità di discer-
nimento (situazione di emergenza), nel caso d’incapacità di 
discernimento continuata per un lungo periodo di tempo 
(permanenza in cure intense) o nel caso di una permanente 
incapacità di discernimento (demenza).

Secondo i risultati dello studio MAPS – «Multiprofessional 
Advance Care Planning and Shared Decision Making», che 
faceva parte del tema principale di ricerca «Fine della vita» 
del progetto del fondo nazionale svizzero NFP 67, risulta che 
i desideri di trattamento di persone che hanno fruito di una 
consulenza ACP sono molto più spesso chiari e ben noti ai 
parenti e al team addetto alle cure.

La formazione come consulente ACP comprende un corso di 
diversi giorni in cui viene spiegata la struttura delle disposi-
zioni del paziente «plus». I partecipanti fanno la conoscenza 
tra le altre cose degli aiuti decisi in base alle evidenze (ria-
nimazione, dispnea, dialisi, alimentazione e liquidi, luogo di 
cure nell’ultima fase della vita) fino ad individuare decisioni 
partecipative ed applicarle tramite delle unità di esercizio.

Fa parte dei compiti di un consulente ACP il mettere in se-
condo piano il proprio ruolo professionale affinché riman-
gano in primo piano i temi delle persona che sta preparando 
le proprie disposizioni. L’obiettivo è di permettere alle perso-
ne di fare il punto della situazione in modo da porre le basi 
per le importanti decisioni che andranno a far parte delle 
disposizioni del paziente. Sono necessarie domande atte a 
conoscere la motivazione per delle disposizioni del paziente, 
l’esperienza di malattie e le strategie per superare la ma-
lattia attuale e il suo significato. Segue poi la descrizione 
della propria energia vitale, della qualità di vita e delle pro-
prie opinioni su cosa la medicina debba fare, o non fare, per 
mantenere in vita la persona.

Nell’ambito dei colloqui di consulenza ACP vengono toccati 
temi riguardanti la vita rivelando determinate necessità che 
vanno oltre il senso stretto delle disposizioni del paziente. A 
causa della perdita permanente della salute, della normalità 
e dell’integrità fisica, le persone gravemente malate sento-
no il bisogno di riordinare la propria vita. Far scoprire nuove 
risorse alle persone in crisi – anche esistenziali – è uno dei 
compiti del lavoro sociale. Se con i metodi del lavoro biogra-
fico si arriva ad attivare le risorse delle persone, queste ven-
gono rafforzate per affrontare la più grande e ultima sfida 
della loro vita, la morte.

Dorle Otto
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Vom «Produkt» Patientenverfügung zum 
« Prozess» Advance Care Planning: Ethische Pers-
pektiven in den Praxisfeldern der Palliative Care

Patientenverfügungen und die Grenzen 
der  «eigenen  Vorsorge» 

Unter dem neuen Abschnitt «eigene Vorsorge» führt das 
2013 in Kraft getretene revidierte Kindes- und Erwachse-
nenschutzrecht erstmals die Patientenverfügung und den 
Vorsorgeauftrag als sog. Rechtsinstitute auf. Von diesen 
können urteilsfähige Menschen Gebrauch machen, um 
ihren Willen bezüglich medizinisch-pflegerischer und wei-
terer Massnahmen bei Urteilsunfähigkeit schriftlich festzu-
legen (Schweizerische Eidgenossenschaft, 2017). Man kann 
durchaus vermuten, dass Menschen gerade aufgrund der 
gesetzlichen Verbindlichkeit vermehrt von dieser Möglich-
keit Gebrauch machen und dass eine bestehende Patien-
tenverfügung auch die Vertretungspersonen unterstützt, 
den mutmasslichen Willen ihres Angehörigen zu ermitteln 
und gegenüber den Fachpersonen zu vertreten (Wendler 
und Rid, 2011). Trotzdem zeigen Erfahrungen aus den USA, 
die Patientenverfügungen bereits 1990 im sog. «Patient 
Self Determination Act» landesweit gesetzlich verankert 
haben, dass die an diese Dokumente gestellten Hoffnungen 
und Forderungen bezüglich medizinischer Behandlungsent-
scheide bei Urteilsunfähigkeit enttäuscht wurden (Fagerlin 
und Schneider, 2004; Teno et al., 1997). In systematischer 
Hinsicht lassen sich verschiedene Gründe aufführen, die 
eine Umsetzung der Patientenverfügung erschweren. Diese 
lassen sich in vier Kategorien einteilen: 

1. Formale Aspekte (Geltungsbereich): Patientenverfügun-
gen sind nicht umsetzbar, wenn sie inhaltlich nicht die 
klinischen Situationen abbilden, die eine therapeutische 
Entscheidung erfordern (z.B. keine Aussagen der Patien-
tenverfügung zu Demenz oder zu plötzlicher Urteilsun-
fähigkeit nach einem Unfall). 

2. Organisationsinterne Aspekte: Rahmenbedingungen des 
klinischen Alltags können gemeinsame und zeitnahe 
Entscheidungen erschweren (z.B. unklare Entscheidungs-
träger, resp. viele medizinische Disziplinen, die an der Be-
handlung des Patienten beteiligt sind). 

3. Medizinische Aspekte: Die medizinische Situation des 
Patienten kann eine Komplexität aufweisen, die im 
Moment des Erstellens der Patientenverfügung nur be-
grenzt vorweggenommen wurde und bei den Entschei-
dungsträgern eine Unklarheit über den mutmasslichen 
Willen des Patienten hervorruft (z. B. neue Therapieopti-
onen, günstige Prognose, Chancen auf Wiedererlangung 
der Urteilsfähigkeit).

4. Patientenbezogene Aspekte: Schliesslich kann die verfü-
gende Person selber in ihrer Patientenverfügung «radi-
kale» oder unzureichend reflektierte Behandlungswün-
sche zum Ausdruck bringen, die beim Behandlungsteam 
und bei den Angehörigen ethisch motivierte Zweifel 
gegenüber dem mutmasslichen Willen hervorrufen 
und den Eindruck erwecken, dass der Wortlaut der Ver-
fügung in der aktuellen Situation dem Patienten zum 
Schaden gereicht (z.B. «radikale» Ansichten zu Pflegebe-
dürftigkeit und Behinderung oder Ablehnung von The-
rapien auch bei günstiger Prognose), was Bobbert tref-
fend als Risiko der «Selbstdiskriminierung» umschreibt 
(Bobbert, 2016). 

Gerade die stark verbreitete Formularform der Patienten-
verfügung ist es, die den oben aufgeführten Limitierungen 
ihrer Wirksamkeit Vorschub leistet, wenn sie keine vertief-
te Auseinandersetzung der verfügenden Person mit den 
Inhalten erkennen lässt und dadurch später nicht in der 
Lage ist, valide Hinweise auf den mutmasslichen Willen zu 
geben. 

Advance Care Planning

Was brauchen Menschen, die ihren Willen für die medizi-
nische und pflegerische Behandlung für Situationen der 
Urteilsunfähigkeit festlegen möchten? Ein qualitatives 
Forschungsprojekt aus den USA deckte 2013 vier Arten 
von Bedürfnissen von Patienten und Angehörigen auf, die 
sich auf den Prozess des Erstellens der Patientenverfügung 
einliessen. Interessanterweise gehen sie allesamt über das 
«Endprodukt» Patientenverfügung hinaus. Sie widerlegen 
die gängige Vorstellung, das Erstellen einer Patientenver-
fügung diene lediglich dazu, sich «für alle Fälle» abzusi-
chern, um sich «nicht weiter» mit Fragen der Behandlung 
und Betreuung bei Urteilsunfähigkeit auseinandersetzen 
zu müssen. Die Studie belegte, dass Verfügungswillige und 
deren Angehörige sich mit dem Erstellen der Patienten-
verfügung auf eine aktive Auseinandersetzung mit der ei-
genen Lebenssituation und auf einen Dialog mit späteren 
Entscheidungsträgern einliessen. Im Rückblick auf diesen 
Prozess äussern die Teilnehmenden folgende Bedürfnisse 
( McMahan et al., 2013): 

 – Es braucht genug Zeit und Raum für eine eingehende Re-
flexion über persönliche Werthaltungen zu vergangenen 
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Krankheitserfahrungen und damit verbundenen Aspek-
ten der Lebensqualität. 

 – Die Bestimmung der medizinischen Vertretungsperson 
muss wohlüberlegt und mit dieser gut abgesprochen 
sein, damit Gewissheit darüber besteht, dass diese spä-
ter ihre Rolle wirksam ausüben kann. 

 – Der Verfügungswillige muss sich festlegen, wieviel Spiel-
raum an Interpretation die Vertretungsperson in der Er-
mittlung des mutmasslichen Willens haben soll. 

 – Die Kommunikation innerhalb des Familien- und Freun-
deskreises über das Bestehen von Vorsorgedokumenten 
und über ihre Inhalte ist essentiell, um späteren Konflik-
ten bei der Umsetzung vorzubeugen. 

Dass solche Bedürfnisse komplexere Ansprüche an die 
Erstellung und Beratung zu Patientenverfügungen erfor-
dern, liegt auf der Hand. In ihnen lassen sich unschwer 
Kernelemente des Advance Care Planning (ACP) erkennen, 
das im angelsächsischen Sprachraum entwickelt wurde 
und unterdessen auch im deutschen Sprachraum zuneh-
mend Beachtung findet (Brinkman-Stoppelenburg et al., 
2014; Coors, Jox und in der Schmitten, 2015). Advance Care 
 Planning bezeichnet den strukturierten und qualifizierten 
Prozess der gemeinsamen Vorausplanung medizinischer 
und pflegerischer Behandlungen bei Urteilsunfähigkeit. 
Im Bereich der «eigenen Vorsorge» denkt ACP dasjeni-
ge weiter, was sich in anderen Bereichen der Medizin als 
«shared decision mak ing» (dt. partizipative Entscheidungs-
findung) etabliert hat. ACP ist primär als Antwort auf die 
gesteigerte Komplexität medizinischer Entscheidungen zu 
verstehen. Sie ist Ausdruck des medizinischen Fortschritts 
und der damit verbundenen Zielkonflikte therapeutischen 
Handelns zwischen Kuration, Rehabilitation und Palliati-
on. Damit verbunden ist die ethische Grundüberzeugung, 
dass es letzten Endes der Verfügende selber ist, der – nach 
bestmöglicher Beratung und persönlicher Auseinanderset-
zung – diese Zielkonflikte am besten lösen kann und lösen 
sollte. Sich auf den Prozess des ACP einzulassen und ihn mit 
einem Vorsorgedokument abzuschliessen (Patientenverfü-
gung, Vorsorgeauftrag, ärztliche Notfallanordnung) stellt 
ein Freiheitsrecht des Individuums dar. In diesem Prozess 
begegnen sich Betroffene, Beratende und Behandelnde 
auf Augenhöhe. Auch wenn es grundsätzlich die betroffe-
ne Person selber ist, die sich eine Person ihres Vertrauens 
aussucht, um die zukünftige Behandlungsplanung zu be-
sprechen und zu dokumentieren, haben sich in Ländern, die 
ACP erfolgreich implementiert haben (z.B. USA, Grossbri-
tannien, Australien, Neuseeland) sog. Facilitators bewährt, 
die für die Beratungs- und Erstellungstätigkeit geschult 
sind und in Zusammenarbeit mit Hausärzten, Fachärzten 
und weiteren Mitgliedern des multiprofessionellen Teams 
Betroffene in der Erstellung von Vorsorgedokumenten be-
gleiten und unterstützen. In den USA und Australien beste-
hen positive Erfahrungen mit entsprechend weitergebilde-
ten Advance Practice Nurses. 

Die Patientenverfügung als Ausdruck des Abwehr- 
und Einforderungsrechts

Vor dem Hintergrund der Entwicklungen der Medizin und 
damit verbundener Zielkonflikte, aber auch des Rechtsver-
ständnisses in Bezug auf die Partizipation von Patienten in 
Gesundheitsfragen, wäre es trotz der beschriebenen Her-
ausforderungen verfehlt, pauschal von einem «Scheitern 
des Projekts Patientenverfügung» zu sprechen – gerade 
auch angesichts der Tatsache, dass diese heutzutage in vie-
len Industrieländern zivilrechtlich verankert ist: Im Vergleich 
zu den ersten Formen des «Patiententestaments» in den 
80er-Jahren umfasst der Geltungsbereich heute weit mehr 
als das Abwehrrecht in Bezug auf unnötige Behandlungen 
am Lebensende. Als Wirksamkeitskriterium der Patienten-
verfügung fordert das revidierte Zivilgesetzbuch einzig die 
Urteilsunfähigkeit (ZGB Art 370, Abs.  1). Dies hat weitrei-
chende Folgen, denn dadurch kann sich eine Patientenver-
fügung auf verschiedene Situationen der Urteilsunfähigkeit 
(von «irreversibel» bis «unklar» zu «reversibel») und Stadi-
en einer Erkrankung (von «akut» bis «unklar» und «chro-
nisch») beziehen. Mit dieser sog. Reichweitenöffnung sind 
auch ethische Anforderungen an die Patientenverfügung 
gebunden. Denn Patienten, die gemäss ihres schriftlich do-
kumentierten Willens behandelt werden, sind zwar immer 
urteilsunfähig, aber keineswegs nur sterbend. Sie können es 
aber bei der Umsetzung ihrer Patientenverfügung werden 
(Bsp. Verzicht auf künstliche Ernährung im protrahierten 
Wachkoma). Angesichts der Verantwortung in der Umset-
zung des Patientenwillens brauchen Vertretungspersonen, 
Behandelnde und Betreuende die Gewissheit, bei der Um-
setzung der Patientenverfügung im Sinne des Patienten zu 
handeln. Sich dabei auf einen validen Patientenwillen beru-
fen zu können, bei dem eine aktive Auseinandersetzung des 
Betroffenen mit der Situation erkennbar ist, stellt deshalb 
ein wichtiges ethisches Postulat dar. 

Der Wandel von der Patientenverfügung als Ausdruck des 
Abwehrrechts zum Einforderungsrecht zeigt sich besonders 
deutlich darin, dass viele Patienten in ihrer Verfügung nicht 
nur lebensverlängernde Massnahmen bei fehlender Aus-
sicht auf Heilung ablehnen, sondern auch explizit Palliative 
Care nach dem state of the art einfordern, sei es in Form 
einer angemessenen Behandlung krankheitsbedingter 
Symptome wie Schmerzen, Unruhe oder Atemnot, oder in 
der Forderung, bei Bedarf in eine Einrichtung spezialisierter 
Palliative Care aufgenommen zu werden. 

Advance Care Planning als Förderung der Gesundheits-
kompetenz 

Die Rechtsentwicklung im Bereich der eigenen Vorsorge in 
Gesundheitsfragen widerspiegelt die zunehmende medi-
zinische und ethische Komplexität von Behandlungsent-
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scheiden, die eng an den Ausbau der kurativen, rehabilita-
tiven und palliativen Möglichkeiten der Medizin gekoppelt 
ist. Von Fachpersonen erfordert sie eine partnerschaftliche 
Beziehungsgestaltung, die Patienten darin unterstützt, sich 
mit wichtigen Fragen des Lebens und des Sterbens ausei-
nanderzusetzen. Vom Patienten fordert sie, das eigene 
Lebensende und Behandlungswünsche bei Urteilsunfähig-
keit nicht als «Privatsache» zu verstehen, die dem Zugriff 
der Anderen entzogen sind: Vorsorgedokumente kommen 
in Situationen grosser Abhängigkeit zum Tragen, in denen 
Patienten auf das stellvertretende Urteilen und Handeln 
anderer angewiesen sind, welche dann höchstpersönliche 
Interessen des Patienten wahrnehmen. Der Prozess des 
Advance Care Planning nimmt diese Entscheidungen best-
möglich vorweg durch das Schaffen einer Dialogsituation, 
die dem Patienten und den Angehörigen hilft, sich über 
Werte, Präferenzen und Optionen im Klaren zu werden. 

Dokumente der persönlichen Vorsorge, die im Rahmen des 
Advance Care Planning erstellt werden, haben zum Ziel, dass 
der Wille des Betroffenen hinreichend qualifiziert und kon-
kret ist, damit er im Bedarfsfall vorliegt und von den Betei-
ligten umgesetzt werden kann. Aus diesem Grunde ist der 
Prozess der Erstellung der Patientenverfügung, wie er durch 
die ACP-Philosophie beschrieben wird, aus dem Nimbus 
einer engen Anbindung an das Sterben zu befreien und als 
integraler Aspekt der Gesundheitskompetenz (health liter-
acy) zu betrachten, die heute viele Aspekte therapeutischen 
Handelns umfasst, in denen die Selbstverantwortung der 
Patienten und eine «joint venture» ihrer «lebensweltlichen» 
Expertise mit der Expertise von Fachpersonen im Vorder-
grund steht. Diese gesundheitspolitische Dimension des 
ACP steht im Zeichen der Mitverantwortung des Patienten. 
Sie antizipiert den Dialog mit dem persönlichen Umfeld 
und dem späteren Behandlungsteam, das die Wünsche und 
Interessen des Patienten zu vertreten hat. Als Teil einer sol-
chen Gesundheitskompetenz ist auch die Ethikkompetenz 
(ethical literacy) des Patienten zu betrachten (vgl. Strech et 
al., 2016), der in den Vorsorgedokumenten auch ethische 
Fragestellungen vorwegnimmt, die mit der Umsetzung sei-
nes verfügten Willens Gegenstand der Diskussion von Team 
und Angehörigen werden können. 

Fazit: Die eigene Vorsorge als sozialer Wert

Vorsorge zu leisten ist keine «private» Angelegenheit, son-
dern eine zutiefst soziale, und dennoch eine höchstpersön-
liche. Sie war schon immer ein Gebot der Klugheit, wie Ge-
nerationen an Schulkindern dank La Fontaines Fabel von der 
Grille und der Ameise noch wussten. Neu ist einzig, dass die 
Notwendigkeit der Vorsorge auch Fragen der Gesundheit 

betrifft. ACP als Teil der Gesundheitskompetenz zu verste-
hen wirft einen neuen Blick auf den im Gesetz aufgeführ-
ten Begriff der eigenen Vorsorge. Er ist auch in den zuneh-
mend komplexen Handlungsfeldern einer diversifizierten 
und zunehmend spezialisierten Palliative Care relevant.

 Settimio Monteverde
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A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Dal «prodotto» disposizioni del paziente, al «proces-
so» Advance Care Planning:  prospettive etiche nei 
campi d’azione delle cure palliative ( Riassunto)

Questo contributo ha lo scopo di chiarire il rapporto tra le 
nozioni di disposizioni del paziente , Advance Care Planning e 
il concetto di «misure preventive proprie» del nuovo diritto di 
protezione dei bambini e degli adulti. Partendo dalle carenze 
delle attuali disposizioni del paziente, Advance Care Plan-
ning non si pone in contrasto a queste, ma bensì rappresen-
ta uno sviluppo necessario della propria previdenza tenendo 
presenti i cambiamenti del contesto giudiziario (dispositivo 
di legge riguardante le disposizioni del paziente) e medico 
(crescente complessità delle decisioni mediche). Entrambe 
sono importanti per i campi di azione delle cure palliative. 
Advance Care Planning viene descritta come la possibilità di 
promuovere le competenze riguardo alla salute (health lite-
racy) e le competenze etiche (ethical literacy) per situazioni 
in cui non è più presente la capacità di discernimento.

Fornire una previdenza non è una questione «privata», ma 
bensì una questione profondamente sociale anche se chia-
ramente molto personale. Si è sempre trattato di un det-
tame d’intelligenza, unica novità è che la necessità di una 
previdenza tocca ora anche questioni riguardanti la salute. 
Comprendere ACP come parte delle competenze riguardante 
la salute mette sotto una luce nuova il concetto di propria 
previdenza espresso dalla legge. È inoltre importante anche 
per i campi d’azione sempre più complessi di cui si occupano 
le cure palliative che a loro volta sono sempre più diversifi-
cate e maggiormente specializzate.

 Settimio Monteverde

Du «produit» directives anticipées au «processus» 
Advance Care Planning: les perspectives éthiques 
dans les champs de la pratique des soins palliatifs 
(Résumé)

Le présent article a pour but d’établir un rapport entre les 
concepts de directives anticipées, Advance Care Planning et 
la notion de «mesures personnelles anticipées» dans le nou-
veau droit de la protection de l’enfant et de l’adulte. Partant 
des lacunes des directives anticipées actuelles des patients, il 
ne présente pas Advance Care Planning comme opposition à 
celles-ci, mais plutôt comme développement nécessaire des 
mesures personnelles anticipées sous les conditions-cadres 
modifiées du droit (loi sur les directives anticipées des pa-
tients) et de la médecine (complexité accrue des décisions 
médicales). Les deux sont pertinentes pour les champs d’ac-
tion des soins palliatifs. L’Advance Care Planning est décrite 
comme possibilité de promouvoir la compétence en matière 
de santé (health literacy) et la compétence éthique (ethical 
literacy) pour les situations d’incapacité de discernement.

Prendre des mesures anticipées n’est pas une affaire «pri-
vée», mais plutôt une affaire profondément sociale et pour-
tant très personnelle. Elle a toujours été un précepte de sa-
gesse, ce qui est nouveau c’est uniquement que la nécessité 
des mesures anticipées concerne aussi des questions de 
santé. Considérer ACP comme partie des compétences en 
matière de santé apporte un éclairage nouveau à la notion 
de mesures anticipées personnelles mentionnée dans la loi. 
Elle est aussi pertinente dans un champ d’action de plus en 
plus complexe de soins palliatifs de plus en plus diversifiés 
et spécialisés. 

 Settimio Monteverde
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Lavori in corso, evoluzione nelle Direttive 
 Anticipate: Advance Care Planning task force

Viviamo in un’epoca e in un contesto sociale dove la piani-
ficazione della propria vita assume un ruolo importante. 
Pressoché in tutti gli ambiti, dal privato al famigliare, dal 
professionale al sociale la pianificazione delle proprie atti-
vità è presente in maniera continua. Malgrado questa ten-
denza, nell’ambito della salute, risulta ancora poco diffuso 
nella popolazione il concetto di pianificazione dei propri 
desideri e delle proprie volontà tramite delle Direttive Anti-
cipate (DA) personali nel caso in cui subentri un’incapacità 
decisionale rispetto a possibili trattamenti medici proposti. 
Una ragione potrebbe essere che nella popolazione sana 
forse le persone tendono a non pensare che, potenzialmen-
te, tutti ci potremmo trovare in una situazione critica che 
porti a non essere più in grado di comunicare: probabilmen-
te è un pensiero che può spaventare e mettere a disagio e, 
a meno di essere stati coinvolti più o meno direttamente, è 
possibile che le persone non si soffermano ed evitano («a 
me non succederà …»). Immagino che possa anche esserci 
un’attitudine a procrastinare: non è mai il momento giusto 
per pensare a che cosa fare in una situazione ipotetica nel 
futuro e forse allora il confronto con una situazione di in-
certezza per la propria salute, sia per un incidente che per 
una malattia, per tanti rimane solo un pensiero sfuggente. 
Magari invece semplicemente è per una mancanza di cono-
scenze attorno alla tematica e la gente non sa che cosa sono 
e a che cosa servono le DA.

La Legge sulla Protezione dell’Adulto, entrata in vigore 
all’inizio del 2013, ha sancito il valore giuridico vincolante 
delle DA, tramite le quali ogni persona capace di discerni-
mento può definire i trattamenti medici che accetta o rifiu-
ta di ricevere, nel caso in cui non dovesse essere più in grado 
di intendere e volere. Si può affermare che si tratta di un 
cambiamento importante intervenuto progressivamente 
nella relazione paziente-curante. «Si è passati da una con-
cezione paternalistica della medicina a una forma di rappor-
to molto più partecipativa, dove il paziente diventa attore 
e protagonista attivo delle decisioni che lo concernono in 
materia di salute»1.

In precedenza, negli scorsi decenni, per favorire l’auto-
determinazione nell’ambito della salute, era stato promos-
so l’uso delle DA per permettere alle persone di esprimere le 
proprie volontà nel caso di una futura incapacità comunica-
tiva. La speranza di poter diminuire le difficoltà ed il sovrac-
carico psico-emotivo nell’operare delle scelte in momenti 

critici, avrebbe dovuto aiutare le persone e le cerchie fa-
migliari-sociali in momenti difficili, di poter operare in con-
dizioni migliori le decisioni rispetto ai trattamenti medici 
proposti. Attualmente gli studi hanno dimostrato che l’uso 
delle DA non ha riscontrato un consenso molto ampio e 
spesso nel caso di un’ospedalizzazione in urgenza non sono 
disponibili, ma soprattutto ci si è accorti che laddove erano 
state presentate delle DA erano emerse diverse difficoltà 
nel tradurre i contenuti espressi nei documenti in azioni e 
trattamenti terapeutici e di cura. I motivi sono legati a una 
formulazione spesso troppo vaga oppure troppo restrittiva 
o solo abbozzata. Inoltre, malgrado l’esistenza di molti do-
cumenti e formulari prestampati si è constatato che molto 
probabilmente chi ha compilato le proprie direttive avrebbe 
necessitato di un sostegno professionale nella riflessione su 
come il proprio sistema di valori personali, forgiati nella vita, 
possa essere tradotto in decisioni mediche ed azioni tera-
peutiche da intraprendere in caso di incapacità di discerni-
mento o come attitudine di cura nell’urgenza. Non da ulti-
mo, una volta compilate le DA, non è chiaro come vengano 
attualizzate nel tempo rispetto all’evoluzione dello stato di 
salute della persona e come possano essere rese disponibili 
al momento del bisogno.2

Nell’ambito della politica sanitaria della confederazione 
(Strategia Sanità 2020), nel luglio 2015 è stato lanciato il 
progetto «Koordinierte Versorgung» che mira ad adattare 
all’evoluzione demografica ed epidemiologica della popola-
zione le offerte di cura ambulatoriali ed in degenza, con lo 
scopo di migliorarne la presa a carico in forma integrata. Il 
Consiglio Federale ha identificato quattro ambiti di priorità 
di intervento coordinato, uno dei quali riguarda la qualità 
di vita. Tra le diverse proposte strutturate, secondo una 
ripartizione in gruppi di persone necessitanti diversi gradi 
di assistenza, è stata formulata per il gruppo di grandi an-
ziani con polimorbidità, la necessità di rafforzare la propria 
autodeterminazione e la pianificazione anticipata di cure, 
tenuto conto che questa fascia di popolazione richiede un 
grado elevato di prestazioni sanitarie che tende ad aumen-
tare costantemente. I provvedimenti descritti nella presa di 
posizione dell’Ufficio Federale della Sanità Pubblica (UFSP) 
sono orientati al rafforzamento del ruolo delle DA ed al so-
stegno nell’introduzione di Advanced Care Planning (ACP).3

Come si può definire ACP? Si tratta di un processo di consu-
lenza professionale atto a sostenere nel tempo le persone 

1 M. Lepori, Il diritto di esprimere le proprie volontà e le direttive anticipate, Rivista per le Medical Humanities, no. 33, p. 105.
2 Dalla conferenza di R.Jox, formazione ALFSP, CHUV Lausanne, 10.2016
3 www.bag.admin.ch/koordinierte-versorgung
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ed i loro famigliari, nella formulazione individuale delle at-
titudini di cura desiderate per la propria salute. Nei colloqui 
dedicati vengono discusse e pianificate le possibili future si-
tuazioni di crisi di salute con perdita della capacità di discer-
nimento della persona. Obiettivo del ACP è di produrre delle 
DA contenenti delle disposizioni chiare e documentate per 
le situazioni di urgenza e delle disposizioni di trattamenti 
medici adeguati e definiti secondo il sistema di valori indi-
viduale della persona. Scopo dell’intero processo è permet-
tere alla persona, ad ogni momento ed in ogni luogo di cura, 
di ricevere le cure appropriate e desiderate, sia nel caso di un 
peggioramento dello stato di salute, che in urgenza e se non 
in grado di comunicare.

Nel corso della vita di una persona, con il mutare delle condi-
zioni di salute, si pongono necessità differenti di rapportarsi 
alla pianificazione anticipata e a seconda della situazione si 
possono grossomodo definire tre categorie: le persone sane 
di ogni età, le persone con malattia cronica evolutiva in fase 
vulnerabile e le persone gravemente malate o grandi anzia-
ni in fase di crisi acuta. Ciascuno di questi gruppi richiede un 
approccio differenziato nelle priorità e negli obiettivi di cura 
ed il processo comunicativo ACP ne dovrà essere adattato e 
tenerne conto nella formulazione delle direttive oltre che ad 
essere progressivamente aggiornato.

Beninteso non esiste nessun obbligo ad attuare un pro-
cesso di ACP, le persone che scelgono di intraprendere un 
percorso di definizione anticipata dei propri desideri in ma-
teria di cure mediche, lo faranno su base volontaria, ma è 
comunque auspicato che ci sia un aumento di interesse e di 
sensibilità nella popolazione verso questa tematica, che se 
ne parli e che si possa in futuro constatare una modifica di 
base nella società nell’attitudine verso un sistema sanitario 
con una maggiore partecipazione e comunicazione tra gli 
attori coinvolti, mantenendo la persona al centro.4

L’UFSP ha lanciato una task force di lavoro con la conduzione 
di palliative ch per analizzare, studiare ed offrire una serie di 

raccomandazioni per l’implementazione di ACP, in partico-
lare per le fasce di popolazione più vulnerabili, ma con l’in-
tento di poter sensibilizzare tutta la popolazione che presto 
o tardi si troverà confrontata con il bisogno di dover decide-
re rispetto alle attitudini di cura desiderate. L’obiettivo della 
task force multidisciplinare è di produrre un concetto qua-
dro destinato a porre le basi per una trasformazione concre-
ta di ACP nel sistema sanitario elvetico, secondo modelli già 
presenti a livello internazionale (il concetto ACP è nato agli 
inizi degli anni '90 in nord America). La strategia d’imple-
mentazione, al momento in fase di definizione, dovrà tener 
conto delle specificità culturali presenti nel panorama qua-
dri-linguistico della Svizzera ed è stabilito che il primo passo 
sarà diretto verso la corretta comprensione di ACP da parte 
dei professionisti della salute coinvolti nelle tematiche di 
pianificazione anticipata delle cure. Parallelamente saranno 
coinvolti gli attori della politica sanitaria a tutti i livelli (con-
federazione, cantoni e comuni) e le associazioni di categoria 
che potranno svolgere un ruolo di promozione importante. 
L’agenda di lavoro della task force prevede nel corso dell’an-
no la pubblicazione del documento di concetto quadro con 
le relative raccomandazioni per l’implementazione di ACP.

 Thomas Banfi

4 Liberamente adattato dai contenuti del lavoro della task force.
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Travaux en cours, évolution dans les directives 
 anticipées: Groupe de travail de l’ACP (Résumé)

Aujourd’hui, on peut considérer que la planification de sa 
propre vie est une activité très présente pour la majorité des 
gens, dans divers domaines. Néanmoins, l’utilisation  des 
directives anticipées  (DA)  pour affirmer la  volonté  et les 
attitudes à l’égard des traitements médicaux et thérapeu-
tiques  possibles est encore  peu répandue  dans la popula-
tion. La Loi sur la protection des enfants et des adultes de 
2013 a rendu légalement contraignante la présente dans le 
cas où une personne n’est plus en mesure de comprendre 
et de vouloir mais, malheureusement, il ressort de plusieurs 
études que l’application de la D. A. pose fréquemment des 
difficultés, tant dans la disponibilité des documents que 
dans la traduction des écrits en termes de traitements à ap-
pliquer ou non. L’Office fédéral de la santé publique (OFSP) 
est axé sur le renforcement du rôle de la D. A. en soutenant 
l’introduction de l’Advance Care Planning (ACP) comme un 

processus de consultation professionnelle pour soutenir les 
personnes et leurs familles dans la formulation individuelle 
des attitudes de soins désirés. 

Le OFSP a lancé, à la fin de 2016, un Groupe de Travail mul-
tidisciplinaire composé de professionnels pour analyser, étu-
dier et proposer une série de recommandations pour la mise 
en œuvre de l’ACP, destinées aux personnes les plus vulné-
rables et dans l’intention de sensibiliser l’ensemble de la po-
pulation qui sera bientôt ou plus tard confrontée à la néces-
sité de décider par rapport aux attitudes de soins désirées. 
Au cours de l’année, la publication d’un document concept-
cadre avec les recommandations pour la mise en œuvre de 
l’ACP dans le système de soins de santé fédéral est prévue.

 Thomas Banfi

A DVA N C E C A R E P L A N N I N G

Die Arbeit läuft, und das Thema Patientenver-
fügung entwickelt sich: die Task Force zum 
 Advance Care Planning (Zusammenfassung)

In der heutigen Zeit kann man davon ausgehen, dass es sich 
bei der Planung des eigenen Lebens um etwas handelt, das 
bei der Mehrheit der Bevölkerung in den unterschiedlichs-
ten Schichten stark präsent ist. Dennoch scheint es wenig 
verbreitet zu sein, sich diesbezüglich einer Patientenverfü-
gung zu bedienen, um dem persönlichen Willen Ausdruck 
zu verleihen und in Bezug auf mögliche ärztliche und thera-
peutische Massnahmen eine klare Position zu beziehen. Das 
Erwachsenenschutzrecht von 2013 hat Patientenverfügun-
gen in solchen Fällen als rechtsverbindlich anerkannt, in de-
nen eine Person nicht mehr in der Lage ist, eigene Entschei-
dungen zu treffen. Leider kommen jedoch diverse Studien 
zu dem Ergebnis, dass die Umsetzung einer Patientenver-
fügung häufig mit Problemen behaftet ist, sei es auf Grund 
der Verfügbarkeit entsprechender Dokumente, sei es in Be-
zug auf die richtige Auslegung des geschriebenen Wortes, 
oder wenn es darum geht, ob gewisse Behandlungen durch-
zuführen sind oder nicht. Das Schweizer Bundesamt für Ge-
sundheit (BAG) tendiert dazu, der Patientenverfügung mehr 
Gewicht beizumessen, spricht sich zugunsten der Einfüh-

rung des Advance Care Planning (ACP) aus und betrachtet 
dieses als Prozess einer professionellen Beratung mit dem 
Ziel, die Menschen und ihre Angehörigen beizeiten zu un-
terstützen, wenn es um die individuelle Formulierung der 
konkreten Form einer gewünschten Pflegeleistung geht.

Das BAG hat Ende 2016 eine aus professionellen Akteuren 
zusammengesetzte Task Force mit interdisziplinärer Fra-
gestellung ins Leben gerufen, mit dem Ziel, eine Reihe von 
Empfehlungen zur Einführung des ACP zu analysieren, zu 
studieren und anzubieten, wobei diese Empfehlungen sich 
an besonders schutzbedürftige Personen richten; dadurch 
soll die gesamte Bevölkerung sensibilisiert werden, die früher 
oder später mit der Notwendigkeit konfrontiert sein wird, 
eine Entscheidung in Bezug auf die gewünschte Einstellung 
zur Pflege treffen zu müssen. Im Laufe des Jahres ist beab-
sichtigt, ein Rahmenkonzept zu veröffentlichen, das entspre-
chende Empfehlungen zur Einführung des ACP vorsieht.

 Thomas Banfi
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

Anwendung und Chancen von Kinästhetik in 
der Palliative Care: eine qualitative Studie

Ausgangslage

In der letzten Lebensphase wird die selbständige oder 
 unterstützte Durchführung der Alltagsaktivitäten durch 
eine zunehmende Einschränkung der Bewegungsfähigkeit, 
Schmerz, Kraftlosigkeit und andere Symptome erschwert. 
Eine gezielte Unterstützung der Mobilität bei alltäglichen 
Aktivitäten kann die Ressourcen dieser Betroffenen stärken. 
Die dadurch erfahrene Selbstwirksamkeit fördert positive Ge-
fühle, Hoffnung und das Bewusstmachen noch vorhandener 
Potentiale (Wall, 2000). Das Konzept Kinästhetik bietet eine 
Struktur zur differenzierten Erfassung aller Bewegungsaktivi-
täten und vermittelt Pflegenden die Kompetenz, Sterbende in 
ihrer Situation individuell zu begleiten (Möhr, 2014). Das Kon-
zept hilft allen Beteiligten, einen anderen Blick auf und somit 
auch ein anderes Verständnis für die alltäglichen Verrichtun-
gen zu erhalten (Enke, 2009). Es spielt eine grundlegende Rolle 
in der lebenslangen Gesundheitsentwicklung, einschliesslich 
der Entwicklung und Erweiterung gesundheitsbezogener Fä-
higkeiten auch in der letzten Lebensphase. Aus diesem Grund 
findet Kinästhetik heutzutage in der Palliative Care zuneh-
mend Beachtung. Der kinästhetische Grundsatz «Bewegung 
durch Berührung» (Hatch und Maietta, 2003) ermöglicht 
durch nonverbale Kommunikation sterbende Menschen kom-
petent zu pflegen. Denn gerade in der Palliative Care nimmt 
das Zuhören und Wahrnehmen der Betroffenen einen hohen 
Stellenwert ein (Kränzle, 2006). Es liegen unseres Wissens 
nach jedoch keine publizierten Untersuchungen vor, die Aus-
sagen darüber treffen, wie Kinästhetik in der Palliative Care 
angewendet wird und welchen Nutzen es für die Betroffe-
nen, Pflegepersonen und pflegende Angehörige hat.

Ziel dieser Studie war herauszuarbeiten, wie Kinästhetik in 
der Palliative Care angewendet wird und welche Chancen 
die Experten in diesem Konzept für Betroffene, Fachperso-
nen und pflegende Angehörige sehen.

Methodik und Teilnehmende

Es wurde eine deskriptive Studie mit qualitativem Forschungs-
design durchgeführt, die Datenerhebung fand mittels Fokus-
gruppeninterviews mit Experten statt (Krueger und Casey, 
2009). Die Zielgruppe dieser Studie bestand zum einen aus 
Palliative-Care-Pflegepersonen und zum anderen aus Kinäs-
thetik-TrainerInnen. Beide Fachgruppen bildeten jeweils eine 
Fokusgruppe. Pflegepersonen wurden eingeschlossen, wenn 
sie in Settings mit Schwerpunkt palliativer Behandlung arbei-
ten, mindestens zwei Jahre Berufserfahrung aufweisen und 

zumindest einen Basiskurs in Kinästhetik absolviert haben. 
Zudem sollten sie das kinästhetische Konzept in der Praxis 
anwenden. Kinästhetik-TrainerInnen wurden eingeschlossen, 
wenn sie mindestens zwei Jahre Erfahrung als Kinästhetik-
TrainerInnen in der Palliative Care aufweisen. Alle Experten 
sollten der deutschen Sprache mächtig sein.

Datenerhebung

Die Durchführung von Fokusgruppeninterviews mit Ex-
perten ermöglichte den Forschenden vielschichtige Wis-
senszusammenhänge zu generieren (Mayer, 2007). Die 
leitfadengestützten Interviews wurden digital aufgezeich-
net und stichpunktartig protokolliert. Das Interview der 
Kinästhetik-TrainerInnen dauerte ca. zwei Stunden, das der 
Pflegepersonen ca. 90 Minuten. Für die Studie lag eine Un-
bedenklichkeitserklärung von der zuständigen kantonalen 
Ethikkommission vor (EKSG 15/130).

Datenanalyse

Die Transkription der Interviews fand nach im Vorfeld fest-
gelegten Regeln statt (Dresing, Kuckartz, Rädiker und Ste-
fer, 2007). Die Auswertung erfolgte mittels der inhaltlich-
strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse nach Schreier 
(2013). Kern dieser Vorgehensweise ist, inhaltliche Gesichts-
punkte aufzuspüren, diese zu kategorisieren und anschlies-
send zu systematisieren. Die gewonnenen Kodierungen 
wurden klassifiziert und fortlaufend während des Analyse-
prozesses im Forscherteam diskutiert (Kuckartz, 2005).

Ergebnisse

Jede Fokusgruppe umfasste acht Teilnehmende. Das durch-
schnittliche Alter der Pflegepersonen betrug 51, dass der Trai-
nerInnen 52 Jahre. Die Pflegepersonen arbeiten durchschnitt-
lich seit sieben Jahren nach Kinästhetik (min/max = 3 - 12) und 
können im Durchschnitt acht Jahre Erfahrung in der Palliative 
Care vorweisen (min/max = 3 - 16). Fünf der Kinästhetik-Trai-
nerInnen hatten die Trainerausbildung Stufe 2, drei hatten die 
Stufe 3 absolviert. Im Durchschnitt verfügen sie über 19 Jahre 
Erfahrungen in Kinästhetik (min/max = 10 - 25) und hatten in 
der Palliative Care 22 Jahre Erfahrung (min/max = 4 - 35).

Die Ergebnisse gliedern sich in die zwei Themenschwer-
punkte Anwendung und Chancen von Kinästhetik in der 
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Palliativpflege. Eine Übersicht der Themenschwerpunkte, 
Haupt- und Subkategorien zeigt Abbildung 1.

Anwendung von Kinästhetik in der Palliativpflege

Angepasste Bewegungsunterstützung
Alle Interviewten beschrieben einen angepassten Führen-Fol-
gen-Prozess als unerlässlich. Allerdings gaben die TrainerInnen 
an, dass bei Pflegepersonen vermehrt das Handeln und nicht 
das Folgen im Vordergrund steht, d. h. die Pflegepersonen 
agieren ohne die Ressourcen der Betroffenen wahrzunehmen 
und einzubeziehen. Die TrainerInnen betonten, dass auch in 
der Sterbephase die schwersterkrankten Menschen sich bis 
zum letzten Atemzug aktiv am Geschehen beteiligen können:

«… man kann nicht sich nicht bewegen. Und eben auch 
[…] in der terminalen Phase, man bewegt sich immer, bis 
der letzte Schnauf [Atemzug] herauskommt …» (IT: 20).

Die Pflegepersonen beschrieben Situationen, in denen die 
Betroffenen ungeahnte Ressourcen zeigten. Dies passier-
te vorwiegend, wenn erfahrene Pflegepersonen kreative 
Lösungen anboten und den Betroffenen genügend Zeit 
zur Verfügung stellten. Im Gegensatz dazu kann vor allem 
Zeitdruck die Betroffenen handlungsunfähig machen, wie 
eine Pflegeperson aus der Sichtweise einer Betroffenen 
darstellte:

«… aber wenn die Schwester kommt und schnell, 
schnell muss, dann verkrampfe ich mich und kann 
nicht.» (IT: 133).

Um Bewegungsunterstützung angepasst durchführen zu 
können, benötigt es eine differenzierte Wahrnehmungs-
kompetenz. Die Pflegeperson muss die Bedürfnisse und 
Ressourcen der Betroffenen erkennen. Die Wahrnehmung 
erfolgt dabei mit allen Sinnen. Auch die Qualität der Berüh-
rung wird als Wesentlich betrachtet, da sie zu einer guten 
Kommunikation beitragen kann: 

Betroffene 

Angepasste 

Pflegepersonen 

Angehörige 

Schwierigkeiten 

• Angepasster Führen-Folgen-Prozess 
• Differenzierte Wahrnehmung 
• Berührungsqualität 
• Achtsame Haltung 

• Unsicherheit und Überforderung in der 
Bewegungsunterstützung bei Sterbenden 

• Körperliche Nähe als Herausforderung 

• Wahrgenommene Bedürfnisse 
• Gesteigerte Lebensqualität 
• Druckentlastung 
• Tonusregulierung 

• Schmerzlinderung 

• Wahrnehmen der Unterstützungsqualität 
• Aktive Beteiligung an der Pflege 

• Gesundheitsfördernde Pflege 
• Förderung der positiven Gefühle 
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Abb. 1: Darstellung der Haupt- und Subkategorien aus den Themengebieten «Anwendung» und «Nutzen» von Kinästhetik in 
der Palliativ Care
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«…es [die Berührung] ist wie für mich jetzt auch manch-
mal der einzige Weg, um ihm das zu zeigen, dass es mir 
darum geht, dass es ihm gut geht, so. Mit Worten kann 
ich das oft nicht.» (IP: 88).

Einig waren sich die Interviewten, dass es in der Palliative 
Care und auch bei der Durchführung von Kinästhetik eine 
achtsame Haltung benötigt. Die TrainerInnen gaben an, 
dass diese Haltung nicht zwangsläufig durch eine höhere 
Qualifikation zum Ausdruck kommt, sondern vielmehr die 
richtige Motivation benötigt.

Schwierigkeiten

Die Teilnehmenden beschrieben neben der angepassten 
Bewegungsunterstützung auch Schwierigkeiten, die sie bei 
der Anwendung von Kinästhetik in der Palliative Care erle-
ben. Zum einen wurde von Pflegepersonen berichtet, die 
sich im Umgang mit Sterbenden in der terminalen Phase 
unsicher und überfordert fühlten. Pflegepersonen, die we-
nig Erfahrungen mit Sterbenden gemacht haben, oder nicht 
ausreichend angeleitet wurden, scheinen Angst zu haben, 
Menschen in der Sterbephase zu bewegen:

«Und dort haben Mitarbeiter geäussert, sie haben 
Angst, […] wenn jemand in der terminalen Phase ist, auf 
die Seite zu drehen oder zu bewegen, weil er stirbt ja 
dann vielleicht gerade.» (IT: 48).

Zum andern wurde die körperliche Nähe zu den Betroffe-
nen von Pflegepersonen als Herausforderung beschrieben. 
Sie erlebten bei Sterbenden teilweise eine Ablehnung von 
körperlicher Nähe und beschrieben es als schwierig ein-
zuschätzen, wann körperliche Nähe erwünscht wird und 
wann nicht. Die Pflegenden gaben allerdings auch an, dass 
sie selber die Nähe nicht immer gleich gut ertragen können. 
Die Pflegepersonen unterschieden dabei im Interview die 
körperliche Nähe, die je nach Situation sehr unterschiedlich 
sein kann, von der Nähe, welche durch Vertrauen zwischen 
den Akteuren entsteht.

Chancen von Kinästhetik in der Palliative Care

Betroffene
Die Experten beschrieben, dass vor allem die Betroffe-
nen von Kinästhetik in der Palliative Care profitieren. Die 
Pflegepersonen können die Bedürfnisse der Sterbenden 
bewusster wahrnehmen, da sie aufgrund der Anwendung 
von Kinästhetik angepasster agieren und reagieren kön-
nen und zudem in ihrer taktilen Wahrnehmung geschult 
sind. Sie verstehen es, dem Betroffenen in seinem Han-
deln zu unterstützen und seinen Bedürfnissen nachzu-

kommen. Die aktivierende Pflege beim Sterbenden führt 
zur Druckentlastung und kann Schmerzen lindern. Wenn 
Pflegepersonen in Kinästhetik geschult sind und ihre 
Wahrnehmung sensibilisieren, können Schmerzmedika-
tionen unter Umständen reduziert oder ganz abgesetzt 
werden:

«Also eine Person die hat gar keine Schmerzmittel ge-
braucht. […] Aber es braucht wirklich Mitarbeiter, die 
beobachten und wahrnehmen […]» (IT: 183).

Zudem kann, nach Meinung der Interviewten, der Bil-
dung von Kontrakturen durch eine tonusregulierende 
Positionierung entgegengewirkt werden. Die Betroffenen 
können bei einer angepassten Bewegungsunterstützung 
ihren eigenen Abläufen im Körper folgen und aufgrund 
dessen ihren Tonus selbständig regulieren. Diese positi-
ven Effekte führen bei den Betroffenen letztendlich zu 
einer gesteigerten Lebensqualität in ihrer letzten Lebens-
phase:

«… wenn man diese Frau, ähm, wirklich bewusst be-
wegt, kann diese ganz viel Spannung hinunterfahren. 
Und das finde ich eine hohe Lebensqualität für diese 
Bewohnerin …» (IP: 353).

Angehörige

Manche Teilnehmende beobachteten, dass Angehörige 
Pflegepersonen, die Kinästhetik umsetzen, als kompeten-
ter wahrnehmen, im Gegensatz zu Pflegenden, die diese 
Kompetenz nicht besitzen. Sie sind erstaunt, wie viele Res-
sourcen die Betroffenen noch zur Verfügung haben. Zudem 
unterstützt Kinästhetik die Angehörigen dabei, sich aktiv an 
der Pflege zu beteiligen und Hemmungen abzubauen. Die 
Angehörigen fühlen sich oftmals weniger hilflos, wenn sie 
pflegerische Aufgaben übernehmen können.

Pflegepersonen

Die Pflegenden erleben die angepasste Bewegungsunter-
stützung als motivierend und sind ebenfalls fasziniert, wie 
viele Ressourcen bei den Betroffenen sichtbar werden. Zwar 
beschreiben Pflegepersonen, dass auch bei der Anwendung 
von Kinästhetik nicht immer alles funktioniert, sie versu-
chen jedoch gemeinsam mit dem Betroffenen eine kreative 
Lösung zu finden. Sie freuen sich, dass der Betroffene einen 
Positionswechsel aktiv mitgestalten kann. Des Weiteren 
erleben die Interviewten bei sich selbst eine gesundheits-
fördernde Wirkung durch einen grösseren Bewegungs-
spielraum und eine bessere Körperwahrnehmung. Die 
bewusste Regulierung der eigenen Körperspannung kann 
Rückenschmerzen vorbeugen.



43

Diskussion

Gegenstand der vorliegenden Untersuchung war, die Erfah-
rungen bezüglich Anwendung und Chancen von Kinästhetik 
in der Palliative Care zu beschreiben. Die Ergebnisse weisen 
darauf hin, dass Kinästhetik in Palliativsituationen dieselben 
Kompetenzen bei den Pflegekräften schult und erfordert, wie 
auch in anderen pflegerischen Fachgebieten. Wilkening und 
Martin (2003) sprechen sich dafür aus, dass gerade Menschen 
in der letzten Lebensphase eine ganzheitliche und angepasste 
Unterstützung benötigen, die ihre Ressourcen einbindet und 
ihre Bedürfnisse beachtet. Eine achtsame Grundhaltung der 
Pflegepersonen kann dabei helfen, die eigene Wahrnehmung 
zu schärfen, um dieser Forderung nachkommen zu können 
(Morath, 2015). Gattinger et al. (2016) beschreiben diese Hal-
tung mit Interesse und Offenheit gegenüber dem Patienten 
und dem Engagement, die eigene Bewegungskompetenz und 
Wahrnehmung zu schulen und zu erweitern. Letzteres sorgt 
auch dafür, die eigenen Bedürfnisse und Gefühle wahrzuneh-
men, denn gerade bei der Bewältigung von Palliativsituatio-
nen ist es äusserst wichtig, dass Pflegende ihre Eigenwahr-
nehmung schärfen (Student und Napiwotzky, 2011). Neben 
der Wahrnehmung ist auch die Qualität der Berührung von 
hoher Bedeutung, da in diesem Setting aufgrund eines hö-
heren Unterstützungsbedarfs die Häufigkeit der Berührun-
gen ansteigt (Routasalo, 1999). Besonders bei bewegungs-
eingeschränkten Menschen benötigen Pflegepersonen die 
Fähigkeit, über Berührung zu kommunizieren, um bewusst 
Körperbewegungen wahrzunehmen und zu initiieren. Die Be-
wegungsinteraktion wird durch die Berührung eingeleitet, es 
entsteht ein Bewegungsdialog (Citron, 2004).

Alle Interviewten sehen fehlende Palliative-Care- und Kin-
ästhetik-Kompetenzen als mögliche Ursachen für Unsicher-
heiten und Überforderungen. Pflegepersonen fühlen sich 
nach der Ausbildung häufig nicht ausreichend auf palliati-
ve Situationen vorbereitet (Müller, 2016). Die Angst, durch 
einen Lagerungswechsel den Tod «auszulösen» kann zu 
einer Art Flucht aus dem Zimmer des Bewohnenden füh-
ren, der in diesem Moment statt Unterstützung Einsamkeit 
erfährt (Berufsgenossenschaft für Gesundheitsdienst und 
Wohlfahrtspflege (bgw), 2005). Auch Herausforderungen 
in Bezug auf körperliche Nähe zeigen, dass Pflegepersonen 
in Schulungen bezüglich ihrer eigenen Unsicherheit Unter-
stützung erfahren und zudem lernen, die Bedürfnisse der 
Betroffenen wahrzunehmen.

In beiden Fokusgruppen kamen die Chancen, die Kinästhetik 
in der Palliative Care für die Betroffenen, für deren Angehörige 
und für das Pflegepersonal bietet, deutlich zur Sprache. Symp-
tome wie Schmerzen oder ein hoher Muskeltonus, die bei 
Menschen in der letzten Lebensphase zu einer Verminderung 
der Lebensqualität führen können (McCarthy, Phillips, Zhong, 
Drews und Lynn, 2000), können durch Kinästhetik reduziert 
werden. Tonusregulierung und Druckentlastung können z. B. 

Schmerzen verringern bzw. verhindern (Enke, 2009). Durch 
eine angepasste Bewegungsunterstützung können auch 
Sterbende noch lernen, die Abläufe in ihrem Körper wahrzu-
nehmen, ihren Muskeltonus entsprechend regulieren und da-
durch Wohlbefinden erlangen (Hatch und Maietta, 2003).

Diese positiven Effekte werden auch von den Angehörigen 
wahrgenommen. Eine kompetente Umsetzung von Kinäs-
thetik durch die Pflegeperson lässt die Angehörigen ver-
mehrt die Ressourcen statt der Defizite sehen (Huth, 2013). 
Angehörige können in Kinästhetik angeleitet und in Pflege-
tätigkeiten einbezogen werden. Gefühle der Hilflosigkeit 
oder Nutzlosigkeit können so vermindert oder gar vorge-
beugt werden (Brobäck und Berterö, 2003).

In dieser Studie beschreiben die Teilnehmenden auch posi-
tive Einflüsse von Kinästhetik auf die Pflegepersonen. Wie 
sich Kinästhetik bezüglich der körperlichen Gesundheit aus-
wirkt, wurde in verschiedenen Settings untersucht (Huth, 
2013), allerdings konnte aufgrund der eingeschränkten 
Studienqualität dieser Nutzen bislang noch nicht ausrei-
chend belegt werden (Freiberg et al., 2016). Zudem gibt es 
Hinweise, dass auch die psychische Komponente positiv 
beeinflusst werden kann, denn Pflegepersonen geben ein 
Gefühl der Zufriedenheit an, wenn sie Betroffene in ihrer 
Eigenaktivität fördern können (Gattinger et al., 2016).

Trotz geringer Teilnehmerzahlen in beiden Fokusgruppen 
wurde die Thematik breit diskutiert. Die Anwendung wird 
von den Interviewten durchweg positiv bewertet, der Ein-
satz von Kinästhetik in der Palliative Care kann zu einer 
verbesserten Pflegequalität führen. Von einer Verallge-
meinerung der Ergebnisse wird allerdings aufgrund der 
homogenen und kleinen Interviewgruppe abgeraten. Die 
Ergebnisse dieser Studie dienen dazu, das Bewusstsein der 
Pflegenden für die Bewegungsunterstützung in der letz-
ten Lebensphase zu schärfen. In zukünftigen Studien sollte 
anhand geeigneter Studiendesigns sowohl der Nutzen von 
Kinästhetik für die verschiedenen Zielgruppen überprüft als 
auch detaillierter die Erfahrungen von Betroffenen und de-
ren Angehörige erhoben werden.

Carola Maurer, Virpi Hantikainen und Heidrun Gattinger
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F O R M AT I O N E T  R EC H E RC H E

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

Utilisation et chances de la kinesthésie dans les 
soins palliatifs: une étude qualitative (Résumé)

Les personnes en fin de vie ont souvent besoin d’aide pour 
les activités quotidiennes. Une aide adaptée au mouvement 
qui prend en considération les ressources et les besoins des 
personnes concernées est importante dans ce contexte. Le 
but de cette étude était de montrer comment la kinesthésie 
est utilisée dans les soins palliatifs et quel est l’avantage du 
concept pour les personnes concernées, les professionnels 
et les proches. L’étude qualitative descriptive est basée sur 
deux groupes d’entretiens ciblés fondés sur un guide d’en-
tretien avec les entraîneuses et entraîneurs en kinesthésie 
et le personnel infirmier. L’analyse des données a été réali-
sée en utilisant l’analyse qualitative du contenu structuré 
selon Schreier.

Lors de l’utilisation de la kinesthésie dans les soins pallia-
tifs, il a été mis en relief à côté de la catégorie difficultés 
(par exemple incertitude et surmenage) la catégorie aide 
adaptée au mouvement (par exemple le processus adapté 

«diriger et suivre»). Les chances de la kinesthésie dans les 
soins palliatifs sont visibles tant chez les personnes concer-
nées (par exemple les besoins perçus) que chez le personnel 
soignant (par exemple la participation active aux soins) et 
également chez les proches (par exemple les soins axés sur 
la santé).

L’utilisation de la kinesthésie dans les soins palliatifs peut 
contribuer à améliorer la qualité des soins. Les résultats de 
cette étude peuvent servir à accroître la prise de conscience 
de la pratique des soins pour l’aide au mouvement dans 
la phase finale de la vie. D’autres études sont nécessaires 
pour démontrer les avantages mentionnés de la kinesthésie 
dans les soins palliatifs. 

Carola Maurer, Virpi Hantikainen et Heidrun Gattinger

Applicazione e potenzialità dell’uso della cineste-
sia nelle cure palliative: uno studio qualitativo 
(Riassunto)

Le persone giunte alla fine della loro vita necessitano spes-
so di un aiuto nelle varie attività della vita quotidiana. In 
questo contesto è importante sostenere in modo adeguato 
i movimenti tenendo conto delle risorse e delle necessità 
dell’interessato. L’obiettivo di questo studio era mostrare 
come la cinestesia possa essere applicata alle cure palliative 
e quali siano i benefici di questo concetto per gli interes-
sati, il personale e i famigliari. Questo studio qualitativo e 
descrittivo si basa su due interviste a gruppi specifici con 
istruttrici e istruttori di cinestesia e personale di cura spe-
cializzato. L’analisi dei dati è stata effettuata tramite l’anali-
si qualitativa e strutturante dei contenuti secondo Schreier.

Nell’utilizzo della cinestesia nell’ambito delle cure palliative, 
oltre alla categoria difficoltà (p. es. insicurezza e aggravio 
eccessivo) si è cristallizzata anche la categoria di un’adat-

tata assistenza ai movimenti (p. es. il processo adattato di 
condurre-seguire). Da questo studio emergono le potenzia-
lità della cinestesia nelle cure palliative utili sia per gli inte-
ressati (p. es. nel rendersi conto delle necessità), che per il 
personale curante (p. es. partecipazione attiva alle cure) così 
come per i famigliari (p. es. cure atte a migliorare la salute).

L’utilizzo della cinestesia nelle cure palliative può contribuire 
a migliorare la qualità delle cure. I risultati di questo studio 
possono servire ad ulteriormente potenziare la consape-
volezza delle prassi curative per l’assistenza al movimento 
nell’ultima fase di vita. Ulteriori studi sono necessari per 
comprovare i menzionati benefici della cinestesia nell’am-
bito delle cure palliative.

Carola Maurer, Virpi Hantikainen e Heidrun Gattinger
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

«… darauf muss sich jeder fröhlich wagen» – 
Wie Martin Luther über das Sterben dachte

In diesem Jahr wird europaweit, vor allem aber im 
deutschsprachigen Raum, das Jubiläum 500 Jahre Refor-
mation gefeiert. Die zentrale Gestalt ist dabei natürlich 
der Augustinermönch und Reformator Martin Luther 
(1483 bis 1546). Er verfasste zahllose theologische Schrif-
ten, die sich nicht nur kritisch mit dem Zustand der Kir-
che und Glaubensfragen beschäftigten, sondern teilweise 
auch ganz alltägliche Themen behandelten – so etwa die 
kleine Schrift «Sermon von der Bereitung zum Sterben» 
aus dem Jahr 1519. Darin erörterte er in 20 Abschnitten, 
wie ein Christenmensch am besten vom Leben Abschied 
nehmen solle. Und kam dabei zu Schlüssen, die auch un-
abhängig vom Glauben und der damaligen Zeit einen 
grossen Erkenntniswert besitzen. Zunächst ermahnte Lu-
ther seine Leserschaft, alles so gut wie möglich geordnet 
zurückzulassen. Denn 

(…) «weil der Tod ein Abschied ist von dieser Welt 
und von allen ihren Geschäften, ist es nötig, dass der 
Mensch sein zeitliches Gut in Ordnung bringe, wie es 
sich gehört oder er es zu regeln gedenkt, damit nach 
seinem Tode kein Anlass zu Zank, Hader oder sonst ei-
nem Zweifel unter seinen hinterbliebenen Verwandten 
zurückbleibt. Das ist ein leiblicher oder äusserlicher Ab-
schied von dieser Welt; hier wird Hab und Gut entlas-
sen und verabschiedet.»1

Alles noch zu Lebzeiten zu regeln und in Ordnung zu brin-
gen gilt aus Luthers Sicht jedoch nicht nur für das Mate-
rielle, sondern auch für zwischenmenschliche Beziehun-
gen:

(…) «das heisst man soll freundlich, rein nur um Gottes 
willen, allen Menschen vergeben, so sehr sie uns auch 
Leid zugefügt haben mögen. Umgekehrt soll man 
auch, rein um Gottes willen, von allen Menschen Ver-
gebung begehren; denn zweifellos haben wir vielen 
von ihnen Leid zugefügt, zum mindesten mit bösen 
Beispiel oder mit zu wenig Wohltaten, wie wir nach 
dem Gebot brüderlicher, christlicher Liebe schuldig 
gewesen wären. Das sollen wir tun, damit die Seele 
nicht mit irgendwelchen Händeln auf Erden behaftet 
bleibe.»

Für Luther war das Sterben eine Art Geburtsvorgang, dem 
man sich nicht ängstlich, sondern vielmehr «fröhlich» stel-
len solle:

Den Empfang des Busssakraments, also die Beichte, und die 
Letzte Ölung (heute Krankensalbung) sah Luther zwar als 
nützlich an, riet aber dazu, sich nicht zu viele Gedanken zu 
machen, wenn es dazu nicht mehr kommen sollte. 

Der Reformator, der selber sein Leben lang genug unter 
Zweifeln und Anfechtungen litt, wusste sehr genau um die 
Nöte seiner Zeit, und so befasste er sich ausführlich mit der 
Frage, was man gegen die Angst vor dem Tod tun könne. 
Luthers Rat lautete, sich zwar im Leben mit Sterben und Tod 
auseinanderzusetzen, nicht aber im Sterben selbst:

1 Hier und im Folgenden zitiert nach www.sermon-online.de/

«Der Tod wird gross und schrecklich, weil die furchtsa-
me, verzagte Natur dieses Bild sich zu tief einprägt, zu 
sehr sich vor Augen stellt. (…) Denn je tiefer der Tod be-
trachtet, angesehen und erkannt wird, desto schwerer 
und bedenklicher ist das Sterben. Im Leben sollte man 
sich mit dem Gedanken an den Tod beschäftigen und 
ihn vor uns treten heissen, solange er noch ferne ist und 
uns noch nicht bedrängt; im Sterben dagegen, wenn er 

«Wenn man so jedermann auf Erden Abschied gegeben 
hat, dann soll man sich allein auf Gott richten. Denn 
dorthin wendet sich und führt uns auch der Weg des 
Sterbens. Und zwar fängt hier die enge Pforte an, der 
schmale Pfad zum Leben; darauf muss sich jeder fröh-
lich wagen. Denn er ist wohl sehr enge, aber er ist nicht 
lang; es geht hier zu, wie wenn ein Kind aus der kleinen 
Wohnung in seiner Mutter Leib mit Gefahr und Ängs-
ten hineingeboren wird in diesen weiten Raum von 
Himmel und Erde, das heisst auf diese Welt: ebenso 
geht der Mensch durch die enge Pforte des Todes aus 
diesem Leben, und obwohl der Himmel und die Welt, 
worin wir jetzt leben, für gross und weit angesehen 
wird, so ist es doch alles gegenüber dem zukünftigen 
Himmel viel engere und kleiner als es der Mutter Leib 
gegenüber diesem Himmel ist. (…) Darum muss man es 
glauben und an der leiblichen Geburt eines Kindes es 
lernen. So sagt ja Christus: ‹Ein Weib, wenn es gebiert, 
so leidet es Angst; wenn sie aber genesen ist, so denkt 
sie nimmer an die Angst, weil ein Mensch von ihr in die 
Welt geboren ist.› Ebenso muss man sich auch beim 
Sterben der Angst entschlagen und wissen, dass nach-
her ein grosser Raum und Freude da sein wird.»
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Luther riet also hier zu etwas Ähnlichem wie der Buddhis-
mus: Nämlich sich im Tod durch tröstende Bilder und Visu-
alisationen vor schlechten Gedanken zu schützen. Es galt, 
die Menschen zu einer so festen Glaubensgewissheit führen, 
dass es ihnen ohne eigenes Zutun möglich wäre, «Gott zu lie-
ben, zu loben und zu danken und dann fröhlich zu sterben». 
Denn es entsprach reformatorischer Theologie, allein auf die 
Gnade Gottes zu bauen, sich also nicht durch die Furcht be-
irren zu lassen, man sei durch die eigene Sündhaftigkeit und 
fehlendes gute Taten zu Lebzeiten der Erlösung nicht würdig:

Luthers «Sermon von der Bereitung zum Sterben», ein «in 
der Eile» verfasster Text, erwies sich als ein regelrechter 
Bestseller, der auch auf Latein, Niederländisch und Dänisch 
übersetzt wurde und bis 1525 in mehr als zwanzig Aufla-
gen auf den Markt kam. Warum war das Büchlein so erfolg-
reich? Zum einen griff es die im Spätmittelalter verbreiteten 
Anleitungen zur «ars moriendi», der Kunst des Sterbens auf. 
Angesichts der Erfahrung von Pest und anderen Krankhei-
ten besass der Tod etwas Allgegenwärtiges, was seinen 
Schrecken aber nicht minderte, ganz im Gegenteil. Die Er-
bauungsliteratur der «ars moriendi» griff das Spannungs-
verhältnis der Gewissheit des Todes und der Ungewissheit 
der Todesstunde auf und sollte die Menschen dazu bringen, 
den Tod ins Leben zu integrieren, auf dass sie sich um das 
Seelenheil bemühten, solange sie noch Zeit dafür hatten. 
Ein biblisches Leitmotiv der «ars moriendi» war der 12. Vers 

schon von selbst nur allzu stark da ist, ist es gefährlich 
und nichts nütze. Da muss man sich sein Bild aus dem 
Sinne schlagen und es nicht sehen wollen (…). Du musst 
den Tod in Verbindung mit dem Leben, die Sünde in 
Verbindung mit der Gnade, die Hölle in Verbindung 
mit dem Himmel ansehen und darfst dich von dieser 
Art des Ansehens oder Blickes nicht wegtreiben lassen, 
auch wenn alle Engel, alle Kreaturen, ja sogar (wie es 
dir vielleicht vorkommt) Gott selbst dir es anders nahe 
legen wollen (was sie doch nicht tun; vielmehr verur-
sacht der böse Geist einen solchen Anschein). (…) Du 
darfst den Tod nicht an und für sich ansehen oder be-
trachten, auch nicht in dir oder deiner Natur, auch nicht 
in denen, die durch Gottes Zorn getötet worden sind 
und die der Tod überwunden hat. Sonst bist du verlo-
ren und wirst mit ihnen überwunden. Vielmehr musst 
du deine Augen, deines Herzens Gedanken und alle 
deine Sinne gewaltsam von seinem Bild abkehren und 
den Tod stark und emsig nur in denen ansehen, die in 
Gottes Gnade gestorben sind und den Tod überwun-
den haben, vor allem in Christus, sodann in allen seinen 
Heiligen. Sieh, an diesen Bildern wird dir der Tod nicht 
zum Schrecken oder Grauen, vielmehr verachtet und 
getötet und durch das Leben erwürgt und überwun-
den. Denn Christus ist nichts als lauter Leben und sei-
ne Heiligen auch. Je tiefer und fester du dir dieses Bild 
einprägst und ansiehst, desto mehr fällt des Todes Bild 
dahin und verschwindet von selbst, ohne alles Hin- und 
Herzerren und Streiten; und so hat dein Herz Frieden 
und kann mit Christus und in Christus gelassen ster-
ben, wie es Offenbarung 14,13 steht: ‹Selig sind, die in 
dem Herrn Christus sterben.›»

«Glaube macht würdig, Zweifel macht unwürdig. Dar-
um will der böse Geist dir eine andere Würdigkeit und 
Unwürdigkeit vorspiegeln, um bei dir einen Zweifel her-
vorzurufen und dadurch die Sakramente mit ihren Wir-
kungen zunichte und Gott in seinen Worten zu einem 
Lügner zu machen. Gott gibt dir um deiner Würdigkeit 
willen nichts. Er baut auch sein Wort und Sakrament 
nicht auf deine Würdigkeit, sondern aus lauter Gnade 
baut er dich Unwürdigen auf sein Wort und Zeichen. (…) 

Nun sieh, man findet viele Leute, die wollten gerne des-
sen gewiss sein oder ein Zeichen vom Himmel dafür ha-
ben, wie sie mit Gott dran sind, und wollten gerne ihre 
Vorherbestimmung zur Seligkeit wissen. Aber wenn sie 
schon ein solches Zeichen bekämen, und sie doch nicht 
glaubten, – was hülfe es sie? Was hülfen alle Zeichen 
ohne Glauben? (…) Wenn aber Gott auf dich sieht, so se-
hen ihm nach alle Engel, alle heiligen, alle Kreaturen, und 
wenn du in diesem Glauben bleibst, so halten sie alle die 
Hände unter. Geht deine Seele von dir, so sind sie da und 
nehmen sie in Empfang; du kannst nicht untergehen.»

Martin Luther, gemalt von Lucas Cranach d. Ä.
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aus Psalm 90: «Lehre uns bedenken, dass wir sterben müs-
sen, auf dass wir klug werden.» Neben der Vergegenwärti-
gung des Todes im Leben beschäftigte sich die «ars mori-
endi» mit dem Sterbeprozess selbst, für den einerseits der 
sterbende Mensch selbst, aber auch sein soziales Umfeld 
(Familie, Priester) Anweisungen und Ratschläge erhielten.

In diesem Sinne lässt sich Luthers Sterbebüchlein ebenfalls 
der Gattung der «ars moriendi» zuzurechnen. Neu an ihm 
war jedoch die besondere Akzentuierung des Trostes: «Du 
kannst nicht untergehen.» Diese Zusicherung war ange-
sichts der weitverbreiteten Furcht vor Hölle und Fegefeuer, 
die nicht zuletzt die Basis des florierenden und von Luther 
wortgewaltig bekämpften Ablasshandels bildete, etwas ra-
dikal Befreiendes, und das ist wohl auch der Grund, warum 
der Sermon solch einen reissenden Absatz fand. Nicht mehr 
so sehr praktische Ratschläge standen im Vordergrund, son-
dern die Bekräftigung, den Tod nicht fürchten zu müssen.

Was aber können Luthers trostreiche Worte nutzen, wenn 
ihre Basis, der christliche Glaube, nicht (mehr) vorhanden ist? 
Diese Frage lässt sich nicht allgemein beantworten; man kann 
aber wohl davon ausgehen, dass auch sehr viele Menschen, 

die mit dem Christentum und erst recht der Kirche nichts 
(mehr) zu tun haben wollen, auf etwas hoffen, das über die-
ses Leben in dieser Form hinausreicht und auch hinausweist. 
Dass es «irgendwie» weitergeht, indem «irgendwas» weiter 
fortbesteht. Zugegeben: Im Zeitalter der Kremation ist das 
schwer vorstellbar – denn was soll weiterexistieren, wenn 
nur ein Häuflein Asche übrigbleibt? Darauf hatte Luther, für 
den ein Leben ohne Glaube unvorstellbar war, keine Antwort.

Interessant ist jedoch, dass nicht wenige Menschen, die 
sich als nicht besonders religiös einstufen, beispielsweise 
viel mit Engeln anfangen können. Warum sich also nicht 
vorstellen, im Sterben von einem liebevollen Engel behütet 
und getragen zu werden? Selbst wenn der Engel nur sym-
bolhaft für die Liebe steht, die man zu Lebzeiten erfahren 
durfte und – wenn man Glück hat – gerade in den letzten 
Tagen und Wochen besonders intensiv erfahren darf, kann 
das auch nicht-religiösen Menschen ein Gefühl der Gebor-
genheit schenken, die ganz im Sinne Luthers auch Zusiche-
rung sein kann: Du bist nicht allein, wir sind bei dir. Eben: 
«Du kannst nicht untergehen.»

Christian Ruch

ANZEIGE
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«… tout le monde doit oser y aller dans la joie» – 
comme Martin Luther le pensait à propos de la 
mort (Résumé)

Cette année, on célèbrera dans toute l’Europe les 500 
ans de la Réforme. Le personnage central est bien sûr le 
moine augustin allemand et le réformateur Martin Luther 
(1483 - 1546). Il est l’auteur de nombreux écrits théolo-
giques qui ne traitaient pas seulement d’un œil critique 
de l’état de l’Église et des questions de foi, mais qui s’occu-
paient aussi en partie de thèmes de la vie de tous les jours  – 
par exemple le court ouvrage «Sermon de la préparation à 
mourir» de l’année 1519. Dans ce document, il a traité en 
20 sections comment un chrétien devrait prendre congé de 
la vie le mieux possible. Il en est venu à des conclusions qui 
possèdent une grande valeur cognitive indépendamment 
de la foi et de son époque.

D’abord Luther exhortait ses lecteurs à tout laisser derrière 
eux organisé le mieux possible, tant les biens matériels 
que les relations humaines. Pour Luther, mourir était une 
sorte de naissance qu’il ne fallait pas affronter avec peur 
mais plutôt avec «joie»: «Quand on a dit adieux à chacun 
sur terre, on doit alors se tourner uniquement vers le Sei-
gneur. Car le sentier de la mort se dirige et nous conduit là-
bas. La porte étroite commence ici, le sentier étroit vers la 
vie, sur celui-ci chacun doit oser aller dans la joie. Car il est 
bien étroit mais il n’est pas long; c’est comme lorsqu’un en-
fant quitte l’abri exigu du ventre maternel et qu’il traverse 
l’angoisse et les périls pour voir le jour dans le vaste monde 
du ciel et de la terre, c’est-à-dire sur ce monde, de la même 
manière l’homme se dirige vers ce monde en passant par la 
porte étroite de la mort pour quitter cette vie», écrivait le 
réformateur.

Comme Luther a assez souffert sa vie entière du doute et 
des tentations, il connaissait très précisément les misères 
de son temps et il s’est également penché longuement sur 
la question de savoir ce que l’on pouvait faire contre la peur 

de la mort. Le conseil de Luther était de se pencher durant 
la vie sur le thème de la mort et de mourir mais pas durant 
la mort elle-même. Luther conseillait plutôt quelque chose 
de semblable au bouddhisme: à savoir de se protéger du-
rant la mort des mauvaises pensées par des images récon-
fortantes et par des visualisations. Il fallait amener les gens 
vers une certitude fondée sur la foi si forte qu’il leur serait 
possible sans leur contribution «d’aimer Dieu, de le louer et 
de le remercier et puis de mourir dans la joie». Car cela cor-
respondait à la théologie de la Réforme de construire uni-
quement en se basant sur la miséricorde de Dieu, de ne pas 
se laisser troubler par la crainte, l’on ne serait pas digne de 
la rédemption à cause des propres péchés et du manque de 
bonnes actions au cours de la vie.

Le petit livre de Luther s’est avéré être un vrai best-seller qui 
a été traduit également en latin, en néerlandais et en danois 
et qui a été réédité au moins vingt fois jusqu’en 1525. Ce qui 
était nouveau dans cette parution, c’était l’accentuation 
particulière du réconfort: «Tu ne peux pas sombrer.» Cette 
assurance était radicalement libératrice compte tenu de la 
peur répandue de l’enfer et du purgatoire qui était surtout à 
la base du commerce florissant des indulgences que Luther 
combattait de façon virulente et c’est bien la raison pour la-
quelle le Sermon a eu un énorme succès. Mais à quoi peuvent 
servir les paroles réconfortantes de Luther si leur base, la foi 
chrétienne, n’existe pas (plus)? On ne peut pas répondre à 
cette question de façon générale; mais on peut bien partir du 
principe que de très nombreuses personnes qui ne veulent 
(plus) rien avoir à faire avec le christianisme et surtout avec 
l’Église espèrent qu’il y a quelque chose qui va au-delà de 
cette vie sous cette forme et qui la dépasse. Que cela conti-
nue «n’importe comment» par la survie de «quelque chose».

Christian Ruch
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«… ognuno deve percorrerlo con serenità» –  
il pensiero di Martin Lutero riguardo alla morte 
(Riassunto)

Quest’anno si commemorano a livello europeo i 500 anni 
dalla riforma protestante. Figura centrale di questi festeg-
giamenti è chiaramente il monaco tedesco agostiniano e 
riformatore Martin Lutero (1483 - 1546). Questi scrisse nu-
merosi documenti teologici che trattavano non solo dello 
stato critico della chiesa e di questioni di fede, ma anche 
in parte di semplici temi quotidiani – come per esempio il 
«Sermone sulla preparazione alla morte» del 1519. In que-
sto scritto viene esposta in 20 capitoli la maniera migliore 
in cui un cristiano dovrebbe congedarsi dalla vita. Le con-
clusioni a cui arriva Lutero, indipendentemente dalla fede 
e dai tempi in cui furono scritte, possiedono ancora un alto 
grado di validità.

Principalmente Lutero raccomandava ai suoi lettori di la-
sciare tutto il più ordinato possibile, sia i beni materiali che 
le relazioni interpersonali. Per Lutero la morte rappresenta-
va una sorta di processo di nascita di cui non si deve aver 
timore, ma che bisogna affrontare con serenità: «Dopo es-
sersi congedati da ognuno su questa terra, ci si dovrebbe 
poi rivolgere unicamente verso Dio. Poiché è lì che si dirige e 
ci conduce la via della morte. E qui si passa per una stretta 
porta, qui inizia il sottile sentiero verso la vita; ognuno deve 
percorrerlo con serenità. Poiché è molto stretto, ma non 
lungo; come un bimbo che lascia il piccolo appartamento 
del ventre materno e tra pericolo e paura nasce in questo 
grande spazio di cielo e terra, e quindi viene al mondo, così 
le persone escono da questa vita attraverso la stretta porta 
della morte.», scrisse il riformatore.

Visto che anche egli stesso durante la sua vita soffrì a lun-
go di dubbi e contestazioni, sapeva benissimo quali erano 
i bisogni del suo tempo, e quindi si occupò ampiamente 
della questione di come affrontare e combattere la paura 

della morte. Il consiglio di Lutero era di confrontarsi solo 
durante la vita con la morte, e non nel momento stesso in 
cui si muore. Lutero consigliò piuttosto qualcosa di simile al 
buddismo: al momento della morte cercare di proteggersi 
da brutti pensieri concentrandosi su immagini consolatrici 
e tramite visualizzazioni. Si trattava di portare le persone 
ad una certezza di fede così solida da permettere loro di 
«amare, lodare e ringraziare Dio per poi morire sereni» sen-
za bisogno di nessun ulteriore intervento. Infatti la teologia 
riformata si basa sul costruirsi da soli la misericordia divina 
e quindi non farsi trarre in inganno dal timore di non essere 
degni della redenzione a causa dei propri peccati e per non 
aver fatto sufficienti buone azioni durante la vita.

Il libretto di Lutero si rivelò un vero e proprio bestseller e 
fu tradotto in latino, olandese e danese, e fino al 1525 uscì 
sul mercato in più di 20 edizioni. La novità consisteva nel 
accentuare in particolar modo il concetto di conforto: «Tu 
non sprofonderai». Questa assicurazione, in contrasto con 
il diffuso timore dell’inferno e del purgatorio, che non da 
ultimo forniva le basi per il fiorente commercio delle indul-
genze tanto combattuto da Lutero, rappresentava qualcosa 
di radicalmente liberatorio, e questa è anche la ragione per 
cui il sermone suscitò un consenso tanto ampio. Ma a cosa 
possono servire le parole di consolazione di Lutero quando 
la sua base, la fede cristiana, non è (più) presente? A questa 
domanda non esiste una risposta generica; si può presup-
porre però che anche molte persone che non vogliono (più) 
avere a che fare con il cristianesimo o piuttosto con la chie-
sa, sperino comunque che esista qualcosa oltre la vita. Che 
in «qualche modo» la via prosegua, che continui ad esserci 
«qualcosa».

Christian Ruch
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Jetzt online: eine multimediale Übersicht der 
 Palliative-Care-Institutionen in der Schweiz

Unter www.palliativkarte.ch gibt es nun eine detaillierte 
Internet-Übersicht über das Palliative-Care-Angebot in der 
Schweiz. Institutionen, die in der Schweiz Palliative Care an-
bieten, werden auf einer filterbaren Landkarte sowie einer 
Liste präsentiert. Jede Institution kann in einer einheitlichen 
Detailansicht erkundet werden. Stimmungsbilder zeigen die 
Räumlichkeiten sowie die Umgebung und Video-Testimoni-
als vermitteln einen persönlichen Eindruck des Teams. Ziel 
ist es, Betroffenen und ihren Angehörigen zu ermöglichen, 
auf einfache Weise diejenige Institution zu finden, die ihren 
Wünschen und Anforderungen am besten entspricht – und 
Palliative Care generell bekannter zu machen.

palliativkarte.ch ist ein Non-Profit-Webprojekt und steht 
unter dem Patronat von palliative zh+sh. Zwar verfügt 
heute jede Institution über eine eigene Webseite und die 
Sektionen von palliative ch stellen teilweise Listen ihrer Mit-
gliedsinstitutionen zur Verfügung – trotzdem oder gerade 
deshalb gestaltet sich die Suche nach einer passenden Insti-
tution bisweilen schwierig. Es gab bisher keine landesweite 
Übersicht und die Qualität der individuellen Webseiten va-
riiert stark. Für Betroffene ist es schwierig herauszufinden, 
wo sie sich am wohlsten fühlen würden und/oder ihre letz-
te Lebenszeit verbringen möchten.

Das Online-Angebot palliativkarte.ch soll nur Institutionen 
beinhalten, die hohe Qualitätsstandards erfüllen. Erfasst 
werden deshalb zurzeit nur Institutionen, die das Label 
«Qualität in Palliative Care» besitzen oder durch ein Gremi-
um aus ausgewiesenen Fachleuten aus der Palliative-Care-
Szene vorgeschlagen werden. Folgende Personen wurden 
für eine Mitwirkung angefragt:

 – Monika Obrist, Präsidentin von palliative ch und Ge-
schäftsleiterin palliative zh+sh,

 – Roland Kunz, Palliative-Care-Pionier und Chefarzt der 
Universitären Klinik für Akutgeriatrie im Stadtspital Waid 

 – Stefan Obrist, Leiter des Kompetenzzentrums Palliative 
Care am Universitätsspital Zürich.

Die Nutzung der Webseite ist für alle Besucher selbstver-
ständlich kostenlos. Für Institutionen ist die Präsenz auf der 
Webseite (in der Karte/Liste und mit Detailansicht) für alle 

Institutionen ebenfalls kostenlos. Die Erfassung von Fotos 
und Videos kann als optionale Dienstleistung zu einem fai-
ren Pauschaltarif gebucht werden.

Umgesetzt und getragen wird palliativekarte.ch durch die 
Letzte Reise GmbH, gegründet vom Multimedia-Journalist 
Fabian Biasio und dem Software-Entwickler Andreas Ley. 
«Letzte Reise» hat das Ziel, ein Internetportal zum Thema 
Lebensende zu entwickeln und zu betreiben. Unter dem Ti-
tel «Palliative-Care-Planer» sollte ein Teilbereich auf www.
letztereise.ch entstehen. Da Palliative Care jedoch mehr mit 
dem Leben als mit dem Tod zu tun hat, wurde beschlossen, 
das Projekt auf einer separaten Domain und mit eigenem 
Erscheinungsbild zu betreiben. «Letzte Reise» ist finanziell 
und inhaltlich unabhängig und wird im Sinne einer «Social 
Entrepreneurship» geführt: Der Profitgedanke steht im Hin-
tergrund.

Weitere Informationen und Kontakt:
Fabian Biasio Geschäftsführer Letzte Reise GmbH
Dufourstrasse 27, 6003 Luzern
fabian.biasio@letztereise.ch, www.letztereise.ch
Tel. 079 402 22 55

Unter www.palliativkarte.ch gibt es nun eine detaillierte 
Internet-Übersicht über das Palliative-Care-Angebot in der 
Schweiz.
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pro pallium-Basisschulung für freiwillige 
 Helferinnen und Helfer

pro pallium, die Schweizer Palliativstiftung für Kinder und junge Erwachsene, bereitet in einer Basisschulung freiwilli-
ge Helferinnen und Helfer behutsam auf ihre Aufgaben in den Familien vor. Sie ist lehrreich, greift vielfältige Aspekte 
auf und regt zum Weiterdenken an.

Diesmal sind es 20. In den Jahren zuvor waren es jeweils 
maximal zwölf Personen, die gleichzeitig die Basisschulung 
von pro pallium absolviert haben. Die Arbeitsatmosphäre 
im Raum ist trotzdem angenehm. Es ist ruhig, wenn Corne-
lia Mackuth-Wicki etwas sagt. Die Teilnehmenden saugen 
geradezu auf, was die Kursleiterin ihnen erzählt. Bei Einzel-
aufgaben wird konzentriert gearbeitet, bei Diskussionen 
im Plenum oder in kleinen Gruppen bringen sich alle ein. 
Niemand scheint sich unwohl zu fühlen. Man duzt einan-
der, respektiert einander, hilft einander. Als etwa der Laptop 
 bockig tut, der via Beamer eine Präsentation auf die Wand 
projizieren sollte, gibt es mehr als nur einen –  letztlich er-
folgreichen  – Input aus der Runde. Und in der Pause ist 
nicht nur die Kaffeemaschine im Vorraum im Dauerbetrieb, 
auch die Gespräche zwischen den Teilnehmenden fliessen 
immerzu. Erstaunlich persönliche obendrein, bedenkt man, 
dass sich die Leute kaum kennen.

Behutsame Vorbereitung

Die Teilnehmenden des Kurses an diesem Donnerstag im 
Flörli Olten, einem Haus für Sitzungen und Tagungen nahe 
des Bahnhofs, haben ein gemeinsames Ziel: Sie wollen sich 
freiwillig engagieren, die meisten von ihnen in der pro pal-
lium familienbetreuung, auch wenn es keinerlei Verpflich-
tung dazu gibt (siehe Kasten). Behutsam werden sie von 
Cornelia Mackuth-Wicki während sechs Tagen auf die Ein-
sätze vorbereitet. Nebst den facettenreichen Erläuterungen 

der Kursleiterin selbst stehen Vorträge von aussenstehen-
den Expertinnen und Experten aus den Bereichen Heilpäda-
gogik, Kinder- und Jugendonkologie oder Theologie auf dem 
Programm. Eltern von schwerkranken oder bereits verstor-
benen jungen Menschen kommen an den insgesamt sechs 
Kurstagen ebenso zu Wort wie Bestatterinnen oder Bestat-
ter. Es sind schwere Themen, der Tod und die Trauerarbeit 
allgegenwärtig  – und trotzdem hat in der Basisschulung 
auch Heiterkeit ihren Platz. Augenfällig im Raum ist das 
Verhältnis der Geschlechter: Bloss ein Mann nimmt an der 
Schulung teil. Obschon die Bundesstatistik dieser Gegeben-
heit fundamental gegenübersteht. Der durchschnittliche 
Freiwillige in der Schweiz ist nämlich mittleren Alters und 
männlich. Erklärung: Es gibt zwei Arten von Freiwilligenar-
beit. Formelle und informelle. Erstere wird in Institutionen 
mit teils prestigeträchtigen Ämtern wie Präsidien geleistet. 
Hinzu kommt, dass viele davon Sportklubs sind. Zwei Grün-
de, warum sich Männer eher dorthin gezogen fühlen. Frau-
en hingegen engagieren sich übermässig in der informellen 
Freiwilligenarbeit wie der Nachbarschaftshilfe, die jedoch 
nicht erfasst wird. «Es ist schon erstaunlich», sagt Cornelia 
Mackuth-Wicki, «die Anzahl Kühe in Schweizer Ställen ist 
bekannt. Wie viele Stunden Liebesdienste im Land geleistet 
werden, nicht.»

Es sind auch all diese Anekdoten am Rande des Themas, 
welche die Basisschulung so interessant machen. Wertvoll 
sind ebenso die Denkanstösse. An diesem Tag etwa bittet 
Cornelia Mackuth-Wicki alle, ihre Rolle als Freiwillige zu hin-

Basisschulung: Bewerbungen sind willkommen 

Die Aufgabe, Familien mit schwerkranken, sterbenden Kindern und Jugendlichen zu begleiten und zu unterstützen, 
ist sehr anspruchsvoll. Deshalb legt pro pallium grossen Wert darauf, dass ihre freiwilligen Helferinnen und Helfer gut 
ausgebildet sind. Seit 2010 führt die Stiftung jährlich mindestens eine Basisschulung im Bereich Pädiatrischer Palliative 
Care durch. Sie greift unter anderem Themen wie Sterbe- und Trauerbegleitung, Entwicklungspsychologie im Kindes- 
und Jugendalter, Selbstwahrnehmung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sowie Sozial- und Kommunikationskompe-
tenz auf. Auch werden Besonderheiten bei der Geschwisterbetreuung, Rechtsfragen und Abgrenzungsproblematiken 
erörtert und unterschiedliche Rituale der Weltreligionen aufgezeigt. Die Teilnahme am Kurs, der an sechs Tagen, verteilt 
über ein halbes Jahr, stattfindet, kostet 1000 Franken. pro pallium erstattet den Betrag zurück, wenn die Absolventin-
nen und Absolventen der Basisschulung zwei Jahre regelmässig bei Familien im Einsatz sind. Bewerbungen für künftige 
Kurse sind sehr willkommen. Weitere Informationen erteilt gerne Cornelia Mackuth-Wicki, die Geschäftsleiterin von pro 
pallium und Schulungsverantwortliche: Telefon 079 945 87 55, E-Mail c.mackuth@pro-pallium.ch
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terfragen. Warum helfe ich? Will ich dazugehören, etwas 
lernen, bin ich der Macher-Typ, geht es um den Spass? Will-
kommen ist alles, doch je nach Rolle müssen andere Fragen 
gestellt werden. Wie beispielsweise jene, welche die Schu-
lungsverantwortliche einwirft: «Nützt mein Engagement 
der Person, oder geht es bloss darum, am Abend ein gutes 

Gefühl zu haben?» Es sind Inputs, die selbst die anwesen-
den Profis wie die Pflegerinnen oder Therapeutinnen im 
Raum weiterbringen, wie die angeregte Diskussion zeigt, 
die darauf folgt. 

 Quelle: pro pallium News

Die Schulungsverantwortliche Cornelia Mackuth-Wicki regt die Teilnehmenden der Basisschulung wiederholt an, weiterzu-
denken.
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Patientenverfügung im Einklang mit  Advance Care 
Planning

Die Krebsliga Schweiz verfügt seit mehreren Jahren über eine äusserst differenziert gehaltene Patientenverfügung. 
Schon heute verlangt dies eine eingängige Diskussion mit Betroffenen, Betreuenden und Beratenden. Die Krebsliga 
ist hinsichtlich Advance Care Planning im Austausch mit verschiedenen Akteuren auf nationaler Ebene.

Es steht in der Patientenverfügung (PV), welche in Zusam-
menarbeit mit Dialog Ethik entstanden ist und anlässlich des 
Erwachsenenschutzrechtes aktualisiert wurde, dass sie un-
bedingt gemeinsam mit den Angehörigen und dem Behand-
lungsteam erstellt werden sollte. Zur Illustration werden nun 
im Folgenden Auszüge aus der PV zitiert: «Sprechen Sie mit 
Ihren Angehörigen und Nächsten, der vertretungsberechtig-
ten Person, Ihrem Arzt, Ihrer Ärztin und anderen Menschen, 
denen Sie vertrauen, über Ihre Entscheidungen. Solche Ge-
spräche können bei der Auseinandersetzung mit existenziel-
len Fragen weiterhelfen»1 (S. 4). «Diese Patientenverfügung 
der Krebsliga geht vertieft auf spezifische Fragen ein, die sich 
bei einer Krebserkrankung stellen können. Besprechen Sie 
Fragen, die sich Ihnen beim Ausfüllen der medizinischen An-
ordnungen stellen, unbedingt mit Ihrem Arzt, der Ärztin oder 
mit dem Pflegeteam. Lassen Sie sich von den Fachpersonen 
Vor- und Nachteile sowie zu erwartende Konsequenzen der 
verschiedenen Varianten erklären»1 (S. 13).

Die Auseinandersetzung mit der PV bedingt, dass je nach 
spezifischer Krebserkrankung der betroffene krebskranke 
Mensch informiert ist über die Krankheit, den möglichen 
Verlauf der Prognose und den entsprechenden Behand-
lungsmöglichkeiten immer in Einbezug seiner Lebenswelt, 
wie der individuellen Werte und Normen. Ziel der PV soll-
te sein, dass somit eine individuelle, vorausschauende (an-
tizipierende), jederzeit veränderbare PV entsteht. Heute 
ist es so, dass der Einbezug von Spezialisten zur Erstellung 
der PV empfohlen wird. Die vorausschauende Planung ist 
in der Spezialversorgung der Palliative Care bereits die 
Norm. Sie müsste prospektiv auch bei der Entstehung ei-
ner PV fixer Bestandteil werden.

Zukunftsszenarien der Krebsliga

Die Krebsliga Schweiz (KLS) setzt sich seit 2016 stark mit 
dem Themenfeld von Advance Care Planning (ACP) ausein-
ander. Das Konzept, und wie es an unterschiedlichen Orten 
gelebt werden kann, ist bestechend. Die KLS ist im regen 
Austausch mit dem ACP-Team der Universitätsklinik Zürich 
(USZ) unter der Leitung von Frau Prof. Tanja Krones.

Es gilt mittel bis langfristig gemeinsam und mit den kan-
tonalen Krebsligen die Verantwortlichkeit sowie den Hand-
lungsspielraum der ACP zu klären, zu definieren und ent-
sprechende Beratungsangebote anzubieten. Es ist zudem 
wichtig, prospektiv die Beratungskultur im Einklang mit 
ACP im Zusammenhang mit der PV sichtbarer zu machen 
und entsprechende Dienstleistungen zu entwickeln. Die 
KLS möchte jedoch noch die Ergebnisse des Teilprojekts zu 
Modul 2 mit Titel «Entscheidungen, Motive und Haltungen» 
unter der Leitung von T. Krones im nationalen Forschungs-
programm Lebensende2 (NFP 67), abwarten. Zudem ist die 
KLS bezüglich dem Themenfeld Advance Care Planning im 
engen Austausch mit palliative.ch.

Danielle Pfammatter, Krebsliga Schweiz

1 Krebsliga Schweiz. (Hrsg.). (2017). Patientenverfügung der Krebsliga. Mein verbindlicher Wille im Hinblick auf Krankheit, Sterben und Tod (4. Aufl.). Bern: 
Krebsliga Schweiz.

2 Schweizerischer Nationalfonds zur Förderung der wissenschaftlichen Forschung (SNF). (Hrsg.). Nationales Forschungsprogramm NFP 67 (2012-2017). 
Planung des Lebensendes (Advance Care Planning). Abgefragt unter http://www.nfp67.ch/de/projekte/modul-2-entscheidungen-motive-haltungen/
projekt-krones

Die Krebsliga Schweiz ist hinsichtlich Advance Care Planning 
im Austausch mit verschiedenen Akteuren auf nationaler 
Ebene, schreibt Danielle Pfammater.
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Harmoniser directives anticipées et planification 
de la fin de vie 

La Ligue suisse contre le cancer a élaboré il y a plusieurs années des directives anticipées extrêmement détaillées. 
Aujourd’hui déjà, ce document très complet requiert une discussion claire et ouverte avec les personnes concernées, 
l’équipe soignante et les personnes qui assurent le conseil. Dans le domaine de la planification de la fin de vie (Ad-
vance Care Planning), la Ligue contre le cancer collabore avec divers acteurs à l’échelon national.

Les directives anticipées élaborées en collaboration avec 
Dialog Ethik et actualisées dans le sillage du nouveau droit 
de la protection de l’adulte précisent que ce document 
doit impérativement être établi en collaboration avec les 
proches et l’équipe soignante, comme en témoignent les 
extraits ci-après: «Discutez des décisions que vous avez 
prises dans ce document avec vos proches, votre représen-
tant thérapeutique et ses remplaçants ou avec d’autres per-
sonnes en qui vous avez confiance. De tels échanges sont 
précieux pour engager une réflexion autour des questions 
existentielles»1 (p. 4). «Les directives de la Ligue contre le 
cancer approfondissent les questions spécifiques posées 
en cas de cancer. Parlez à votre médecin ou au personnel 
soignant des directives anticipées se référant aux soins mé-
dicaux si des questions surgissent lorsque vous remplissez 
les chapitres y relatifs. Laissez-vous expliquer les avantages, 
les inconvénients et aussi les éventuelles conséquences des 
différentes options proposées.»1 (p. 13)

La réflexion autour des directives anticipées présuppose 
que la personne malade soit informée de la maladie en fonc-
tion de son cancer spécifique, de son évolution possible, du 
pronostic et des options thérapeutiques, et ce en tenant 
systématiquement compte de ses valeurs personnelles et 
de ses principes. Le but des directives anticipées devrait 
être d’élaborer des dispositions individuelles qui prévoient 
(anticipent) les situations à venir et qui puissent être mo-
difiées en tout temps. A l’heure actuelle, on conseille d’as-
socier les spécialistes médicaux et autres à l’établissement 
des directives anticipées. Cette planification prospective 
est déjà la norme dans les soins palliatifs spécialisés; elle 

devrait également faire partie intégrante de la démarche 
lorsqu’on remplit des directives anticipées.

Scénarios de la Ligue contre le cancer pour l’avenir

La Ligue suisse contre le cancer (LSC) s’intéresse vivement à 
la question de la planification de la fin de vie depuis 2016. Le 
concept est séduisant, tout comme le fait qu’il puisse être 
appliqué dans différents contextes. La LSC est en contact 
étroit avec l’équipe de la clinique universitaire de Zurich qui 
s’occupe de cette question sous la direction de la profes-
seure Tanja Krones. 

Il s’agit, à moyen et à long terme, de clarifier et de définir en-
semble et en collaboration avec les ligues cantonales contre 
le cancer les responsabilités et la marge de manœuvre en 
lien avec la planification de la fin de vie et de proposer des 
offres de conseil correspondantes. A l’avenir, il sera essen-
tiel, dans le cadre des directives anticipées, de mieux faire 
ressortir la nécessité d’une harmonisation avec la planifi-
cation de la fin de vie et de mettre en place des offres de 
conseil dans ce sens. La LSC souhaite toutefois encore at-
tendre les résultats du module 2 du projet du Fonds na-
tional de la recherche «Fin de vie» (PNR 67) placé sous la 
direction de T. Krones et intitulé «Décisions, motifs et atti-
tudes»2. A noter que, dans ce domaine, la LSC collabore aussi 
étroitement avec palliative.ch.

Danielle Pfammatter, Ligue suisse contre le cancer

1 Ligue suisse contre le cancer (éd.). (2013). Directives anticipées de la Ligue contre le cancer. Mes volontés en cas de maladie et décès (2e éd.). Berne : Ligue 
suisse contre le cancer.

2 Fonds national suisse de la recherche scientifique (FNS). (éd.). Programme national de recherche 67 (2012-2017). Planifier la fin de vie (Advance Care 
Planning). Consulté sous http://www.nfp67.ch/fr/projets/module-2-decisions-motifs-attitudes/projet-krones
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Direttive anticipate del paziente in linea 
con  l’Advance Care Planning

La Lega svizzera contro il cancro dispone da diversi anni di direttive anticipate del paziente estremamente differenzia-
te. Già oggi la stesura di questo documento dettagliato impone una discussione chiara tra le persone ammalate, chi le 
assiste e chi le consiglia. La Lega contro il cancro sta collaborando con vari operatori a livello nazionale per sviluppare 
l’advance care planning.

Le direttive anticipate (DA), redatte in collaborazione con 
Dialog Ethik e aggiornate in occasione della revisione del 
diritto di protezione degli adulti, prevedono esplicitamente 
che debbano essere stilate insieme ai familiari e all’équipe 
curante, per esempio nei seguenti passaggi: «Parli delle 
sue decisioni con i suoi familiari e amici, con la persona 
con diritto di rappresentanza da lei designata, con il suo 
medico e con altre persone di sua fiducia. Questi colloqui 
possono essere utili nell’affrontare questioni esistenziali»1 
(p. 4). «Le presenti direttive anticipate della Lega contro il 
cancro affrontano dettagliatamente questioni specifiche 
che possono insorgere in caso di cancro. Se compilando 
queste disposizioni di carattere medico, dovessero insor-
gere domande specifiche ne parli con il suo medico o con 
l’équipe curante. Si faccia spiegare da un esperto i vantag-
gi e gli svantaggi e le conseguenze che le diverse varianti 
comportano»1 (p. 13).

Per occuparsi delle proprie direttive anticipate, una persona 
malata di cancro necessita, a seconda del tumore specifico, 
di essere informata sulla malattia, sul suo possibile decor-
so, sulla prognosi e sulle opzioni di trattamento, tenendo 
sempre conto della sua sfera esistenziale, comprendente i 
valori e le norme individuali. L’obiettivo pertanto è la redazi-
one di direttive anticipate individuali, previdenti (anticipan-
ti) e modificabili in ogni momento. Oggi il coinvolgimento 
di specialisti nella stesura è consigliato. La pianificazione 
anticipata è già la norma nell’ambito speciale delle cure pal-

liative. L’intenzione è renderla una componente fissa anche 
nella definizione delle DA.

Scenari futuri della Lega contro il cancro

Dal 2016 la Lega svizzera contro il cancro (LSC) si occupa 
intensamente dell’advance care planning (ACP), un con-
cetto molto interessante in sé e per come viene attuato in 
vari luoghi. La LSC intrattiene fitti scambi con il team ACP 
dell’Ospedale universitario di Zurigo diretto dalla professo-
ressa Tanja Krones. 

L’obiettivo a medio-lungo termine è chiarire e definire con-
giuntamente, coinvolgendo anche le leghe cantonali, le re-
sponsabilità e il campo d’azione relativi all’ACP, per poi pro-
porre adeguate offerte di consulenza. Inoltre, è importante 
fare in modo che in futuro sia maggiormente visibile una 
cultura della consulenza in materia di direttive anticipa-
te improntata all’ACP che siano sviluppati i corrispondenti 
servizi. Prima, però, la LSC intende attendere i risultati del 
progetto parziale del modulo 2 intitolato «Decisioni, moti-
vazioni e atteggiamenti», di cui è responsabile T. Krones, nel 
quadro del programma nazionale di ricerca 67 «Fine della 
vita» (PNR 67).2 Inoltre, sui temi dell’advance care planning 
la LSC collabora intensamente anche con palliative.ch.

Danielle Pfammatter, Lega svizzera contro il cancro

1 Lega svizzera contro il cancro (ed.) (2017). Direttive anticipate della Lega contro il cancro. La mia volontà vincolante rispetto alla malattia, l’agonia e alla 
morte (4a edizione). Berna: Lega svizzera contro il cancro.

2 Fondo nazionale svizzero per la ricerca scientifica (FNS) (ed.). Programma nazionale di ricerca PNR 67 (2012 – 2017). Pianificazione della fine della vita 
(advance care planning). Consultato in http://www.nfp67.ch/de/projekte/modul-2-entscheidungen-motive-haltungen/projekt-krones
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Parution en français de la nouvelle brochure 
«Le traitement médicamenteux à domicile»

Désormais disponible en français, la nouvelle publication «Le traitement médicamenteux à domicile: les chimiothéra-
pies orales du cancer» conseille et oriente les personnes qui prennent leurs médicaments à domicile.

La chimiothérapie orale regroupe les médicaments qu’un 
patient prend à domicile sous forme de comprimés, de 

capsules ou de dragées. Leur 
efficacité optimale exige un 
respect scrupuleux des doses 
et du rythme d’administra-
tion recommandé: veiller par 
exemple à prendre les mé-
dicaments à la même heure 
et tenir compte du fait que 
les comprimés ne sont pas 
tous sécables. En outre, les 
réduire en morceaux mo-
difie parfois leurs effets. 

Cette nouvelle brochure fournit aux personnes concernées 
des conseils utiles pour les aider à suivre leur traitement. 
Elle a été conçue en collaboration avec le groupe de travail 
«Adhésion thérapeutique aux traitements antitumoraux 
oraux», créé par la Société d’oncologie médicale et Soins 
en oncologie Suisse. Vous pouvez la commander sur la bou-
tique en ligne de la Ligue contre le cancer. La Ligue contre le 
cancer propose un assortiment de 160 brochures et guides. 
L’offre est augmentée en permanence. Les brochures sont 
gratuitement à disposition à l’adresse www.liguecancer.ch/
brochures.
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Un guide de la Ligue contre le cancer 
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Neu auch in Französisch: Broschüre 
« Krebsmedikamente zu Hause einnehmen»

Die Broschüre «Krebsmedikamente zu Hause einnehmen – Orale Tumortherapien» ist ab sofort auch in Französisch 
lieferbar. Die Publikation ist eine wichtige Stütze für Betroffene und informiert darüber, was bei der Einnahme von 
Krebsmedikamenten zu Hause beachtet werden sollte.

Es gibt Krebsmedikamente, die als Tabletten, Kapseln oder 
Dragees zu Hause eingenommen werden können. Damit 
die Medikamente ihre Wirkung entfalten, sollte bei der 
Einnahme einiges beachtet werden. Etwa, dass die Medi-
kamente immer zur gleichen Zeit eingenommen werden 
sollten, oder dass nicht alle Tabletten zerkleinert werden 
dürfen, da sich ansonsten ihre Wirkung verändert. Die 
Broschüre informiert, wie Medikamente richtig eingenom-
men werden. Nützliche Tipps unterstützen die Betrof-
fenen dabei, die regelmässige Einnahme in den Alltag zu 
integrieren. 

Die Texte wurden in Zusammenarbeit mit der Arbeits-
gruppe «Adhärenz bei oraler Tumortherapie» entwickelt. 
Das ist eine Arbeitsgruppe der Schweizerischen Gesell-

schaft für medizinische Onkologie und der Onkologiepfle-
ge Schweiz. 

Die Broschüre ist ab sofort in 
Deutsch und Französisch liefer-
bar und kann im Shop der Krebs-
liga bestellt werden. Die Krebsli-
ga bietet über 160 verschiedene 
Broschüren an, das Angebot 
wird laufend erweitert. Die 
Broschüren können kostenlos 
unter www.krebsliga.ch/bro-
schueren bestellt werden.

 Krebsliga Schweiz 1

Krebsmedikamente zu Hause einnehmen

Ein Ratgeber der Krebsliga  für Betroffene und Angehörige

Krebsmedikamentezu Hause einnehmenOrale Tumortherapien
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(K)Ein Tabuthema: «Männliche Sexualität 
bei Krebs» 

Die Broschüre «Männliche Sexualität bei Krebs» ist ab sofort in aktualisierter und erweiterter Version im Shop der 
Krebsliga bestellbar.

Vielen Menschen fällt es schwer, über ihre sexuellen Emp-
findungen zu sprechen. Manchmal fehlen einfach die pas-
senden Worte dafür. So bleiben Fragen und Befürchtungen 
zur Sexualität unausgesprochen – erst recht, wenn eine 
Krebs-Diagnose gestellt wird. 

Zuwendung, Berührung und Sexualität gehören zu den 
Grundbedürfnissen des Menschen. Die Sehnsucht nach 
Körperkontakt und Zärtlichkeit bleibt oftmals auch wäh-

rend der Therapien bestehen. 
Die Lust auf Geschlechtsver-
kehr hingegen kann durch die 
körperlichen und seelischen 
Strapazen gedämpft werden 
oder sogar verloren gehen. 
Vielleicht rückt zusätzlich 
die Frage ins Zentrum, ob ein 
Kinderwunsch noch erfüllt 
werden kann.

Die aktualisierte und er-
weiterte Broschüre lädt 

Betroffene ein, sich mit ihrer Sexualität zu befassen, das 
Gespräch mit ihrer Partnerin oder ihrem Partner zu suchen 
und professionelle Hilfe zu beanspruchen. Sie zeigt die 
häufigsten krebsbedingten Beeinträchtigungen der männ-
lichen Sexualität auf und schlägt Möglichkeiten vor, diesen 
Beeinträchtigungen zu begegnen. Sie macht betroffenen 
Männern Mut, das Tabu zu brechen und über ihre Schwie-
rigkeiten, aber auch über ihre Bedürfnisse zu reden. Die 
Broschüre enthält zudem einen umfassenden Anhang, der 
zahlreiche Internetlinks, Buchtipps und Beratungsangebo-
te zusammenfasst.

Die Broschüre «Männliche Sexualität bei Krebs» kann kos-
tenlos im Shop der Krebsliga unter www.krebsliga.ch/shop 
bestellt oder heruntergeladen werden. Das Erscheinen der 
aktualisierten Broschüre in Französisch «Cancer et sexualité 
au masculin» ist für die zweite Jahreshälfte geplant. Eben-
falls erhältlich ist die Broschüre «Weibliche Sexualität bei 
Krebs», welche dieselbe Thematik im Kontext krebsbetrof-
fener Frauen beleuchtet. 

 Krebsliga Schweiz
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Ein Ratgeber der Krebsliga

 für betroffene Männer



59

PA R T E N A I R E S

«Cancer et sexualité au masculin»: en parler, 
c’est (pas) tabou!

La nouvelle version enrichie et actualisée de la brochure en allemand «Männliche Sexualität bei Krebs» est disponible 
dans la boutique en ligne de la Ligue contre le cancer.

De nombreuses personnes n’abordent pas facilement le 
sujet de leur sexualité. Parfois, elles peinent simplement 
à trouver les mots appropriés. Ainsi, les questions et les 
craintes relatives à la sexualité demeurent souvent inexpri-
mées. Et le silence est plus marqué encore lorsque tombe le 
diagnostic d’un cancer. 

La tendresse, le contact corporel et la sexualité font partie 
des besoins fondamentaux de l’être humain. L’envie de don-
ner et de recevoir des caresses et des marques d’affection 
demeure présente, y compris pendant les périodes de trai-
tement. L’envie d’avoir des rapports sexuels peut à l’inverse 
se trouver atténuée ou complètement éteinte par la fatigue 
corporelle et mentale liée à la maladie. Peut-être des inter-
rogations surgissent-elles également autour de la possibili-
té d’avoir encore des enfants.

La brochure en allemand, enrichie et actualisée, invite les 
personnes touchées par la maladie à se pencher sur leur 
sexualité, à aborder ce thème avec leur partenaire et à faire 
appel à l’aide d’un spécialiste le cas échéant. Elle révèle les 
restrictions les plus fréquentes induites par la maladie dans 
la sexualité masculine et propose des solutions pour faire 
face à ces obstacles. Elle encourage les hommes atteints 
de cancer à lever le voile du tabou et à parler ouvertement 

de leurs difficultés mais aussi 
de leurs besoins. La brochure 
s’achève en outre par une 
annexe très riche contenant 
de nombreux liens internet, 
des recommandations de 
lectures sur le sujet ainsi 
que des offres d’entraide et 
de conseil.

La brochure «Cancer et 
sexualité au masculin» 
peut être commandée ou 
téléchargée en français, 
allemand et italien gratui-
tement via la boutique de 
la Ligue contre le cancer, 
sur le site www.boutique.liguecancer.ch. La parution en 
français de la brochure actualisée «Cancer et sexualité au 
masculin» est prévue pour le deuxième semestre 2017. La 
brochure «Cancer et sexualité au féminin» aborde quant à 
elle la même thématique sous l’angle des femmes touchées 
par la maladie. 

 Ligue suisse contre le cancer

Cancer et sexualité
au masculin

Une brochure de la Ligue contre le cancer  
pour les personnes concernées et leur partenaire
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DA S  H AT  M I C H  B E W E G T…

ALS mit Gabelstapler

Reinhard (Name geändert) hatte es wirklich schwer er-
wischt. Als ich ihn kennenlernte, habe ich ihm beinahe nicht 
geglaubt, als er mir sagte, man merke es an seinem Hinken. 
«Welchem Hinken?», ich sah nichts. Ein Jahr später starb er 
an ALS.

Es war die schnellste ALS, die ich bisher erlebt habe. Rein-
hard und seine Frau Patricia hatten sich auf alles vorberei-
tet, sämtliche möglichen Szenarien im Voraus eingeübt, 
Diätvorschriften befolgt, Hilfsmittel beschafft und Übun-
gen gemacht. Aber immer, wenn der Zustand dann eintraf 
und das Geübte gut angewendet werden konnte, kam die 
nächste Verschlechterung.

Und trotzdem! Dieses Planen und der Versuch, alles zu kon-
trollieren, waren Reinhards Motto und es hielt ihn emotio-
nal aufrecht. Er war Tüftler und Ingenieur. Das Allerbeste 
aber war der Gabelstapler. Leider haben sie mir das ja erst 
nach seinem Tod erzählt. Reinhard wollte einmal die Woche 
zu seiner Tochter, auch um Patricia zu entlasten. Da Sabine 
aber in einer Wohnung mit Treppe wohnte und der Versuch 
mit dem Rollstuhl und Brettern beinahe im Spital endete, 
mieteten sie halt einen Gabelstapler und eine hölzerne 
Transportkiste. In die fuhr Reinhard mit seinem Rollstuhl 
rein und dann wurde er auf den Balkon gehoben. Schade, 
dass man in einer Zeitschrift kein Video posten kann …

Naja, wie das aber so ist mit Kontrolleuren, es war nicht 
so einfach für die Pflegenden, als er mehr Unterstützung 
brauchte und quasi vollkommen gelähmt war. Wir kämpf-
ten noch mit dem Liftertuch, als er uns schon mitteilte, 
dass wir vergessen hätten, ihm seine Brille aufzusetzen. Wir 
kämpften mit dem Transfer auf den Duschsitz, und er hatte 
Angst, wir lassen nachher das Wasser zu heiss laufen.

Und trotzdem! Es war seine Art, mit dieser Krankheit um-
zugehen. Er hatte eine einmalige Frau, die irgendwann er-
kannte, dass auch jemand, der sterbenskrank ist, Grenzen 

braucht. Wie sehr habe ich sie dafür bewundert. Allen Vor-
urteilen gegenüber ALS-Patienten zum Trotz, dass auch ihr 
Geist steif wird: Reinhard hörte zu und arbeitete an sich. 
Das war zutiefst bewegend.

Als ich kurz vor seinem Tod das letzte Mal die Pflege über-
nahm, kämmte ich ihn und hob seinen Kopf, damit er sich 
im Spiegel sehen kann. Da hatte er Tränen in den Augen, 
denn er war ein stolzer, gutaussehender Mann und wollte 
das bleiben. «Das hat noch nie jemand gemacht und ich 
habe mich schon so lange nicht mehr gesehen.» Da kamen 
mir auch die Tränen.

Als er im Bett war, unser letztes Gespräch. Ich wollte ihm 
sagen, wie sehr er sich zu einem weicheren Menschen ver-
wandelt habe, seit er seine Verletzlichkeit lebte, sich dabei 
aber nie verleugnete. Es war ein sehr intimes Gespräch und 
ich bin heute noch froh, dass auch ich den Mut hatte, mich 
verletzlich zu zeigen.

Evi Ketterer

Evi Ketterer

CAS interprofessionelle 
 spezialisierte Palliative Care
Pflegefachfrau im Fachbereich
Palliative Care der Spitex 
 Kanton Zug
Zum spirituellen Hintergrund 
siehe www.brunnenhofzendo.ch

eketterer@gmx.ch
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C E L A  M’A  TO U C H É E  …

SLA avec chariot élévateur

Reinhard (nom changé) avait été vraiment sévèrement tou-
ché par la maladie. Lorsque j’ai fait sa connaissance, j’ai failli 
ne pas le croire quand il m’a dit qu’on le remarquait à sa clau-
dication. «Quelle claudication?», je ne voyais rien. Un an plus 
tard, il est mort d’une sclérose latérale amyotrophique (SLA).

C’était la SLA la plus rapide que j’avais connue jusque-là. 
Reinhard et sa femme Patricia s’étaient préparés pour tout, 
ils s’étaient entraînés à l’avance pour tous les scénarios 
possibles, ils avaient suivi le régime alimentaire, ils s’étaient 
procuré les aides et avaient fait les exercices. Mais chaque 
fois qu’on arrivait au stade suivant de la maladie et que l’on 
pouvait appliquer les exercices pratiqués, survenait alors la 
prochaine dégradation.

Et pourtant! L’établissement des plans et la tentative de 
tout contrôler étaient devenus la devise de Reinhard et cela 
l’a soutenu émotionnellement. Il était bricoleur et ingénieur. 
La meilleure idée, ce fut le chariot élévateur. Malheureuse-
ment, ils ne m’ont seulement raconté l’histoire qu’après sa 
mort. Reinhard voulait rendre visite une fois par semaine 
à sa fille, dans l’idée également de soulager Patricia. Mais 
comme Sabine vivait dans un appartement accessible par 
des escaliers et que la tentative d’y accéder avec un fauteuil 
roulant au moyen de planches s’était presque terminée à 
l’hôpital, ils avaient loué un chariot élévateur et une caisse 
de transport en bois. En roulant dans cette caisse avec son 
fauteuil roulant, il pouvait être transporté sur le balcon. 
Dommage qu’on ne puisse pas publier de vidéos dans une 
revue …

Mais comme cela se passe souvent avec les contrôleurs, ce 
n’était pas si simple pour le personnel soignant lorsqu’il 

avait besoin de plus de soutien et que sa paralysie était 
presque complète. Nous nous battions encore avec le har-
nais pour lever le patient alors qu’il nous communiquait 
déjà que nous avions oublié de lui mettre les lunettes sur 
le nez. Nous nous efforcions encore de le transférer sur le 
siège de la douche alors que déjà il avait peur que nous lais-
sions par la suite couler de l’eau trop chaude.

Et pourtant! C’était sa façon de faire face à cette maladie. 
Il avait une femme exceptionnelle qui a réalisé à un certain 
moment que même une personne atteinte d’une maladie 
incurable a besoin de limites. Combien je l’ai admirée pour 
son attitude ! En dépit de tous les préjugés envers les pa-
tients atteints d’une SLA faisant croire que leur esprit de-
vient aussi rigide: Reinhard l’a écoutée et a travaillé sur lui-
même. C’était très émouvant. 

Quand je me suis chargée des soins une dernière fois peu 
avant sa mort, je l’ai peigné et je lui ai relevé la tête pour 
qu’il puisse se regarder dans le miroir. À ce moment-là, il a 
eu les larmes aux yeux, car il était un bel homme fier et il 
voulait le rester. «Personne ne l’avait fait auparavant et je 
ne me suis plus regardé depuis si longtemps.» J’ai alors pleu-
ré également. 

Quand il était au lit, nous avons eu notre dernière conver-
sation. Je voulais lui dire à quel point il s’était transformé 
en une personne sympathique, depuis qu’il vivait sa vul-
nérabilité, mais qu’il ne se reniait pas pour autant. Ce fut 
une conversation très intime et je suis encore heureuse au-
jourd’hui d’avoir eu le courage de montrer ma vulnérabilité.

Evi Ketterer

« Rester en colère, c’est comme saisir un 

charbon ardent avec l’intention de le jeter sur 

quelqu’un ; c’est vous qui vous brûlez »
 Bouddha
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M I H A CO M M O SS O …

SLA con muletto

Reinhard (nome cambiato) era veramente gravemente am-
malato. Quando lo conobbi quasi stentai a credergli quando 
mi disse che si poteva notare da come zoppicava. «Quale 
zoppicare?», io non vedevo nulla. Un anno dopo morì di SLA.

Fu la SLA più rapida che avessi mai visto. Reinhard e sua mo-
glie Patricia si erano preparati a tutto, avevano esercitato 
in anticipo ogni possibile scenario, avevano seguito le rac-
comandazioni per la dieta, si erano procurati degli aiuti e 
fatto esercizi. Ma ogni volta che si presentava una nuova 
condizione e si riusciva ad applicare bene ciò per cui si erano 
esercitati, arrivava il prossimo peggioramento.

Eppure queste pianificazioni e il tentativo di controllare tut-
to erano il motto di Reinhard ed era questo che lo sosteneva 
dal punto di vista emotivo. Era un inventore e un ingegne-
re. L’idea più strabiliante era stata il muletto. Purtroppo me 
l’hanno raccontato solo dopo la sua morte. Reinhard voleva 
recarsi una volta alla settimana da sua figlia, anche per al-
leviare la fatica di Patricia. Sabine però viveva in un appar-
tamento a cui si accedeva solo tramite delle scale, e visto 
che un tentativo con la sedia a rotelle e le assi si era quasi 
concluso in ospedale, affittarono un muletto e una cassa 
in legno per trasporti. Reinhard entrava quindi con la sedia 
a rotelle nella cassa che veniva poi sollevata fino all’altezza 
del balcone. Peccato che in una rivista non sia possibile mo-
strare un video …

In ogni caso – si sa come sono le persone che vorrebbe-
ro avere tutto sotto controllo – non fu tanto facile per il 
personale curante quando ebbe bisogno di più aiuto e di-

venne quasi completamente paralizzato. Stavamo ancora 
armeggiando con il telo sollevatore, che già ci comunicava 
che avevamo dimenticato di mettergli gli occhiali. Eravamo 
affaccendati nel trasportarlo sul seggiolino per la doccia e 
lui aveva paura che poi facessimo scorrere l’acqua troppo 
calda.

Eppure era questa la sua maniera di affrontare la malattia. 
Aveva una moglie fantastica, che a un certo punto si rese 
conto che anche a una persona malata era necessario por-
re dei limiti. Come l’ho ammirata per questo! Contro tutti i 
pregiudizi verso i pazienti malati di SLA secondo cui anche lo 
spirito si irrigidisce, Reinhard la ascoltò e cominciò a lavorare 
su se stesso. Tutto ciò era profondamente commovente.

Quando poco prima della sua morte per l’ultima volta mi 
presi cura di lui, lo pettinai e gli sollevai la testo in modo che 
potesse vedersi allo specchio. Gli vennero le lacrime agli oc-
chi, poiché era un uomo orgoglioso e di bell’aspetto e vole-
va restarlo. «Non l’ha mai fatto nessuno ed è molto tempo 
che non mi vedo più allo specchio». Anche a me vennero le 
lacrime agli occhi.

La nostra ultima conversazione avvenne quando fu a letto. 
Volevo che sapesse quanto si fosse trasformato in un uomo 
affabile da quando aveva accettato la propria vulnerabilità 
senza però rinnegare sé stesso. Fu un dialogo molto intimo 
ed ancora oggi sono contenta di aver avuto il coraggio di 
mostrarmi vulnerabile a mia volta.

Evi Ketterer

«  There is a great difference between worry and concern. A worried person sees a problem, 

and a concerned person solves a problem. »
 Harold Stephens
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PA L L I O S CO P E

Regula Meier: «Ein Stein, der mir Flügel macht. 
Wie meine krebskranke Tochter der Kräuterhexe 
begegnet»

Wie tröstet eine Mutter ihre kleine Tochter, die sich krümmt 
vor Schmerzen? Woher soll diese die Motivation nehmen, 
sich an mühsamen Therapien zu beteiligen? Wie nimmt 
man einer 7-Jährigen die Angst vor dem Tod? Regula Meier 
hat eine Fantasiefigur erfunden. Eine Kräuterhexe hat ihre 
Tochter Marina, die an einem Neuroblastom erkrankt ist, 
immer wieder gestärkt.

Regula Meier hat sich nicht hingesetzt und lange über-
legt, wie sie ihrer damals 5-jährigen, krebskranken Tochter 
Marina pädagogisch richtig helfen kann. Nein, die Mutter 
entwickelte die Fantasiefigur quasi spontan und instinktiv, 
als sie am Spitalbett ihrer Tochter sass und «sich das Leben 
aus dem kleinen Körper mehr und mehr zurückzog». Die 
geheimnisumwobene Kräuterhexe Chrysanthemia sollte 
das fantasievolle Mädchen animieren, ein weiteres Medi-
kament zu schlucken und Hoffnung zu schöpfen. Zudem 
hatte die Mutter damals, kurz nach der Diagnose, bereits 
das Sterben im Hinterkopf. «Da niemand weiss, was nach 
dem Tod kommt, schien es mir gerade für ein Kind tröst-
lich zu wissen, dass die Kräuterhexe einen auch in diesem 
Moment an der Hand nimmt und begleitet», schreibt sie 
im Buch «Ein Stein, der mir Flügel macht», das beim Zürcher 
Sachbuchverlag Rüffer & Rub erschienen ist. Die Autorin 
sagt, sie habe das Buch für Familien geschrieben, die eben-
falls ein krankes Kind haben.

Die Kräuterhexe nahm über Briefe Kontakt mit dem kran-
ken Mädchen auf, deponierte diese in einem grünen Säck-
chen, meist unter einer grossen, starken Tanne im nahen 
Wald. Immer wieder fanden sich auch Geschenke wie Kraft-
steine, Misteltropfen oder Duftöl darin. Die Mutter fragte 
sich zwar zu Beginn, ob dieser Schwindel überhaupt erlaubt 
sei. Doch Marinas glückliches Gesicht über Chrysanthemi-
as Auftauchen wischte jeden Zweifel beiseite. Die Kräuter-
hexe, die bis zu Marinas Tod ein Familiengeheimnis blieb, 
half in dieser schwierigen Zeit auch Marinas Geschwistern, 
einem älteren Bruder und einer jüngeren Schwester. Nach 
Marinas Tod ermöglichte das Fabelwesen ihnen immer 
noch eine Verbindung zu ihrer Schwester. «Sie schreiben ihr 
manchmal Briefe», erzählt Meier in einem Interview dem 
Winterthurer «Landboten».

Kinderärztin Eva Bergsträsser, die am Kinderspital Zürich 
das Kompetenzzentrum für Pädiatrische Palliative Care auf-
gebaut hat, verfasste ein Nachwort zu Meiers bewegendem 
Buch. Während Marinas Behandlung habe sie nichts von der 
Kräuterhexe gewusst. «Im Nachhinein ist sie für mich aber 
absolut schlüssig, und ich fand diese Idee sehr beeindru-
ckend und schön», schreibt sie. Kinder mithilfe der Fantasie 
durch eine Krankheit zu begleiten und neben die Welt der 
Medizin eine andere, weichere und kindergerechtere Welt 
zu stellen, habe sie fasziniert.

«Ein Stein, der mir Flügel macht» hat der Mutter wohl beim 
Verarbeiten geholfen, auch wenn sie das laut «Sonntags-
zeitung» bestreitet. Das Durchforsten ihrer Tagebücher 
habe sie vielmehr zurückgeworfen, heisst es da. Wie auch 
immer. Das mit Kinderzeichnungen, Fotos und den Briefen 
der Kräuterhexe illustrierte Buch gibt Eltern Ideen, wie sie 
ihre Kinder in einer schwierigen Situation mithilfe der Fan-
tasie unterstützen können. Es ist auch ein Dokument dafür, 
dass Kinder spüren, wenn sie sterben müssen. Monate nach 
Marinas Tod fand Familie Meier einen Brief, den das kranke 
Mädchen kurz vor ihrem Tod an die Kräuterhexe geschrie-
ben hatte – und das obwohl sie noch gar nicht schreiben 
und ihr auch niemand dabei geholfen haben konnte. Sie 
schrieb: «Liebe Kräuterhexe. Ich möchte ein Stein wo mir 
Flügel macht. Hast du so einen? Liebe Grüsse Marina». Ge-
storben ist Marina übrigens in der Walpurgisnacht.

 Sabine Arnold 

Regula Meier

Ein Stein, der mir Flügel macht. Wie meine 
krebskranke Tochter der Kräuterhexe begegnet.

Rüffer & Rub Verlag Zürich, 2015, 220 S.,  
ISBN 978-3-907625-89-7, 28,80 Franken.
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S E K T I O N E N U N D  R EG I O N E N

Offener Brief einer «Pflegehexe» an die 
 Politikerinnen und Politiker des Kantons Bern

Anmerkung der Redaktion: Die «Pflegehexe Madame Malevizia» ist eine Pflegfachfrau aus dem Kanton Bern, die un-
ter diesem Pseudonym im Internet auf Probleme in der Pflege aufmerksam macht.1 Ende März meldete sie sich zum 
Thema Palliativversorgung zu Wort:

Werte Damen und Herren,
ich beziehe mich in diesem Schreiben auf den Bericht vom Bund vom 24.3.2017:

1 https://www.pflegehexe.ch/ und https://www.facebook.com/pflegehexe/?fref=ts

Das Sparpaket fordert erste Opfer

Im Herbst will der Kanton bis zu 300 Millionen Franken einsparen. Als Konsequenz sistiert Regierungsrat Schnegg Verbes-
serungen bei der Pflege von schwer kranken Menschen. Alte, unheilbar kranke Menschen sind die ersten Betroffenen des 
grossen Sparpakets, das der Kanton Bern schnüren will. Zwischen 200 und 300 Millionen Franken sollen dabei eingespart 
werden. Wie und wo genau soll zwar erst im Herbst beschlossen werden. Der Direktor der Gesundheits- und Fürsorgedi-
rektion (GEF), Pierre Alain Schnegg (SVP), hat in seiner Direktion aber bereits vorsorglich angeordnet, alle Budgetposten 
zu prüfen, «die nicht niet- und nagelfest» sind, wie es ein Kaderangestellter der Direktion gegenüber dem «Bund» sagt.
Doch im Gesundheits- wie auch im Sozialwesen sind viele der Kosten gebunden. Weil man diese «nicht beeinflussen» 
könne, «rücken wenige andere Möglichkeiten zur Kostensenkung in den Fokus», schreibt GEF-Generalsekretär Yves Bich-
sel in einem Brief, der dem «Bund» vorliegt. Gemeint sind damit vor allem Posten, die noch in der Projektierungsphase 
sind. Adressat des Briefes sind die Spitäler und die Spitexverbände im Kanton. Es ist deren bereits aufgegleistes Mo-
dellprojekt im Bereich ambulante Palliativversorgung, das auf Eis gelegt wird. Der Auftrag zum Projekt war von der GEF 
selbst gekommen. Noch im letzten September kündigte die GEF an, das Projekt im Sommer 2017 umsetzen zu wollen.»

«Grosses Sparpotenzial»

Das Projekt der ambulanten Palliativversorgung sah vor, Strukturen aufzubauen, mit denen unheilbar kranke Men-
schen zu Hause oder im Pflegeheim gepflegt werden können. Dies als Ergänzung zu den bestehenden Spitex- und 
Hausarztangeboten. In ganz schwierigen Fällen sei die Versorgung heute nicht ausreichend, sagt Annamaria Müller, 
vom Spitalamt der GEF. «Dies etwa, wenn Menschen unstillbare Schmerzen haben oder wegen ihres Leidens unter 
schweren Angstattacken leiden. Solche Patienten müssen heute im Spital versorgt werden. Oft sterben die Menschen 
auch dort. Für Fachpersonen ist klar, das für die Betroffenen nicht ideal ist. Bei Projekt der ambulanten Palliativversor-
gung gehe es laut Müller denn auch darum, «mehr Menschen ein Sterben in Würde zu ermöglichen».
Marcel Schenk, Geschäftsleiter von Pro Senectute Kanton Bern, bringt denn auch «wenig Verständnis» für die Sistie-
rung auf. Er bedaure, dass «ein gutes Projekt kurz vor der Umsetzung» gestoppt werde. Dieses helfe kranken Men-
schen, länger zuhause zu bleiben. Zudem könne mit der ambulanten Versorgung Geld gespart werden. Das findet auch 
Steffen Eychmüller, Professor für Palliative Care an der Universität Bern. Er ist mit seinem Institut zusammen mit dem 
Lindenhofspital, dem Spitalzentrum Biel und der Spitex am Projekt der GEF beteiligt. In einer Arbeit beziffert er die 
Einsparmöglichkeiten auf jährlich 15 Millionen – mittelfristig gar auf bis zu 400 Millionen Franken. Er stützt sich dabei 
auf eine Langzeitstudie aus Katalonien und die demografische Entwicklung. Die Kosten für die ambulante Versorgung 
im gesamten Kanton beziffert er derweil auf sechs bis zehn Millionen Franken pro Jahr. Er hoffe auch deshalb, dass das 
«sehr sinnvolle Vorhaben» fortgeführt werde. Auch müsse man den Schwerkranken Alternativen bieten.

Was ist sonst noch betroffen?

Wie geht es nun weiter mit dem Projekt? Annamaria Müller sagt, dass das sinnvolle Projekt nach Möglichkeit später 
doch noch realisiert werde. Regierungsrat Schnegg wollte sich am Mittwoch trotz mehrfachem Nachfragen nicht zum 
Thema äussern. So ist derzeit auch noch unklar, welches die anderen Projekte sind, die laut «Bund»-Informationen 
in der GEF derzeit gestoppt worden sind. Auch in der zuständigen Grossratskommission waren die Sistierungen kein 
Thema. Das sorgt dort für «Verwunderung» und «Irritationen». So sagt etwa SP-Grossrätin Andrea Lüthi, sie hätte sich 
ein transparenteres Vorgehen seitens der GEF gewünscht.
(Der Bund)
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Und jetzt nehme ich jeden einzelnen von Ihnen in die Pflicht! 
Hier geht es nicht um Zahlen, hier geht es um Menschen. Sie 
können es sich bequem machen und behaupten, man müsse 
das Ganze sachlich sehen. Ja, Sie können das. Sie sind nicht 
jene Menschen, die das Leid der Sterbenden aushalten müs-
sen, die an den zu knapp bemessenen Ressourcen verzwei-
feln. Sie müssen den Angehörigen nicht erklären, warum 
einem sterbenden Menschen sein letzter Wunsch zu Hause 
zu sterben nicht erfüllt werden kann. Das Leben hat mich 
jedoch eines gelehrt: Es kann sehr schnell gehen, und dann 
sind Sie vielleicht der Schwerkranke oder der Angehörige. 
Was dann? Würden Sie dann immer noch sachlich bleiben?

Am besten legen Sie gesetzlich fest, dass jeder Mensch 
über 65, der krank wird, eliminiert wird. Finden Sie das un-

menschlich? Ich auch, aber es ist nicht unmenschlicher, als 
an der Versorgung schwerkranker Menschen zu sparen, es 
ist nur ehrlicher.

Ich reagiere überspitzt? Durchaus möglich. Ich bin nämlich 
stinksauer! Ich kann es nicht mehr ab, dass Sie als Politiker 
und Politikerinnen sich den moralisch-ethischen Fragen, die 
das Gesundheitswesen mit sich bringt, einfach entziehen! 
Sie überlassen es den Pflegenden, den Ärzten, dieses Span-
nungsfeld auszuhalten. Jeder einzelne von Ihnen macht sich 
an diesen Menschen schuldig, wenn Sie weiterhin einfach 
die Augen zumachen’!

Ich weiss, das Gesundheitswesen ist komplex. Bestimmt 
ist es einfacher, sich weiterhin über die Reitschule, den 
Klassenkampf, die Überfremdung, oder die Gleichstellung 
zu profilieren. Aber hier geht es nicht um links oder rechts, 
schwarz oder weiss, Mann oder Frau, sondern schlicht um 
Menschlichkeit. Es geht um den Mut, sich diesen zugege-
ben schwierigen Themen zu stellen. Wer von Ihnen hat die-
sen Mut?

Als im Januar 2017 die Pflegeinitiative lanciert wurde, gab 
es Politiker, die der Meinung waren: «Das braucht es nicht, 
es wird ja jetzt geschaut, dass es besser wird» … Nun wer-
den Projekte sistiert, die auch die Arbeit von Pflegenden er-
leichtert hätten. Bis jetzt haben Pflegende jede Sparrunde 
auf ihrem Rücken anstandslos hingenommen. Es erstaunt 
mich also nicht, dass Sie offenbar das Gefühl haben, diesen 
Berufsstand weiterhin einfach ignorieren zu können. Und 
so hat der Kanton Bern und das GEF vor allem eines bewie-
sen: Es braucht die Pflegeinitiative unbedingt!

Werte Politiker und Politikerinnen, ich werde nicht ruhen, 
bis Sie sich mit dem Leid Schwerkranker, ihrer Angehörigen 
und den Problemen Pflegender auseinandersetzen und 
aufhören auf Kosten jener zu sparen, die sich nicht wehren.

Hochachtungsvoll

Madame Malevizia,
zutiefst empörte, enttäuschte und erzürnte Pflegehexe

Die «Pflegehexe Madame Malevizia» (Bild Screenshot)
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«Nichts war, nichts wird sein, alles ist» – 
eine Bündner Tagung für Freiwillige

«Dich betreuen – mich beachten», «Ich bin doch keine pflegende Angehörige», «Erstellen einer Patientenverfügung» 
und «Multiple Schicksale»: Das war das mannigfaltige Programm der diesjährigen Weiterbildung für Freiwillige, die 
Schwerkranke und Sterbende begleiten. Organisiert und durchgeführt wurde die Tagung in Zusammenarbeit von 
 Tecum Graubünden, palliative gr und dem Haus der Begegnung. An einem strahlend schönen Donnerstag Ende März 
trafen sich gegen 60 Freiwillige in Ilanz.

Mit sieben Schlägen auf die Klangschale stimmt Schwester 
Madlen Büttler die Teilnehmerinnen und Teilnehmer auf 
die Tagung ein. Mit dem Verhallen der Klänge beginnt eine 
intensive Weiterbildungstagung. Intensiv sind nicht nur die 
Inhalte der Referate, intensiv sind auch die Begegnungen 
mit den Referenten und den Teilnehmern unter sich. Allen 
Beteiligten gemeinsam ist die Auseinandersetzung mit 
Krankheit, Sterben und Tod und mit dem Umgang damit. 
Zentrales Thema an ihrer diesjährigen Weiterbildung sind 
die pflegenden Angehörigen. 

Ein Ja mit Respekt und Toleranz

Bettina Ugolini, Leiterin der Beratungsstelle «Leben im Alter» 
am Zentrum für Gerontologie an der Universität in Zürich, ist 
die erste Referentin der Tagung. Mit enormem Engagement 
bringt sie den Zuhörern nahe, wer denn «die pflegenden An-
gehörigen» eigentlich sind. Die Klarheit über diese Rolle bildet 
einen wichtigen Grundstein für die Zusammenarbeit, denn: 
«Pflegende Angehörige sein ist ein Prozess, der den Betroffe-
nen oft erst bewusst ist, wenn sie nicht mehr können.» Durch-
schnittlich leisten pflegende Angehörige 60 Stunden pro Wo-
che wertvolle Dienste. Zu ihrem Tun gehören physische Pflege, 
psychische Betreuung, soziale Betreuung, Verwaltungsaufga-
ben und weitere Aufgaben. Dadurch sind sie zu permanentem 
Rollenwechsel aufgefordert, was über kurz oder lang zu hoher 
Belastung führt. Ein weiterer, unter Umständen belastender 
Faktor ist die Veränderung der Beziehungen: Wenn der Ehe-
partner oder das Kind zum pflegenden Angehörigen wird, sind 
das nicht zu unterschätzende Lebensmomente. Um pflegen-
de Angehörige richtig zu unterstützen, braucht es adäquate 
Angebote, und von Seiten der Professionellen immer wieder 
ein Ja. «Ein Ja, das mit Respekt und Toleranz den Angehörigen 
auf Augenhöhe gezeigt wird – nur so kann gemeinsam eine 
gute Lebensqualität für alle Beteiligten Realität werden», gibt 
Bettina Ugolini den Tagungsteilnehmern mit auf ihre Einsätze.

Ponte schafft Brücken

Renata Basig-Jehli ist Pflegefachfrau HF und arbeitet für das 
Rote Kreuz Graubünden. In ihrem Referat stellt sie das Pro-

jekt «Ponte» vor. Dieses ist ein psychosoziales Begleitange-
bot für pflegende und betreuende Angehörige und ist eine 
Dienstleistung des Roten Kreuzes Graubünden. «Ponte» ba-
siert auf dem Wissen um die heutige Pflege: Durchschnitt-
lich werden Patienten während einer Zeitspanne von sechs 
bis acht Jahren von ihren Angehörigen betreut. Oftmals 
liegen komplexe Diagnosen vor und der Pflegende ist be-
reits selber betagt oder in der Mehrfachrolle des Ehepart-
ners, des Berufstätigen und des Betreuenden. Erschwerend 
kommt dazu, dass die meisten Personen heute in einem 
Zweipersonenhaushalt leben. Die Entwicklung zeigt, dass 
sich durch diese Sachverhalte der Support-Bedarf erhöht. 
Zunehmend ist auch die Überforderung der Angehörigen 
aufgrund der Komplexität im Gesundheitswesen und we-
gen der steigenden Angebotsvielfalt. In ihren Ausführun-
gen weist Renata Basig-Jehli auf die mangelnde Kontinuität 
bei den Ansprechpartnern hin. Hier setzt «Ponte» an: Die 
spezifisch ausgebildeten Freiwilligen des Roten Kreuzes 
Graubünden bieten sich als Vertrauensperson an, klären im 
Gespräch mit den pflegenden und betreuenden Angehöri-
gen, welche Anliegen und Probleme zurzeit bestehen und 
bieten Informationen zu Dienstleistungen und Entlastungs-
möglichkeiten an. Sie übernehmen keine Pflegeaufgaben, 
sondern sie helfen beim Koordinieren und Organisieren der 
Dienstleistungen. Kurz: «Ponte» schafft Brücken.

Wissenswertes über Patientenverfügungen

Vor der Mittagspause informiert Anästhesieärztin Mari-
anne Dalbert aus Davos über die Patientenverfügung. Seit 
ihrer Pensionierung widmet sich Marianne Dalbert ehren-
amtlich der Begleitung Schwerkranker und Sterbender. Zu-
dem berät sie im Auftrag des Roten Kreuzes Graubünden 
Interessierte über den Nutzen einer Patientenverfügung 
und erarbeitet mit ihnen, auf Wunsch und bei Bedarf, eine 
solche Verfügung. «Eine Patientenverfügung ist in ihrem 
Grundsatz eine Aufzeichnung einer Wertehaltung», sagt 
Marianne Dalbert. Wertehaltung nennt sie die Summe der 
persönlichen Erfahrungen im Gesundsein, im Kranksein, in 
Abhängigkeit, im Leben und im Sterben. In einer Patienten-
verfügung sind Therapieziele enthalten, eine Vertretungs-
person bestimmt sowie die Zustimmung respektive Ableh-
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nung von medizinischen Massnahmen festgehalten. Die 
rechtliche Grundlage für eine gültige Patientenverfügung 
bildet das schweizerische Zivilgesetzbuch. Die Gründe, 
warum jemand eine solche Verfügung erstellt, sind man-
nigfaltig: Aus Angst vor unwürdigem Sterben, unzulängli-
cher Symptombehandlung, aus Angst vor Einsamkeit und 
Hilflosigkeit oder Autonomieverlust. Andererseits überlässt 
man, wenn man keine Patientenverfügung hat, die Verant-
wortung der Familie, den betreuenden Fachpersonen oder 
den Ärzten. Beim Erstellen einer Verfügung nennt Marianne 
Dalbert Schwierigkeiten, wenn beispielsweise die Voraus-
sehbarkeit begrenzt ist oder wenn ein Informationsmangel 
über Krankheitssituationen und Therapien vorliegt. Auch 
das sich nicht auseinandersetzen wollen mit Krankheit, 
Sterben und Tod kann hinderlich sein. «Doch gemeinsam 
eine Patientenverfügung mit der Familie aufzusetzen, egal 
ob mit oder ohne Berater, kann ein guter Weg sein, sich an 
diese Themen heranzutasten und so zusammen Schritte in 
eine neue Richtung zu gehen.»

Angst vor dem Leben genommen

Der Film «Multiple Schicksale» war zuerst die Maturaar-
beit von Jann Kessler, bevor er ihn zum Kinofilm weiterent-
wickelte. «Diesen Film zu machen war für mich anfangs eine 
Ausrede, mich vertieft mit der Krankheit meiner Mutter, die 
an Multipler Sklerose leidet, auseinanderzusetzen», reflek-
tiert der heute 21-Jährige, «zuvor bin ich jahrelang ausgewi-
chen.» Herausgekommen ist eine filmische Herangehens-
weise eines Sohnes, der mehr erfahren wollte. Mehr wissen 
wollte auch von anderen, die an MS leiden. Von deren Ängs-

ten und Hoffnungen, von deren Momenten der Sorge und 
der Unbeschwertheit. Jann Kessler porträtiert in seinem Do-
kumentarfilm sechs Menschen mit MS. Während der Dreh-
arbeiten entschied er sich zusammen mit seiner Familie, 
auch seine Mutter zu filmen und in den Film zu integrieren. 
Zu letzterer intensivierte sich so der Kontakt: Sie liegt in ei-
nem Pflegeheim und ist nicht mehr ansprechbar. Er beginnt, 
ihr vorzulesen, vornehmlich aus Hermann Hesses «Siddhar-
tha». Zitate daraus sind begleitende Momente des Films, 
und bilden schliesslich einen roten Faden, der die Schritte 
eines Sohnes aufzeigen, dessen Mutter seit seinem fünften 
Lebensjahr an MS erkrankt ist. Schritte, sich mit Krankheit, 
Sterben und Tod auseinanderzusetzen. «Was es mir ge-
bracht hat, diesen Film zu drehen? Es hat mir viel Angst vor 
dem Sterben und Tod genommen. Aber auch von der Angst, 
mich auf das Leben einzulassen», sagt der Jungregisseur am 
Ende der Weiterbildungstagung. Und: Seit einigen Tagen 
habe seine Mutter Fieber. Aber da sie keine Patientenverfü-
gung verfasst habe, müssten die Ärzte alles unternehmen, 
um sie am Leben zu erhalten. Mit dem treffenden Zitat von 
Hermann Hesse schliesst Jann Kessler: «Nichts war, nichts 
wird sein, alles ist; alles hat Wesen und Gegenwart.»

Im Anschluss an die Filmvorführung interviewt Monika 
Lorez-Meuli, Geschäftsführerin der Palliative Graubünden, 
Jann Kessler und die Direktbetroffene Martina Tomaschett 
aus Chur. Mit den sehr offenen und reflektierten, aber 
durchaus auch humorvollen Antworten von Jann Kessler 
und Martina Tomaschett geht ein intensiver und berühren-
der Weiterbildungstag zu Ende.

 palliative gr

Im Anschluss an die Filmvorführung interviewt Monika Lorez-Meuli (links), Geschäftsführerin palliative gr, Jann Kessler und 
die Direktbetroffene Martina Tomaschett aus Chur
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Zahlreiche Aktivitäten in der Ostschweiz

Interdisziplinäre Fachtagung in Ittingen

Für die zweite Veranstaltung in der Reihe «Ittinger Tagun-
gen. Interdisziplinär» am 25. Februar 2017 spannten viele 
Organisationen zusammen, um einen Raum zur Diskussion 
der besonderen Bedürfnisse dementiell erkrankter Men-
schen und ihrer Bezugspersonen zu eröffnen. Im Zentrum: 
Wege zum Erhalt möglichst guter Lebensqualität bis in die 
allerletzte Lebensphase hinein.

Unter dem Titel «Vertraut und fremd zugleich» führten 
Bernd Ibach, Irene Bopp-Kistler und Andreas Kruse durch 
tiefgründende Referate in drei einander ergänzende The-
menschwerpunkte ein. Informationen zur Früherkennung 
von Demenz, der Umgang mit der besonderen Lebenssitua-
tion für Betroffene und Angehörige sowie die sich individu-
ell und gesellschaftlich stellenden ethischen Herausforde-
rungen bestimmten das Tagungsprogramm am Vormittag, 
das bereichert wurde durch kurze Beiträge der Musikthera-
peutin Silvia Abegg.

In den Nachmittagsstunden war für die Teilnehmenden 
Gelegenheit, aus einem breit gefächerten Workshop-An-
gebot zwei Themen des besonderen eigenen Interesses zu 
vertiefen: Spiritual Care, Achtsame Berührung, Demenzab-
klärung und Betreuung in der Hausarztpraxis, Umsetzung 
palliativer Prinzipien, gelingende Kommunikation und hilf-
reicher Umgang mit dementiell erkrankten Menschen, Vor-
sorgeauftrag und KESB sowie Fragen zur unterstützenden 
Gestaltung des Lebensumfeldes in der Gemeinde wurden 
dabei bearbeitet.

Das Evaluationsergebnis hebt die hohe Kompetenz der 
Referentinnen und Referenten, den Tagungsort sowie die 
Organisation der Veranstaltung hervor, zu der neben dem 
freiwillig tätigen interprofessionellen Organisationskomi-
tee der Verein «tecum» sowie die Kartause Ittingen einen 
wichtigen Beitrag geleistet haben. Die Veranstaltenden se-
hen ihre Aktivität auch im Zusammenhang mit den in enger 
Verbindung stehenden Nationalen Strategien «Palliative 
Care» und «Demenz» und deren kantonaler Umsetzung.

Am Palliativkonkress in Bregenz wirkten auch zahlreiche Referentinnen und Referenten aus der Ostschweiz mit.
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Mitgliederversammlung 2017

palliative ostschweiz hat an seiner Mitgliederversammlung 
neue Vorstandsmitglieder gewählt. Die Ärztin Christine 
 Luginbühl und die Psychoonkologin Gabriela Siegrist-Zöllig, 
Palliativabteilung  und Ambiplus Spital Flawil, wurden mit 
Applaus gewählt. Im Anschluss referierte André Fringer als 
Mitglied des Vorstandes zum Thema «Das Ende herbeifas-
ten – Nahrungsverweigerung und Sterbefasten». Dieses The-
ma stösst allgemein auf sehr breites Interesse und die An-
wesenden konnten sich mit dem weitreichenden Wissen des 
Referenten ein Bild über diese Alternative des Lebensendes 
machen. Dazu läuft aktuell auch eine Umfrage, diese kann 
unter http://sterbefasten.befragt.click/ ausgefüllt werden.

Länderübergreifender Interdisziplinärer Palliativkongress 
in Bregenz

Vom 27. bis 29. April 2017 haben über 1200 Fachpersonen 
aus Deutschland, Österreich und der Schweiz am Palliativ-
kongress in Bregenz teilgenommen. «Kontroversen in der 
Palliative Care» lauteten der Titel. Und nur schon die gros-
se Beteiligung von Referentinnen und Referenten aus der 
Schweiz führte wie zu erwarten war zu grossen Diskussi-
onen. Die Praxis des begleiteten Suizids, Umgang mit der 
palliativen Sedation und vieles mehr wurde mit hervorra-
genden Referaten dargestellt und unter den Fachleuten in-
tensiv diskutiert.

palliative ostschweiz bedankt sich an dieser Stelle bei den 
Organisatoren, Otto Gehmacher, Anna Frick und Karl Bit-
schnau aus dem Vorarlberg und der Österreichischen Pal-

liativgesellschaft ganz herzlich. Aber auch den zahlreichen 
Referentinnen und Referenten aus der Ostschweiz ist ein 
grosses Dankeschön auszusprechen. Erfreulich viele Fach-
personen aus den Institutionen und Organisationen der 
Schweiz haben den Weg nach Bregenz gefunden und an 
diesem hervorragenden Kongress teilgenommen. Auch 
vom Vorstand und der Geschäftsstelle palliative ostschweiz 
waren verschiedene Person mit Referaten oder an einem 
Stand präsent. Die Präsentationen aller Referate können in 
Kürze unter www.palliativ.at heruntergeladen werden.

Neue Weiterbildungsehrgänge

Grundkurs für Freiwillige
An vier Halbtagen bieten die Landeskirchen, Curaviva Thur-
gau, die Alzheimer Vereinigung und palliative ostschweiz 
den Grundkurs «Menschen mit Demenz begleiten» für Frei-
willige aus den Hospiz- und Freiwilligenorganisationen an.

Der Kurs startet im August, weitere Informationen finden 
Sie unter www.evang-tg.ch/agenda

Aufbaulehrgang für Pädiatrie
palliative ostschweiz bietet gemeinsam mit der Fachhoch-
schule, dem Pädiatrischen Palliative Care Netzwerk (PPCN) 
unter der Federführung des BfGS neu einen zehntägigen 
Lehrgang für pädiatrisches Pflegepersonal an. Der Kurs be-
ginnt im September 2017. Weitere Infos finden Sie unter 
www.weiterbildung-bfgs-tg.ch.

 Katharina Linsi
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Erste Generalversammlung des Vereins 
 «palliative-schaffhausen.ch»

25 Vereinsmitglieder konnte die Vorsitzende des Vereins 
«palliative-schaffhausen.ch», Katja Fischer, zur ersten Ge-
neralversammlung am Montag, 8. Mai 2017, im Kompe-
tenzzentrum für Lebensqualität Schönbühl begrüssen. Sie 
selber sei sehr gespannt gewesen, wie viele von den 71 ein-
geschriebenen Mitgliedern sie begrüssen dürfe. 

In einem ersten Grusswort berichtete Monika Obrist, Prä-
sidentin von palliative ch, über die nationalen Themen und 
Fragestellungen. Bundesweit seien Bemühungen im Gange, 
Einrichtungen wie Gesprächs-Cafés einzurichten, um den 
Dialog und das Gespräch über Palliative Care zu fördern. Die 
nationale Strategie sei abgeschlossen und umso wichtiger 
sei die nationale Plattform für Palliative Care, an der 140 
Interessenvertreter zweimal jährlich zusammenkommen, 
um gemeinsame Anliegen zu besprechen. Mit Blick auf den 
Kanton Schaffhausen führte sie aus, dass die Zusammenar-
beit zwischen dem vor einem Jahr gegründeten Verein und 
dem Kanton vorbildlich und sie sehr gespannt auf die Um-
setzung des kantonalen Konzepts sei.

Der Vizepräsident des Vereins, Ingo Bäcker, gab im Anschluss 
eine Zusammenfassung des Jahresberichts 2016/2017 und 
legte den Fokus zum einen auf die Sensibilisierung für die 

palliative Arbeit, zum anderen auf die durchgeführten An-
lässe für Vereinsmitglieder und für die Bevölkerung an sich. 

Neben dem Beschluss einer Statutenänderung stand dann 
die Wiederwahl des Vorstands sowie der Revisoren auf 
der Tagesordnung. Einstimmig wiedergewählt wurde der 
Vorstand: Katja Fischer als Präsidentin, Ingo Bäcker als Vi-
zepräsident und Sabine Hager als Kassierin. Zum Ende der 
Generalversammlung nahm die wiedergewählte Präsi-
dentin einen Ausblick auf das zweite Vereinsjahr vor, in 
dessen Mittelpunkt die Umsetzung des kantonalen Kon-
zepts steht. Die neue Website des Vereins (www.palliative-
schaffhausen.ch) soll bekanntgemacht werden und zu einer 
Informationsplattform für Betroffene, die Bevölkerung und 
Fachpersonen werden. Die Website soll laufend aktualisiert 
werden und über regionale Anlässe und Projekte informie-
ren. Der Verein soll durch eine Informationskampagne noch 
weiter wachsen, um noch mehr in der Palliativ Care enga-
gierte Fachpersonen zu vernetzen. So soll der Austausch 
unter Fachleuten zum Thema Palliative Care im Kanton 
noch besser gelingen und das Netzwerk noch tragfähiger 
werden.

 Wolfram Kötter

Esther Baier, Gründungsmitglied des 
Vereins und Mitverantwortliche für das 
Palliative-Café (links) und die Präsiden-
tin des Vereins, Katja Fischer.
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K A L E N D E R  ·  C A L E N D R I E R

Juni · Juin

28. Juni 2017
Palliative Care bei Kindern – wichtigste Eckpfeiler 
und  Fragen
Öffentliche Veranstaltung in Zusammenarbeit mit den 
Aargauer Landeskirchen
Ort: Aarau, Reformierte Landeskirche Aargau,  
Haus der Reformierten 
Zeit: 19.00 bis 20.45 Uhr
Keine Anmeldung erforderlich.
Weitere Informationen: 
www.palliative-aargau.ch, info@palliative-aargau.ch

30. Juni 2017
Empathie | Mitgefühl − Die heilsame Kraft 
 empathischer Kommunikation
Für eine Medizin der Zuwendung
Öffentliche Tagung
Volkshaus Zürich, Weisser Saal
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

Juli · Juillet

7. Juli 2017
Lebensphase «hohes Alter» − Reife und Verletzlichkeit
Seminar und Buchvernissage mit  
Prof. Dr. phil. Andreas Kruse
Zeit: 13 bis 18.30 Uhr
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

August · Août

17. August 2017
Fachsymposium Palliative Care: Advance Care Planning – 
Pflicht oder Kür?
Gesundheitliche Vorausplanung in Politik, Praxis 
und  Forschung
Zeit: 9 bis 17.30 Uhr
Ort: Inselspital Bern, Hörsaal Ettore Rossi
Information und Anmeldung: www.palliativebern.ch 
Organisation: Universitäres Zentrum für Palliative Care 
Inselspital, palliative bern

September · Septembre

7./8. September 2017
20. Internationales Seminar Onkologische Pflege – 
 Fortgeschrittene Praxis

Ort: Universität St. Gallen, 
Infos unter www.oncoconferences.ch

7. und 14. September, 26. Oktober und 9. November 2017
Lebensqualität und Sterbequalität demenzkranker 
 Menschen
Tagesseminare-Reihe mit Prof. Dr. Andreas Kruse,  
Dr. Roland Kunz, Dr. Florian Riese, Prof. Dr. Ralf Jox
Ort: Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik –  
Interdisziplinäre Weiterbildung CH  
www.weiterbildung-palliative.ch,  
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

8. September 2017
Trauern und Abschiednehmen. Chancen des psychischen 
Prozesses – Wie und woran wir wachsen
Tagesseminar 
mit Prof. Dr. phil. Verena Kast und Dr. phil. Matthias Mettner
Volkshaus Zürich, Weisser Saal
Info: www.gesundheitundmedizin.ch,  
Tel. 044 980 32 21,  
info@gesundheitundmedizin.ch

11. bis 13 September 2017
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben. Was schwer 
kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care Grundversorgung 
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/ 
Dr. med. Andreas Weber
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik –  
Interdisziplinäre Weiterbildung CH  
www.weiterbildung-palliative.ch,  
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

14. September 2017
Fachtagung: Sorgekultur am Lebensende |  
Wer sorgt für die Sorgenden? 
Betreuende zwischen Menschlichkeit  
und Wirtschaftlichkeit
Zeit: 13 bis 18 Uhr
Ort: Suhr, Zentrum Bärenmatte
Anmeldung und weitere Informationen:  
www.palliative-aargau.ch, info@palliative-aargau.ch

15. September 2017
Vom Sinn des Ärgers und der Kunst, sich richtig zu ärgern
Kraft zur Selbstbehauptung, Selbstentfaltung  
und Veränderung
Tagesseminar | Vortrag, Klavierspiel, Gespräch
Öffentliche Tagung
Volkshaus Zürich, Weisser Saal
Info: www.gesundheitundmedizin.ch,  
Tel. 044 980 32 21, info@gesundheitundmedizin.ch
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15./16. September 2017
Palliative-Basiskurs Nordwestschweiz 2017 (Level A2) 
für Ärztinnen und Ärzte
In Kooperation mit dem Palliativzentrum  
am Kantonsspital St. Gallen 
Modul 1: Freitag, 15.09., 14.00 Uhr bis Samstag, 16.09.17, 
17.00 Uhr 
Modul 2: Freitag, 03.11., 14.00 Uhr bis Samstag, 04.11.17, 
17.00 Uhr
Kursort: Seminarhotel Seerose, Meisterschwanden 
Anmeldung und weitere Informationen:  
www.palliative-aargau.ch,
info@palliative-aargau.ch

18./19. September 2017 ff., Start des 25-tägigen 
 Interdisziplinären Lehrgangs Palliative Care 
(September 2017 bis September 2018) | 
Durchführung Zürich 
Grundlagen und Symptommanagement,  
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte, 
Ethische  Entscheidungsfindung  
und Kultur des Abschieds
In Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg 
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik –  
Interdisziplinäre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

November · Novembre

3./4. November 2017
Palliative-Basiskurs Nordwestschweiz 2017 (Level A2) 
für Ärztinnen und Ärzte
In Kooperation mit dem Palliativzentrum am Kantonsspital 
St. Gallen 
Modul 1: Freitag, 15.09., 14.00 Uhr bis Samstag, 16.09.17, 
17.00 Uhr 
Modul 2: Freitag, 03.11., 14.00 Uhr bis Samstag, 04.11.17, 
17.00 Uhr 
Kursort: Seminarhotel Seerose, Meisterschwanden 
Anmeldung und weitere Informationen:  
www.palliative-aargau.ch, info@palliative-aargau.ch

Dezember · Décembre

4./5. Dezember 2017
Was die Seele gesund hält – Heilkräfte der Seele: 
 Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienzfor-
schung. Grundwissen für die Beratung und Begleitung von 
Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH 
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, info@
weiterbildung-palliative.ch



73

K R E B S L I G A S C H W E I Z

Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz

Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

CAS «Interprofessionelle
Weiterbildung
in Psychoonkologie»
2016 – 2018

Einzel-Workshops

14.09.2017: Haus der Krebsliga Schweiz 
Nachmittag: Onkologische Rehabilitation

19.10.2017: Inselspital Bern 
Vormittag: Gastrointestinale Tumoren 
Nachmittag: Hirntumoren

16.11.2017: Inselspital 
Ganzer Tag: Die vergessene Minderheit - Kinder krebserkrankter Eltern, Kommunikation 
mit betroffenen Kindern

18.01.2018: Inselspital Bern 
Vormittag: Komplementär-medizinische Behandlung Nutzen und Grenzen  
Nachmittag: Palliative Care – Sterbebegleitung

15.02.2018: Inselspital 
Ganzer Tag: Differenzierung psychische Störung vs. normale Belastungsreaktion  
(Angst, Depression, Trauer, Suizidalität)

15.03.2018: Haus der Krebsliga Schweiz 
Nachmittag: Betreuung terminaler Patientinnen und Patienten

17.05.2018: Inselspital 
Ganzer Tag: Berücksichtigung soziokultureller Faktoren und religiöser Aspekte 
im  Umgang mit Krankheit und Tod

07.06.2018: Haus der Krebsliga Schweiz 
Nachmittag: Fragestunde «Arbeitsrecht/Sozialversicherung bei Arbeitsunfähigkeit 
und Invalidität»

Weitere Einzel-Workshops siehe unter
www.krebsliga.ch/de/fachpersonen/psychoonkologie/einzel_workshops

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

– Nr. 155: 2. – 3.11.2017, Olten

Das Seminar wird von der SGMO und der SGH für den FMH-Titel Onkologie gemäss Weiter-
bildungsstatut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben Fortbildungs-
punkte/Credits.

Information und Anmeldung:
Krebsliga Schweiz, CST-Kurse, Postfach, 3001 Bern, Tel. 031 389 93 27, 
kurse-cst@krebsliga.ch, www.krebsliga.ch/cst_d
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«Kommunikationstraining» Neues Trainingsseminar für pädiatrische Onkologen und Onkologiepflegende

Die Schweizerische Gesellschaft für Pädiatrie, sowie die Schweizerische Pädiatrische Onkolo-
gie Gruppe anerkennt das Seminar mit 12 Creditpunkten als fachspezifische Kernfortbildung.

– Nr. 605: 16. – 17.11.2017, Basel 

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

«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. 235 : 30.11. – 1.12.2017, Jongny VD

Ce séminaire est reconnu par la SSOM et la SSH pour le titre FMH en oncologie, en accord 
avec les statuts régissant la formation continue. Différentes sociétés médicales recon-
naissent 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

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

 – No. 316: 26. – 27.10.2017 à Lugano o Bellinzona

Informazioni e iscrizione:
Lega svizzera contro il cancro, corsi-cst, casella postale, 3001 Berna,  
telefono 031 389 93 27, corsi-cst@legacancro.ch, www.legacancro.ch/cst_i
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