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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser,

In der letzten Ausgabe stand das The-
ma «Verlust» im Zentrum. Vom Verlust 
bis zu einer Grenze, die mit dem erleb-
ten Verlust überschritten wird, ist es 
oft nicht weit. Wenn der erlittene Ver-
lust einen Sinn im Leben zu erkennen 
verunmöglicht, kann der Verlust der 
Autonomie wichtiger sein als der Ver-
lust des Lebens, wie im Artikel «Il desi-
derio di morire: il vissuto di due curan-
ti» beschrieben wird. Wir als Mitglieder 
des behandelnden Teams können mit 
solchen Entscheidungen bisweilen an 
unsere eigenen Grenzen stossen.

Doch auch wenn strukturelle, finanzi-
elle, personelle und fachliche Ressour-
cen fehlen, kommen wir sehr schnell an 
unsere Grenzen, eine «gute» Palliative 
Care ausüben zu können. Von einem 
weiteren wichtigen Faktor ist im In-
terview mit Dr. Roland Kunz zu lesen: 
Hüten wir uns vor den Allmachtsfan-
tasien, dass Palliative Care alles Leiden 
lindern kann und soll, und seien wir uns 
bewusst, dass wir auch mit sämtlichem 
Einsatz verschiedenster Assessment-
Instrumente unsere  Patientinnen und 
Patienten nie vollständig erfassen kön-
nen – der Patient ist mehr als die Sum-
me seiner Assessments!

In diesem Sinne grüsst Sie herzlich

Maya Monteverde, 
Mitglied der Redaktionskommission

Éditorial

Chères lectrices et chers lecteurs,

Dans le dernier numéro, le thème de 
la «perte» était au centre. De la perte 
à une limite qui est dépassée avec la 
perte vécue, il n'y a souvent pas loin. Si 
la perte subie rend impossible de recon-
naître un sens dans la vie, la perte de 
l'autonomie peut être plus importante 
que la perte de la vie, comme il est dé-
crit dans l'article «Il desiderio di morire: 
il vissuto di due curanti». En tant que 
membres de l'équipe soignante, nous 
pouvons parfois atteindre nos propres 
limites dans de telles décisions.

Mais même si les ressources structu-
relles, financières, personnelles et pro-
fessionnelles font défaut, nous atteig-
nons très rapidement nos limites pour 
pouvoir exercer de «bons» soins pal-
liatifs. Un autre facteur important est 
contenu dans l'interview avec le Doc-
teur Roland Kunz: Gardons-nous bien 
des fantasmes de toute-puissance, de 
l'idée que les soins palliatifs peuvent et 
doivent apaiser toutes les souffrances 
et soyons conscients que nous ne pou-
vons jamais saisir complètement nos 
patientes et nos patients même en 
utilisant l'ensemble des instruments 
d'évaluation – le patient est plus que la 
somme de ses évaluations!

Dans cet esprit, je vous salue 
 cordialement.

Maya Monteverde, 
membre de comité de rédaction

Editoriale

Care lettrici e cari lettori,

nell'ultima edizione ci siamo concen-
trati sulla tematica della «perdita». 
 Dalla perdita fino al limite che viene 
attraversato con l'esperienza della per-
dita, il passo non è grande. Quando la 
perdita subita rende impossibile rico-
noscere quale sia il senso della vita, la 
perdita di autonomia può diventare 
più importante della perdita della vita, 
come viene descritto nell'articolo «Il 
desiderio di morire: il vissuto di due 
curanti». Anche noi, in qualità di mem-
bri del team di cura, se confrontati con 
decisioni simili, possiamo raggiungere i 
nostri limiti.

Anche quando vengono a mancare ri-
sorse strutturali, finanziarie, personali 
e professionali, raggiungiamo veloce-
mente i nostri limiti nel poter eserci-
tare delle «buone» cure palliative. Un 
altro fattore importante potete leg-
gerlo nell'intervista con il Dr. Roland 
Kunz: stiamo attenti a non cadere in 
fantasie di onnipotenza, in cui le cure 
palliative possono e devono alleviare 
ogni sofferenza, e rimaniamo coscien-
ti che nonostante applichiamo tanti 
tipi di strumenti di valutazione diversi, 
non riusciremo mai ad avere un qua-
dro completo delle nostre pazienti e 
dei nostri pazienti – il paziente è mol-
to di più della somma di tutte le sue 
valutazioni!

Con questo spirito,  
vi saluto cordialmente,

Maya Monteverde, 
membro del comitato di redazione
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G R E N Z E N D E R PA L L I AT I V E  C A R E

«Wir müssen uns vor Allmachtsfantasien hüten»

Palliative Care kann vieles und hat viel erreicht. Trotzdem hat auch sie wie alles menschliche Handeln Grenzen. Wel-
che das sind, fragten wir Roland Kunz, Chefarzt der Universitären Klinik für Akutgeriatrie im Zürcher Stadtspital Waid 
und früher der Palliativstation des Spitals Affoltern am Albis.

palliative ch: Herr Dr. Kunz, wo sehen Sie als erfahrener 
Palliativmediziner Grenzen der Palliative Care?

Roland Kunz: Eine Grenze, die mich zunehmend irritiert, ist 
die ganze Standardisierung. Im Zuge des Qualitätsdenkens 
wird auch in der Palliative Care immer mehr standardisiert: 
wie die Assessments ablaufen müssen, was alles erfasst 
werden und wer alles beteiligt sein muss, damit die Quali-
tät stimmt. Das alles wird immer mehr genormt. Da merke 
ich, dass das der Philosophie von Palliative Care eigentlich 
zuwiderläuft. Denn sie sieht den Patienten im Zentrum, 
und das heisst, dass er bestimmen soll, was er möchte und 
was nicht. Auch wir als Fachgesellschaft müssen aufpassen, 
dass wir den Patienten nicht in ein Korsett aus Struktur- 
und Prozessvorschriften zwängen und seiner Individualität 
nicht mehr gerecht werden.

Wo ist denn die zeitliche Grenze von Palliative Care? Wie 
lange ist sie zuständig, z. B. für trauernde Angehörige?

Von der Definition her gehört die Begleitung der Trauern-
den ganz klar zur Palliative Care und ist auch nicht zeitlich 
begrenzt. Die andere Frage ist, was der Kostenträger dazu 
meint. Für ihn ist ganz klar: Sobald das Herz aufhört zu schla-
gen, erlischt der Patient als Mitglied seiner Krankenkasse. 
Wie geht man nun als Palliative-Care-Team mit diesem Wi-
derspruch um? In Affoltern am Albis habe ich die Erfahrung 
gemacht, dass man Angehörigen, die einer intensiven Be-
gleitung bedurften, eine ambulante Psychotherapie bei der 
Psychotherapeutin unseres Teams anbieten konnte, und 
das bezahlte dann die Krankenkasse des Angehörigen. An-
dere Angebote wie etwa das Trauercafé wurden erbracht, 
ohne dass das vergütet wurde, weil so etwas von unserem 
Finanzierungssystem auch gar nicht vorgesehen ist.

Bei welchen Krankheitsbildern sehen Sie medizinische Gren-
zen der Palliative Care?

Ausschlaggebend sind weniger die Krankheitsbilder, son-
dern wo der Patient seine Grenzen setzt – was hält er aus 
und was nicht? Und das ist immer wieder überraschend. 
Nehmen Sie zum Beispiel den berühmten Physiker Stephen 
Hawking: Er hat seit Jahrzehnten ALS, wird maschinell be-
atmet, aber er lebt sein Leben. Für viele andere wäre die-
se Situation unerträglich und die Grenze überschritten. 
Ähnlich ist es beim Schmerz: Der eine Patient sagt, er will 
nicht einfach vor sich hindämmern, dann können wir ihm 

aber vielleicht nicht die Schmerztherapie anbieten, die 
es bräuchte, damit er nicht leiden muss. Wenn er sagt, er 
möchte keine Schmerzen haben, können wir die Dosierung 
bis zur Sedation hochfahren. Ihre Grenzen hat die Medizin 
grundsätzlich darin, dass sie gewisse Entwicklungen nicht 
stoppen oder umkehren kann.

Wo ist die «vordere» Grenze der Palliative Care? 
Ab wann ist man ein Palliativpatient?

Mir gefällt die Definition der Leitlinien von der Nationalen 
Strategie Palliative Care: Sie beginnt dann, wenn Heilung 
nicht mehr möglich ist und – das finde ich sehr wichtig – 
kein Ziel mehr darstellt. Die Frage ist natürlich: Kein Ziel 
von wem aus gesehen? Vom Behandlungsteam? Vom Pa-
tienten? Von den Angehörigen? Wenn sie alle sich einig sind, 
dass der «Point of no return» überschritten ist, es also keine 
Aussicht auf Heilung mehr gibt, dann fängt die Palliative 
Care an. Wenn jedoch der Patient die Hoffnung auf Heilung 
nicht aufgeben und auch noch die letzten Möglichkeiten 
ausschöpfen will, dann ist das für das Behandlungsteam 
schwierig, denn dann ist er nicht bereit, das Angebot der 
Palliative Care anzunehmen.

Und wenn das der Onkologe verhindert?

Das ist eine andere Grenze, und zwar eine sehr wichtige, 
bei der es um die Kommunikation mit dem Patienten geht: 
Wie ehrlich gesteht sich der behandelnde Arzt ein, dass 
der «Point of no return» überschritten ist? Denn tut er das 
nicht, informiert er auch den Patienten nicht darüber. Was 
ich bei vielen Onkologen wahrnehme: dass sie schnell ein-
mal realisieren, dass Heilung nicht mehr möglich ist, aber 
eben genau das dem Patienten nicht klar genug sagen. Er 
wird einfach immer weiter behandelt, was beim Patienten 
zu falschen Hoffnungen auf Heilung führt. Viele Onkologen 
glauben auch, sie würden ja bereits palliativ behandeln und 
überweisen dann die Patienten nicht oder aus unserer Sicht 
zu spät zu uns. Eine Grenze von Palliative Care ist also die 
Einsicht des behandelnden Arztes in die Beschränktheit der 
medizinischen Möglichkeiten. Und damit meine ich nicht 
nur die Onkologen, sondern auch die Herzchirurgen: Früher 
hat man alten Menschen gewisse Operationen nicht mehr 
zugemutet. Aber heute ist die Operationstechnik immer 
minimalinvasiver und darum macht man gewisse Eingriffe, 
ohne zu überlegen, wie palliativ ist eigentlich die Gesamt-
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situation des Patienten. Man sieht nur noch das Machbare. 
Palliative Care heisst aber, die Gesamtsituation in die Ent-
scheidungsfindung einzubeziehen.

Ist also der medizinische Fortschritt eine Gefahr für die 
Palliative Care?

Ja, und zwar in zweierlei Hinsicht: Zum einen entsteht in 
der Gesellschaft der Eindruck, man könne noch dieses und 
jenes machen, um die Endlichkeit immer weiter hinauszuzö-
gern, und zum andern ist der Fortschritt auch ein Geschäft. 
Palliative Care ist dagegen nicht sehr lukrativ.

Wo kommen Akteure der Palliative Care an ihre Grenzen? 
Und ganz direkt gefragt: Wo und wann kommen Sie selbst 
an Ihre Grenzen?

Es sind verschiedene Situationen, die mich an Grenzen brin-
gen. Die Grenze etwa, die entsteht, wenn ich merke, dass 
der Patient ganz anders denkt als ich. Wenn ich eine Situa-
tion als hoch palliativ einschätze, der Patient aber immer 
noch meint, wieder gesund zu werden, ist er nicht offen 
für z. B. Advance Care Planning und andere Massnahmen. 

Eigentlich will man den Patienten gut begleiten, aber er 
verhindert das. Ein Beispiel: Wir hatten einen hoch multi-
morbiden Patienten, 82 Jahre alt und an einer schlechten 
Herz- und Nierenfunktion leidend. Ich wollte die Situation 
mit ihm und den Angehörigen besprechen, so etwa die Fra-
ge der Dialyse. Doch das einzige Anliegen des Patienten war, 
hundert Jahre alt zu werden. Die Angehörigen sind schier 
verzweifelt und für seine Ehefrau war das eine sehr schwie-
rige Situation. Und zwar weil sie merkten, dass sie entschei-
den müssen, wenn er nicht mitreden will. Der Patient ist üb-
rigens nach wenigen Tagen verstorben. Solche Fälle bringen 
einen an Grenzen.

Wo kommen aus Ihrer Sicht Teammitglieder an ihre Grenzen?

Bei Patienten, deren Lebenssituation jener der Pflegenden 
ähnelt. Das sind ja meistens Frauen, und wenn dann eine jun-
ge Mutter dem Tod entgegengeht, belastet das unsere Pfle-
genden immer viel mehr als das Sterben eines alten Mannes 
zum Beispiel. Belastend sind auch Situationen, die einen an 
das erinnern, was man in der eigenen Familie erlebt hat, also 
mit einem kranken Angehörigen. An Grenzen kann man aber 
auch durch die Autonomie des Patienten kommen, nämlich 
dann wenn er alles ablehnt, was wir ihm vorschlagen. Und 
sein einziges Ziel es ist, möglichst schnell zu sterben, sodass 
er dann sagt, wir sollten doch einfach eine terminale Seda-
tion machen, aus unserer Sicht das aber aktive Sterbehil-
fe wäre. Das kommt jetzt vermehrt ins Gespräch. Dass wir 
keine Euthanasie machen dürfen, wissen und akzeptieren 
die Patienten, dafür kommt aber so quasi durch die Hinter-
tür immer öfter der Wunsch nach Sedation, so dass man auf 
Sterbehilfe-Organisationen verzichten kann.

Palliative Care hat einen interdisziplinären Ansatz und auch 
Anspruch. Besteht daher nicht auch die Gefahr, dass die Ak-
teure ihre eigenen fachlichen Grenzen ausblenden?

Ich glaube, es ist eine der grössten Herausforderungen der 
interprofessionellen Zusammenarbeit, dass man wahr-
nimmt: Auch wenn ich etwas kann, kann es jemand anders 
vielleicht noch besser. Wir müssen uns vor Allmachtsfanta-
sien hüten. Es ist auch für den Patienten besser, wenn er 
nicht nur eine Person als Gegenüber hat, die ihm das ganze 
bio-psycho-soziale Paket anbietet, sondern es mit mehre-
ren Ansprechpartnern zu tun hat.

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

Das Gespräch führte Christian Ruch.

Roland Kunz
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«Nous devons nous garder des fantasmes 
de toute-puissance»

Les soins palliatifs peuvent faire beaucoup et ont atteint beaucoup de choses. Néanmoins, ils ont aussi des limites 
comme toutes les actions humaines. Quelles sont ces limites, avons-nous demandé à Roland Kunz, médecin chef de 
la clinique universitaire pour la gériatrie aiguë à l'Hôpital municipal Waid à Zurich et auparavant de l'unité de soins 
palliatifs à l'Hôpital Affoltern am Albis.

palliative ch: Monsieur le Docteur Kunz, où voyez-vous 
les limites des soins palliatifs en tant que médecin expéri-
menté en soins palliatifs?

Roland Kunz: Une limite qui m'irrite de plus en plus est 
toute la standardisation. Dans le contexte de la réflexion 
sur la qualité, les soins palliatifs sont également de plus en 
plus standardisés: comment les évaluations doivent être 
faites, ce qui est pris en compte et qui doit être impliqué 
dans tout le processus pour que la qualité soit bonne. Tout 
ceci est de plus en plus normé. C'est là que je réalise que 
cela va à l'encontre de la philosophie des soins palliatifs. 
Car elle voit le patient au centre et cela signifie que lui doit 
décider ce qu'il veut et ce qu'il ne veut pas. Nous devons 
aussi veiller, en tant que société professionnelle, à ne pas 
forcer le patient à entrer dans un corset fait de règlements 
structurels et procéduraux et éviter de ne plus être à la 
hauteur de son individualité.

Où est la limite temporelle des soins palliatifs? Combien de 
temps sont-ils responsables, par exemple pour les proches 
en deuil? 

Par définition, l'accompagnement des proches en deuil fait 
partie clairement des soins palliatifs et il n'est pas limité 
dans le temps. L'autre question est de savoir ce que l'or-
ganisme de financement en pense. Pour lui, une chose est 
claire: dès que le cœur cesse de battre, le patient cesse d'être 
un membre de sa caisse-maladie. Comment gérez-vous 
cette contradiction en tant qu'équipe de soins palliatifs? 
À Affoltern am Albis, mon expérience m'a appris que les 
proches qui avaient besoin d'un accompagnement intensif 
pouvaient se voir proposer une psychothérapie ambulatoire 
chez une psychothérapeute de notre équipe et cette psy-
chothérapie était alors prise en charge par la caisse-maladie 
des proches. D'autres offres, comme le café deuil, ont été 
fournies sans que cela ne soit rémunéré, car une telle chose 
n'est pas prévue par notre système de financement.

Pour quelles pathologies voyez-vous des limites médicales 
aux soins palliatifs?

Ce qui est décisif c'est moins la pathologie que le point où le 
patient fixe ses limites – qu'est-ce qu'il supporte et qu'est-ce 

qu'il ne supporte pas? Et c'est toujours surprenant. Prenons 
par exemple le cas du célèbre physicien Stephen Hawking: 
il souffre d'une sclérose latérale amyotrophique SLA depuis 
des décennies, il dépend d'une ventilation artificielle, mais 
il vit sa vie. Pour beaucoup d'autres, cette situation serait 
insupportable et la limite serait dépassée. Il en va de même 
pour la douleur: un patient dit qu'il ne veut pas simplement 
somnoler, nous ne pouvons alors peut-être pas lui proposer 
une thérapie de la douleur dont il aurait besoin pour qu'il ne 
doive plus souffrir. Lorsqu'il dit qu'il aimerait ne plus ressen-
tir de douleur, nous pouvons augmenter le dosage jusqu'à 
la sédation. En principe, la médecine a ses limites dans le 
fait qu'elle ne peut pas arrêter certains développements ou 
qu'elle ne peut pas les inverser.

Où se situe la limite «avant» des soins palliatifs? À partir 
de quand est-on un patient en soins palliatifs?

La définition des directives de la Stratégie nationale en ma-
tière de soins palliatifs me plaît: elle commence lorsque la 
guérison n'est plus possible et – ce que je trouve très im-
portant – lorsque celle-ci ne représente plus un objectif. La 
question est bien sûr: un objectif vu par qui? Par l'équipe de 
soins? Par le patient? Par les proches? S'ils sont tous d'accord 
que le «point de non-retour» est franchi, qu'il n'y a donc au-
cune chance de guérison, c'est alors que les soins palliatifs 
commencent. Cependant, si le patient ne veut pas aban-
donner l'espoir d'une guérison et qu'il veut encore épuiser 
les dernières possibilités, c'est alors difficile pour l'équipe de 
soins, car il n'est pas prêt à accepter l'offre de soins palliatifs. 

Et si l'oncologue l'empêche?

C'est une autre limite, et une limite très importante, pour 
laquelle il en va de la communication avec le patient: à quel 
point le médecin traitant s'avoue-t-il honnêtement que le 
«point de non-retour» est dépassé? Car s'il ne l'admet pas, il 
n'en informera pas non plus le patient. Ce que je remarque 
chez beaucoup d'oncologues c'est qu'ils réalisent rapide-
ment que la guérison n'est plus possible, mais qu'ils ne le 
disent pas suffisamment clairement au patient. On conti-
nue simplement à traiter le patient, ce qui entraîne chez 
celui-ci de faux espoirs de guérison. Beaucoup d'oncologues 
croient également qu'ils traitent déjà les patients de façon 

L I M I T E S  D E S  S O I N S PA L L I AT I F S
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palliative et ils ne transfèrent pas le patient chez nous ou 
alors trop tardivement à notre avis. Une limite des soins pal-
liatifs est donc la compréhension du médecin traitant que 
les possibilités médicales sont restreintes. J'entends par là 
non seulement les oncologues, mais aussi les chirurgiens 
cardiaques: autrefois, on s'accordait à ne plus faire subir aux 
personnes âgées certaines opérations. Mais aujourd'hui, la 
technique chirurgicale est de moins en moins invasive et 
c'est pourquoi on effectue certaines opérations sans tenir 
compte à quel point la situation globale du patient est pal-
liative. On ne voit que le possible. Cependant, les soins pal-
liatifs impliquent de prendre en compte la situation globale 
dans la prise de décision.

Le progrès médical est-il donc une menace pour les soins 
palliatifs?

Oui, de deux façons: d'abord, on a l'impression dans la socié-
té qu'on peut encore faire ceci et cela pour retarder encore 
la finitude, et ensuite, le progrès est aussi un commerce. Par 
contre, les soins palliatifs ne sont pas très lucratifs.

Où les acteurs des soins palliatifs atteignent-ils leurs li-
mites? Et une question très directe: où et quand arrivez-vous 
à vos propres limites? 

Il existe différentes situations qui me poussent à mes li-
mites. Par exemple, la limite qui se pose lorsque je me rends 
compte que le patient se fait des pensées très différentes 
des miennes. Lorsque j'estime qu'une situation est haute-
ment palliative, mais que le patient est encore de l'avis qu'il 
va recouvrer la santé, il n'est pas ouvert par exemple pour 
l'Advance Care Planning et pour d'autres mesures. En fait, on 
veut accompagner le patient d'une bonne façon, mais il em-
pêche de le faire. Un exemple: nous avions un patient hau-
tement multimorbide, âgé de 82 ans et souffrant d'insuffi-
sance cardiaque et rénale. Je voulais discuter la situation avec 
lui et ses proches, comme la question de la dialyse. Mais le 
seul souci du patient était de devenir centenaire. Les proches 
étaient désespérés et pour sa femme, c'était une situation 
très difficile. Car ils avaient réalisé qu'ils devaient décider s'il 
refusait d'avoir son mot à dire. Le patient est du reste décé-
dé quelques jours après. De tels cas vous font atteindre vos 
limites.

Où l'équipe atteint-elle ses limites selon vous?

Chez les patients dont la situation de vie est similaire à celle 
du personnel soignant. Il s'agit surtout des femmes et lors-
qu'une jeune mère s'approche de la mort, cela accable nos 
infirmières beaucoup plus que la mort d'un vieil homme par 
exemple. Les situations accablantes sont aussi celles qui 
rappellent à certains ce qu'ils ont vécu dans leurs propres 
familles, c'est-à-dire avec un proche malade. Cependant, on 
peut également atteindre ses limites à cause de l'autono-
mie du patient, à savoir quand il rejette tout ce que nous lui 
proposons. Et son seul but est de mourir le plus rapidement 
possible. Alors il nous dit que nous devrions simplement 
faire une sédation terminale, ce qui correspondrait cepen-
dant selon notre point de vue à une euthanasie active. Ceci 
est de plus en plus discuté aujourd'hui. Les patients savent 
que nous ne sommes pas autorisés à provoquer la mort par 
euthanasie et ils l'acceptent, mais le souhait d'une sédation 
passe de plus en plus souvent quasiment par la petite porte 
pour que la personne impliquée puisse se passer d'organisa-
tions d'assistance au décès.

Les soins palliatifs ont une approche interdisciplinaire et 
aussi une exigence. Est-ce qu'il n'y a pas également le dan-
ger que les acteurs masquent leurs propres limites profes-
sionnelles? 

Je pense que c'est l'un des plus grands défis de la collabo-
ration interprofessionnelle, que l'on réalise: même si je 
suis capable d'entreprendre quelque chose, il y a peut-être 
quelqu'un d'autre pouvant le faire encore mieux que moi. 
Nous devons nous garder des fantasmes de toute-puis-
sance. C'est aussi préférable pour le patient qu'il ne soit 
pas confronté à une seule personne lui proposant tout le 
paquet bio-psycho-social mais qu'il ait à faire à plusieurs 
interlocuteurs. 

Monsieur le Docteur Kunz, nous vous remercions pour cet 
entretien!

L'interview a été menée par Christian Ruch.
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«Non dobbiamo cadere in fantasie di onnipotenza»

Le cure palliative possono fare molto e hanno raggiunto diversi obiettivi. Nonostante ciò, anche loro, come ogni agire 
umano, hanno i propri limiti. Quali siano questi limiti l'abbiamo chiesto a Roland Kunz, medico primario della clini-
ca universitaria per geriatria acuta nell'ospedale zurighese Waid e precedentemente del reparto di cure palliative 
dell'ospedale ad Affoltern am Albis.

Palliative ch: Signor Dr. Kunz, in qualità di medico palliati-
vo esperto, dove reputa siano i limiti delle cure palliative?

Roland Kunz: Uno dei limiti che mi irrita maggiormente è 
tutta la standardizzazione. Sull'onda della preoccupazione 
per la qualità, anche le cure palliative vengono sempre più 
standardizzate: come devono svolgersi le valutazioni, qua-
li dati devono venir registrati e chi deve venir coinvolto per 
soddisfare i requisiti di qualità. Tutto questo viene sempre 
più standardizzato. Mi accorgo come tutto ciò sia in con-
traddizione con la filosofia delle cure palliative in cui al cen-
tro di tutto c'è il paziente. Questo significa che è lui che deve 
determinare cosa vuole e cosa non vuole. Anche noi come 
associazione dobbiamo fare attenzione a non costringere il 
paziente in un corsetto fatto da normative strutturali e pro-
cessuali e a non soddisfare più la sua individualità.

Dove si situa il limite temporale delle cure palliative? Quan-
to a lungo sono responsabili, p. es. per i famigliari in lutto?

Per definizione l'accompagnamento delle persone in lutto 
appartiene in modo chiaro alle cure palliative. L'altra do-
manda è cose ne pensa chi ne sostiene le spese. Per loro la 
questione è chiara: non appena il cuore smette di battere, il 
paziente sparisce come membro della propria cassa malati. 
Come viene trattata questa contraddizione dal team di cure 
palliative? Ad Affoltern am Albis ho fatto l'esperienza che ai 
famigliari che abbisognavano di un intensa assistenza si po-
teva offrire una psicoterapia ambulante presso la psicote-
rapeuta del nostro team e questo veniva pagato dalla cassa 
malati del famigliare. Sono state fornite anche altre offerte, 
come per esempio il Caffé del Lutto, senza che ci fosse un 
rimborso, perché cose del genere non sono nemmeno pre-
viste dal nostro sistema di finanziamento.

Per quali quadri clinici ritiene che si arrivi ai limiti medici 
delle cure palliative?

Penso che non sia tanto fondamentale il quadro clinico, ma 
dove il paziente stesso pone i propri limiti – cosa riesce a sop-
portare e cosa no? Trovo che sia sempre sorprendente. Pren-
diamo ad esempio il famoso fisico Stephen Hawking: da de-
cenni è affetto da SLA, riesce a respirare solo grazie all'aiuto di 
una macchina, ma vive la sua vita. Per altri questa situazione 
sarebbe insopportabile e il limite sarebbe già stato superato. 
Le stesse considerazioni valgono per il dolore: se un paziente 

dichiara che non vuole passare le giornate in uno stato di stor-
dimento, non possiamo forse offrirgli la terapia del dolore di 
cui avrebbe bisogno per non dover soffrire. Se invece dice che 
non vuole avere dolori, possiamo aumentare la dose fino ad 
arrivare alla sedazione. I limiti di fondo della medicina stanno 
nel non riuscire a fermare o ad invertire determinati sviluppi.

Dove si trova il «primo» limite delle cure palliative? A partire 
da che punto si diventa un paziente palliativo?

Mi piace la definizione delle direttive della strategia nazio-
nale di cure palliative: le cure palliative cominciano quan-
do non è più possibile guarire e – cosa secondo me molto 
importante – quando la guarigione non rappresenta più 
un obiettivo. Sorge quindi spontanea la domanda: Nessun 
obiettivo da raggiungere? Nessun obiettivo per il team di 
cura? Per il paziente? Per i famigliari? Se tutti sono concordi 
sul fatto che si è superato il «punto del non ritorno», quindi 
se non esiste più prospettiva di guarigione, allora lì comin-
ciano le cure palliative. Se però il paziente non vuole rinun-
ciare ad una speranza di guarigione e vuole sfruttare fino 
all'ultimo ogni possibilità, ecco che per il team di cura di-
venta difficile, poiché il paziente non è pronto ad accettare 
l'offerta delle cure palliative.

E se è l'oncologo ad impedirlo?

Questo è un altro tipo di limite, e anche molto importante, 
in cui la questione è la comunicazione con il paziente: con 
quanta sincerità il medico curante è in grado di ammettere 
che si è sorpassato il «punto del non ritorno»? Poiché se non 
ci riesce, non informa nemmeno il paziente. Ciò che mi sem-
bra di capire da diversi oncologi è che realizzano velocemente 
che non è più possibile raggiungere la guarigione, ma che è 
proprio questo che non riescono a dire chiaramente al pa-
ziente. Si continua semplicemente sempre con i trattamenti, 
cosa che porta il paziente a farsi false speranze di guarigione. 
Molti oncologi credono anche di curare già palliativamente 
e quindi non ci inviano il paziente o lo fanno, ma dal nostro 
punto di vista troppo tardi. Un limite per le cure palliative è 
quindi la consapevolezza del medico curante nella limitatez-
za delle possibilità mediche. E con questo non intendo solo 
gli oncologi, ma anche i cardiochirurghi: prima non si osava 
eseguire determinate operazione su pazienti anziani. Oggi 
invece con le tecniche operative che diventano sempre meno 
invasive si eseguono certi interventi senza riflettere quanto 

L I M I T I  D E L L E  CU R E PA L L I AT I V E
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la situazione del paziente sia già palliativa. Si vede solo quello 
che è possibile fare. Cure palliative però significa tener conto 
della situazione globale nel processo decisionale.

Il progresso medico rappresenta quindi un pericolo per le 
cure palliative?

Si, e per due ragioni: da una parte si genera nella società l'im-
pressione che sia possibile fare di tutto e di più per ritardare 
la fine, dall'altro il progresso rappresenta anche un business. 
A confronto le cure palliative non sono molto lucrative.

In quale frangente gli operatori delle cure palliative raggiun-
gono i propri limiti? E una domanda diretta: dove e quando 
Lei raggiunge i propri limiti?

Le situazioni che mi portano a raggiungere i miei limiti sono 
diverse. Per esempio il limite che si crea quando mi accorgo 
che il paziente la pensa completamente diversamente da 
me. Quando ritengo che la situazione sia altamente pallia-
tiva, mentre il paziente crede di poter tornare a guarire, non 
è quindi pronto ad accettare p. es. Advance Care Planning e 
altre misure. Si vorrebbe solo accompagnare il paziente nel 
migliore dei modi, ma lui lo impedisce. Un esempio: aveva-
mo un paziente di 82 anni affetto da malattie multiple gravi 
e che soffriva di cattivo funzionamento cardiaco e renale. 
Volevo discutere con lui e con i suoi famigliari la situazione, 
per esempio la questione della dialisi. L'unica preoccupa-
zione del paziente però era di riuscire a raggiungere i cento 
anni. I famigliari erano pressoché disperati e per sua moglie 
era una situazione molto difficile. Soprattutto perché si 
 resero conto che erano loro a dover prendere le decisioni, 
perché lui non voleva discuterne. Il paziente è poi morto 
dopo pochi giorni. Casi come questi ti portano al limite.

Quando secondo Lei il team arriva al limite?

Con i pazienti la cui condizione di vita è simile a quella de-
gli infermieri. Per lo più sono donne a fare questo lavoro, e 
quando è una giovane madre ad andare incontro alla morte, 
questo affligge il nostro personale maggiormente rispetto 
al caso della morte di una persona anziana. Altre situazioni 
che risultano pesanti sono quelle che ricordano esperienze 
vissute nella propria famiglia, quindi di famigliari malati. 
Oppure si può arrivare al limite a causa dell'autonomia del 
paziente, cioè nel momento in cui rifiuta tutto quello che 
gli proponiamo. Quando il suo unico obiettivo e di poter 
morire il più presto possibile, e ci chiede di somministrargli 
una sedazione terminale, mentre dal nostro punto di vista 
sarebbe un aiuto attivo al suicidio. Questo affiora sempre 
più spesso nelle discussioni. I nostri pazienti sanno e accet-
tano che non possiamo fare eutanasia, ma nonostante ciò, 
quasi come cercando una scappatoia dalla porta sul retro, 
sempre più spesso viene esternato il desiderio di una seda-
zione, in modo da poter fare a meno delle organizzazioni di 
aiuto al suicidio.

Le cure palliative hanno un approccio e anche esigenze in-
terdisciplinari. Non vi è il rischio che gli addetti ignorino 
i propri limiti professionali?

Penso che questa sia una delle maggiori sfide della colla-
borazione professionale che bisogna raccogliere: anche se 
sono in grado di fare qualcosa, magari qualcun altro lo sa 
fare meglio. Non dobbiamo cadere in fantasie di onnipo-
tenza. Anche per il paziente è meglio non avere una sola 
persona con cui confrontarsi e che gli offre l'intero pac-
chetto bio-psico-sociale, ma avere a che fare con diversi 
interlocutori.

Signor Dr. Kunz, La ringraziamo per questa discussione!

L'intervista è stata condotta da Christian Ruch.
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G R E N Z E N D E R PA L L I AT I V E  C A R E

Die Grenzen der Palliative Care aus Sicht 
der  Theorie sozialer Systeme

Wenn der Eindruck nicht täuscht, hat sich die Theorie so-
zialer Systeme, wie sie vom deutschen Soziologen Niklas 
Luhmann (1927 – 1998) entwickelt wurde, mit Medizin bis-
her nur am Rande und mit Palliative Care überhaupt nicht 
beschäftigt. Woran liegt das? Da diese Spielart der System-
theorie beobachtet und beschreibt, wie soziale Systeme 
sich selbst und ihre Umwelt beobachten und beschreiben, 
gab es für sie offenbar wenig zu tun, denn Luhmann stellte 
fest, dass «das Krankheitssystem als einziges der grossen ge-
sellschaftlichen Funktionssysteme keine eigene Reflexions-
theorie entwickelt hat.» Als Grund vermutete Luhmann: «Die 
Identität und Autonomie des Krankheitssystems braucht im 
Kontext der gesellschaftlichen Kommunikation nicht eigens 
herausformuliert, betont, verteidigt, semantisch ausgefüllt 
werden. Sie ergibt sich hinreichend daraus, dass die gesell-
schaftliche Kommunikation bestimmte Probleme ihrer Um-
welt, eben Krankheiten, nicht ignorieren kann» (Luhmann, 
1983a, 43). Umgekehrt ist «Gesundheit gesellschaftsintern 
ein unumstrittener Höchstwert» (ebd., 42). Hinzu komme, 
so Luhmann, dass die von ihm leicht polemisch «Krankheits-
system» genannte Medizin auf das, was man gemeinhin 
Kommunikation nennt, gar nicht so besonders angewiesen 
sei, sondern eher «richtiger Diagnose und richtiger Thera-
pie» bedürfe. Oder anders ausgedrückt: «Ein gesprächiger 
Zahnarzt und ein weniger gesprächiger Zahnarzt können 
gleich gute Arbeit leisten» (Luhmann, 1983b, 172 f.).

Trotzdem scheint es ein lohnendes Unterfangen zu sein, 
Palliative Care systemtheoretisch zu verorten. Dies schon 
deshalb, weil sie «als Thema (zwangsläufig) quer» in der 
gesellschaftlichen Landschaft zu liegen scheint, dies etwa 
zur Entwicklungsdynamik der Medizin mit ihrer kurativen 
und spezialisierten Ausrichtung, also «zu den systemischen 
Fragmentierungen» in den Gesundheitsberufen (Schmitz, 
2014, 3). Aber auch zu den Versicherungs- und Finanzie-
rungssystemen, wie sich aktuell in der Diskussion um Fall-
pauschalen zeigt. «Es gibt keinen strukturell eindeutigen 
Ort, an dem Palliative Care ‹natürlich› anzusiedeln wäre. 
Anders formuliert: Es ist damit zu rechnen, dass das The-
ma ‹Probleme› bereitet» (ebd.). Dies schon deshalb, weil 
Ärzte sich vor allem dem kurativen Heilen verschrieben 
haben und sich daher die Frage nach der Perspektive dem 
Tod gegenüber stellt (Castra, 2003, 57) – oder eben auch 
nicht! «La mort du malade symbolise l'échec de leur [der 
Ärzte, C.R.] pratique alors qu'on les a éduqués dans une 
espèce de gloire de la médecine triomphante, la médecine 
qui peut tout», beschrieb es ein französischer Arzt (ebd., 60). 
Die Folgen für die Betroffenen waren mitunter brutal: «Les 
incurables, c'étaient vraiment des moins que rien, on les 
délaissait complètement, on n'en avait rien à secouer, on les 

appelait des déchets sociaux», so derselbe Arzt (ebd., 61). 
Angesichts dieser Ausgangslage kann es nicht verwundern, 
dass Palliative Care einerseits immer wieder marginalisiert 
wurde, sie sich andererseits aber dagegen wehrte, indem 
sie sich stets als sozusagen «vollgültigen» Teil des Medizin-
systems gesehen hat (ebd., 75).

Luhmanns Systemtheorie geht davon aus, dass soziale Sys-
teme nur dann funktionieren (und auch beobachtet werden 
können), wenn sie sich von einer Umwelt (in der es viele an-
dere soziale Systeme gibt) unterscheiden. Soziale Systeme 
«könnten ohne Umwelt nicht bestehen. Sie konstituieren 
sich durch Erzeugung und Erhaltung einer Differenz zur 
Umwelt, und sie benutzen ihre Grenzen zur Regulierung 
dieser Differenz» (Luhmann, 1991, 35). Das heisst, dass in 
jedem sozialen System Prozesse ablaufen (müssen), die es 
vollkommen identisch so in der Umwelt des Systems, also in 
den anderen Systemen nicht gibt – denn sonst könnte man 
das System ja nicht von seiner Umwelt unterscheiden. Im 
sozialen System der Medizin laufen also andere Prozesse ab 
als beispielsweise in den sozialen Systemen Recht,  Religion, 
Wirtschaft, Politik etc., die zur Umwelt des sozialen Systems 
Medizin gehören.

Hier gilt es, ehe Missverständnisse entstehen können, 
etwa Wichtiges einzuschieben: Zur Umwelt eines sozialen 
Systems zählt auch der Mensch, und das ist sicher eine der 
grossen Verständnishürden in der Theorie sozialer Syste-
me. Denn aus was, wenn nicht aus Menschen, sollen so-
ziale Systeme bestehen? Schliesslich sind es Menschen, 
die krank werden bzw. Kranke behandeln, Recht sprechen, 
an Gott glauben, Liebesbeziehungen eingehen usw. Für 
Niklas Luhmann sind Menschen allerdings lediglich die 
Adressaten und Beobachter eines sozialen Systems. Das 
soziale System selbst besteht nur und ausschliesslich aus 
Kommunikation, womit «ein jeweils historisch-konkret 
ablaufendes, kontextabhängiges Geschehen gemeint» ist, 
also nicht nur «eine blosse Anwendung von Regeln richti-
gen Sprechens» (Luhmann, 1997, 70). Dem Vorwurf, mit 
der Zuordnung des Menschen zur Umwelt eines sozialen 
Systems dieses sozusagen zu «ent-menschlichen», hat Luh-
mann entgegengehalten, dass die Umwelt für ein soziales 
System «nicht weniger wichtig als das System selbst» sei. 
Zudem sei es so möglich, «den Menschen als Teil der ge-
sellschaftlichen Umwelt zugleich komplexer und ungebun-
dener zu begreifen», als wenn er Teil des sozialen Systems 
selbst wäre (ebd., 289). Hinzu kommt: «Kein Mensch ist ge-
sellschaftlich unentbehrlich. Aber damit ist natürlich nicht 
behauptet, dass Kommunikation» – als das einzige ein sozi-
ales System generierende Moment – «ohne Bewusststein, 
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ohne durchblutete Gehirne, ohne Leben, ohne gemässigtes 
Klima nicht möglich wäre» (ebd., 14).

Doch kehren wir zurück zur Unterscheidung zwischen Sys-
tem und Umwelt. Es stellt sich die Frage, woher ein soziales 
System eigentlich «weiss», was zu ihm und was zu seiner 
Umwelt gehört. Luhmann hat vorgeschlagen, dass es im-
mer einen binären, also zweiwertigen Code gibt, der das 
System bei seiner (Selbst-)Unterscheidung von der Umwelt 
leitet und so «sein eigenes Weltverhältnis identifiziert» 
(Luhmann, 2002, 65).

Diese Codierung ist immer nur im und für das System rele-
vant, für die Umwelt jedoch völlig irrelevant. Denn es gibt, 
so Luhmann, «in der Umwelt des Systems keinerlei Entspre-
chung für dessen Code» (ebd., 67). Das heisst wie bereits 
eingangs erwähnt, dass die Kommunikation innerhalb des 
Systems aufgrund dieses Codes anders abläuft, ja sogar ab-
laufen muss als in bzw. mit der Umwelt. Ein Beispiel: Das 
soziale System Intimbeziehung kann sich beispielsweise 
am binären Code lieben/nicht lieben oder auch treu/untreu 
orientieren. Wenn die Kommunikation innerhalb dieses Sys-
tems sich tatsächlich an diesem Code orientiert, wird sie 
anders ablaufen als die Kommunikation in bzw. mit der Um-
welt des Systems. D. h. dass sich eine Frau darauf verlassen 
kann (können muss), dass ihr Partner mit ihr anders umgeht 
als mit der Kassiererin im Supermarkt, mit dieser also z. B. 
keine sexuellen Kontakte unterhält. 

Der für die Operationen des Systems ausschlaggebende 
Wert wird Designationswert, der entgegengesetzte Refle-
xionswert genannt (ebd., 66). Die Tabelle unten zeigt die 
Designations- und Reflexionswerte sozialer Systeme.

Dass der Designationswert als positiv, der Reflexionswert 
dagegen als negativ bezeichnet wird, ist keine Wertung. 
Denn in einem sozialen System muss der Reflexionswert 
sozusagen immer mitberücksichtigt, also sozusagen «mit-
gedacht» werden. In einer Intimbeziehung mit der Codie-
rung lieben/nicht lieben legen die Partner gerade deshalb 
Wert auf eine gewisse Regelmässigkeit spezifischer Kom-
munikation (liebevolle Gesten, Zärtlichkeit, Sexualität), 
weil der Reflexionswert (nicht lieben) immer mitschwingt, 
dies schon deshalb weil der Designations- ohne den Refle-
xionswert nicht denkbar ist. Das gilt selbstverständlich 
auch für das soziale System Medizin, das sich durch den 

binären Code krank/gesund auszeichnet: Nur wer schon 
einmal krank war, weiss was Gesundheit ist. Und wäre das 
soziale System Medizin nicht darauf ausgerichtet, kranke 
Menschen durch Heilung zu gesunden zu machen, wäre 
es sinnlos.

Niklas Luhmann hat darauf hingewiesen, dass im Falle der 
Medizin «jede andere Unterscheidung» als der Code krank/
gesund «das System einem übergeordneten anderen Funk-
tionsbereich zuordnen» würde, denn «die politische Partei 
kann nicht heilen, durch Zahlung wird man nicht gesund 
etc.» (Luhmann, 1990, 186). An diesem Punkt stellt sich 
jetzt jedoch ein erstes Problem im Verhältnis von Medizin 
und Palliative Care: Auf den ersten Blick orientieren sich 
beide an derselben Codierung, nämlich krank (Designati-
onswert)/gesund (Reflexionswert). In der Palliative Care 
wird der Reflexionswert jedoch auf eine ganz andere Weise 
mitgedacht als in der Medizin allgemein. Denn in der Palli-
ative Care ist Gesundheit eben gerade kein Zustand (mehr), 
auf den das System hinarbeiten kann. Anders als in der Me-
dizin ist Gesundheit nicht mehr am Erwartungshorizont 
vorhanden, sondern wird nur noch als etwas Vergangenes, 
nicht mehr Erreichbares mitgedacht – und das ist wohl ei-
ner der Gründe, warum die Medizin trotz desselben Codes 
(krank/gesund) lange so irritiert auf Palliative Care reagiert 
hat. Und die Versicherungswirtschaft bisweilen noch viel 
irritierter reagiert, erwartet sie doch vom sozialen System 
Medizin, aus Kranken möglichst rasch Gesunde werden 
zu lassen, für die eine Krankenkasse nicht mehr bezahlen 
muss. Oder anders gesagt: Warum für eine medizinische 
Leistung zahlen, die definitionsgemäss keine Gesundung 
ermöglicht?

Das heisst: Kommunikation über Gesundheit ist im sozialen 
System Palliative Care nur viel eingeschränkter möglich als 
im sozialen System Medizin allgemein. Dafür ist Palliative 
Care beim Thema Gesundheit sozusagen frei vom Damo-
klesschwert der Kontingenz und des Erwartungsdrucks, der 
auf der Medizin lastet, denn die Frage «Werde ich noch ein-
mal gesund oder nicht?» ist bereits im Sinne eines «Point 
of no return» entschieden, der übrigens oft auch einen bio-
grafischen Bruch markiert (Castra, 2003, 198), hinter den es 
kein Zurück mehr gibt. Diese Unterschiede in der Kommuni-
kation über Gesundheit markieren eine deutliche Sinngren-
ze zwischen dem System der Medizin im Allgemeinen und 
Palliative Care im Besonderen, so dass der Verdacht nahe 

Soziales System Designationswert Reflexionswert

Wirtschaft bezahlen bzw. kaufen nicht bezahlen bzw. nicht kaufen

Massenmedien Information Nicht-Information

Wissenschaft wahr bzw. richtig unwahr bzw. falsch

Medizin krank gesund

Tab. 1: Beispiele für die Codierung sozialer Systeme
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liegt, dass sich Palliative Care – obwohl sie über den Code 
krank/gesund Teilsystem der Medizin ist – von dieser jedoch 
gleichzeitig unterscheidet.

Man könnte also vermuten, dass Palliative Care in Bezug zur 
Medizin Teilsystem und Umwelt in einem ist. Wenn dem 
so ist, muss Palliative Care von der Umwelt (Medizin) un-
terscheidbar sein und einen für diese Unterscheidung dien-
lichen binären Code aufweisen. Niklas Luhmann spricht in 
diesem Zusammenhang von «Zweitcodierungen» (1990, 
192), und aufgrund des erwähnten «Point of no return» 
kommt für die Palliative Care eigentlich nur die Zweitco-
dierung unheilbar/heilbar in Frage. Selbstverständlich sind 
auch unheilbare Patienten Zielgruppe der Medizin, die Un-
terscheidung unheilbar/heilbar spielt aber für das System 
Medizin in seinen strukturellen Umweltbeziehungen keine 
Rolle – schliesslich werden beispielsweise auch unheilbare 
HIV-Patienten intensiv medikamentös betreut, um den 
Ausbruch der Krankheit zu verhindern oder hinauszuzö-
gern. Allerdings führt das Fehlen dieser Zweitcodierung 
nicht selten zu der von Palliativmedizinern immer wieder 
beklagten Fortführung längst sinnloser Behandlungsmass-
nahmen (z. B. Chemotherapien). Denn «die Grenzen medi-
zinischen Handelns werden immer nur von aussen gesetzt 
und sind nicht in der eigenen Zweckrationalität angelegt» 
(Begenau, Schubert und Vogd, 2005, 80). Das heisst: Eine 
Grenze wird oft erst dann gesetzt, wenn die Krankenver-
sicherung oder auch der betroffene Patient nicht mehr 
mitspielen sollte. Man könnte daher vermuten, dass für das 
Medizinsystem an sich der «Point of no return» eine Art 
blinder Fleck ist, der gleichzeitig Ursache und Folge der feh-
lenden Zweitcodierung ist.

Die Zweitcodierung unheilbar/heilbar scheint also für die 
Selbstbeschreibung von Palliative Care unverzichtbar zu 
sein – umso erstaunlicher ist es, dass die WHO in ihrer aktu-
ellen Definition auf sie verzichtet. Hatte sich die erste WHO-
Definition von Palliative Care aus dem Jahre 1990 noch auf 
unheilbare (v.a. Krebs-)Patienten fokussiert (Sepúlveda, Mar-
lin et al., 2002, 92), wurde die Zielgruppe von Palliative Care 
seitens der WHO inzwischen erheblich, nämlich auf alle le-
bensbedrohlich Erkrankten ausgeweitet: «Palliative care is 
an approach that improves the quality of life of patients and 
their families facing the problem associated with life-threa-
tening illness» (zit. nach www.who.int/cancer/palliative/ 
definition/en/, Hervorhebung durch mich, C. R.).

Die aktuelle WHO-Definition gibt aus soziologischer Sicht 
jedoch nicht nur aufgrund ihres Verzichts auf den Designa-
tionswert «unheilbar» Anlass zu Fragen. Denn im weiteren 
Verlauf der Definition wird Palliative Care u. a. auf folgende 
Aufgaben und Ziele verpflichtet: 

 – «integrates the psychological and spiritual aspects of pa-
tient care; (…)

 – offers a support system to help the family cope during 
the patients illness and in their own bereavement;

 – uses a team approach to address the needs of patients 
and their families, including bereavement counselling, if 
indicated;

 – will enhance quality of life, and may also positively influ-
ence the course of illness» (zit. nach ebd.).

Aus systemtheoretischer Perspektive ist der Aufgabenka-
talog der WHO-Definition in dreierlei Hinsicht bemerkens-
wert: 

1. Offensichtlich versucht Palliative Care, die sich durch den 
Code krank/gesund als Teilsystem des Funktionssystems 
Medizin zu erkennen gibt, Aufgaben und Zuschreibun-
gen anderer Funktionssysteme wie etwa Spiritualität 
und Psychologie zu «integrieren», wie es in der Defini-
tion der WHO ausdrücklich heisst. In einer vormodernen 
Gesellschaft, die sich noch nicht durch eine funktionelle 
Differenzierung auszeichnet, wäre dies möglicherweise 
problemlos möglich – man denke etwa an Schamanen 
oder Voodoo-Priester, in deren Wirken die Funktion von 
Spiritualität und Medizin zusammenfallen. In einer funk-
tional ausdifferenzierten Gesellschaft ist eine solche 
«Integration» jedoch eigentlich gar nicht vorgesehen  – 
würde sich etwa ein Chirurg nach einem sog. «Kunst-
fehler» darauf berufen, dass ihm Gott befohlen habe, 
so und nicht anders zu operieren, oder würde ein Kar-
diologen-Team vor einer schwierigen Herz-OP ein Orakel 
befragen, wäre wohl in beiden Fällen grosses Unverstän-
dnis die Folge. 

 Selbstverständlich ist auch die Behandlung unheilbar 
kranker Menschen längst von dieser funktionellen Diffe-
renzierung erfasst, denn anders wäre sie in einer moder-
nen Gesellschaft gar nicht vorstellbar. Erinnern wir uns: 
Soziale Systeme reagieren gemäss ihres jeweiligen binä-
ren Codes völlig unterschiedlich auf ihre Umwelt und da-
mit die zu ihr zählenden Menschen: Wenn der krebskranke 
Herr Müller in eine Palliativstation eintritt, interessieren 
sich die Ärzte und das Pflegeteam für die Belange der me-
dizinischen Behandlung, die Krankenkasse (also die Versi-
cherungswirtschaft) dagegen für die finanzielle Frage, ob 
und wie viel sie zahlen muss, und die Seelsorge möglicher-
weise dafür, dass Herr Müller Angst vor einem strafenden 
Gott hat, der ihn nach dem Tod für seine Sünden in der 
Hölle büssen lassen könnte. Der interdisziplinäre Ansatz 
der Palliative Care widerspricht dieser Beobachtung einer 
funktionalen Differenzierung nur scheinbar, denn er ent-
springt ja gerade der Erkenntnis, dass die funktionale Dif-
ferenzierung das System zwar spezialisiert, aber gerade 
dadurch die Anschlussfähigkeit an andere soziale Systeme 
behindern kann. Wie diese angesichts der operativen Ge-
schlossenheit sozialer System beschaffen sein kann und 
muss, ist implizit sicher eines der grossen Themen. In ei-
nem Lehrbuch zum Thema Palliative Care heisst es daher 
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nicht umsonst: «Der Kern der Pflegetätigkeit, die Pflege-
beziehung ist eindeutig, doch die Ausgestaltung der Pfle-
gebeziehung ist unklar. Was zur Pflegebeziehung gehört 
und was nicht, ist nicht definiert», ebenso wenig wie der 
«Beziehungsaspekt» (Student und Napiwotzky, 2011, 22). 
Zudem muss geklärt werden, wie sich die Grenzziehung 
zwischen System und Umwelt in der «multiprofessionel-
len Zusammenarbeit» ganz konkret niederschlägt, denn 
«wer im Einzelfall zu dem [Palliative-Care-]Team gehört, 
ist unterschiedlich» (ebd. 30 f.). 

2. Wesentlich problematischer erscheint in der System-Um-
welt-Relation jedoch der in der WHO-Definition genann-
te Begriff der «Lebensqualität». Er bezieht sich auf die zu 
behandelnden Menschen, also die Umwelt des Systems. 
Damit ist fraglich, ob ein soziales System überhaupt de-
finieren kann, was «Lebensqualität» eigentlich ist. Man 
könnte «Lebensqualität» im Anschluss an Luhmanns 
Definition von «Glück» als eine weitere Form der «re-
flektierten Individualität» bezeichnen (Luhmann, 1997, 
805). Denn wer wissen möchte, was «Lebensqualität» 
konkret bedeutet, hat dem eine Reflexion des ganz indi-
viduellen Lebensentwurfs vorzuschalten. Wer Rotwein 
aus der Toscana nicht mag, wird ihn kaum als Bestand-
teil der «Lebensqualität» betrachten. Eine umfassende 
Reflexion kann jedoch innerhalb eines gesellschaftlichen 
Funktionssystems wie Palliative Care, das seine Umwelt 
lediglich sehr selektiv erfassen kann, keinesfalls geleis-
tet werden. Man darf in diesem Zusammenhang nicht 
übersehen, dass die Komplexität der Umwelt jene des 
Systems immer bei weitem übersteigt: «Es gibt, mit an-
deren Worten, keine Punkt-zu-Punkt-Übereinstimmung 
zwischen System und Umwelt» und «eben deshalb wird 
es zum Problem, diese Differenz trotz eines Komplexi-
tätsgefälles einzurichten und zu erhalten. Die Komple-
xitätsunterlegenheit [des Systems, C. R.] muss durch 
Selektionsstrategien ausgeglichen werden» (Luhmann, 
1991, 47 f.). Nun könnte man natürlich behaupten, dass 
jedes Funktionssystem «Lebensqualität» zum Ziel habe. 
«So könnte auch der Orthopäde sagen, mit einem Hüft-
gelenkersatz verfolge er das Ziel, die Lebensqualität zu 
verbessern. Ja, aber das Problem besteht darin, dass sich 
diese Auffassung beliebig erweitern lässt! (…) Das Ziel des 
Gärtners ist es, Blumen und Gemüse zu ziehen, um un-
sere Lebensqualität zu verbessern, das Ziel der Polizei ist 
es, uns vor Kriminellen zu schützen, um unsere Lebens-
qualität zu verbessern» (Randall und Downie, 2014, 35). 
Dermassen verallgemeinert wird der Begriff «Lebens-
qualität» also sinnlos. Das heisst: Innerhalb eines sozia-
len Systems kann unmöglich ein solider Konsens darüber 
erzielt werden, was «Lebensqualität» eigentlich ist, oder 
anders gesagt: der Begriff entzieht sich der Definition 
(siehe dazu ebd., 38). Es ist daher wohl kein Zufall, dass im 
Palliative-Care-Lehrbuch von Johann-Christoph Student 
und Annedore Napiwotzky der Begriff «Lebensqualität» 
zwar auf fast 30 Seiten vorkommt und auch durchaus 

in einzelnen Bereichen konkretisiert wird, eine grundle-
gende Definition aber fehlt. «Lebensqualität», schreibt 
Steffen Eychmüller, «ist ein breiiger Begriff», der «zwar 
als Therapieziel häufig fest verankert» sei, «methodisch 
aber oft auf wackeligen Beinen» stehe, zumal sich die di-
versen Konzepte «schwertun, die Vielfalt der möglichen 
Einflussfaktoren überhaupt zu konzeptionieren oder viel-
mehr zu abstrahieren und damit in irgendeiner Weise 
evaluierbar zu machen (…) Für den einen ist es die Qua-
lität des Lebens, in Gesellschaft im Rollstuhl ausserhalb 
des Pflegezimmers eine Tasse Cappuccino zu trinken, für 
eine andere Person ist dies absolut inakzeptabel, und nur 
die Aussicht vom Jungfraujoch (‹zum letzten Mal›) befrie-
digt ihr Streben nach Lebensqualität und verschafft Be-
friedigung» (in Schulte und Steinebach, 2014, 72).

 Damit steht die System-Umwelt-Relation der Palliative 
Care, sofern sie am Ziel der «Lebensqualität» festhält, 
zumindest aus soziologischer Sicht vor einem grossen 
Problem – denn wie soll, wie kann das System Palliative 
Care auf die hochkomplexe Umweltsituation reagieren, 
wenn sich «Lebensqualität» über den konkreten Ein-
zelfall hinaus nur sehr schwer operationalisieren lässt? 
Fiona Randall und Robin S. Downie vertreten deshalb 
die Ansicht, man könnte eigentlich «den Begriff ‹Le-
bensqualität› ganz aus unserem Wortschatz streichen 
und die Kranken einfach nur fragen, was sie von einer 
be stimmten Behandlung halten» (2014, 41). Zudem 

Der Soziologe Niklas Luhmann
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meinen sie, es wirke «unglaublich paternalistisch, dass 
sich Fach personen, die auf den Gebieten der Medizin, 
der Pflege und der Sozialarbeit qualifiziert sind, zu-
trauen und einen Teil ihres Berufsauftrags darin sehen, 
dem Leben ihrer Patientinnen und Patienten Sinn und 
Erfüllung zu vermitteln» (ebd., 42). Dem «Komplexitäts-
gefälle» könne man nämlich auch durch Assessments 
und andere Methoden nicht beikommen, da sich «Le-
bensqualität» nicht messen lasse (ebd., 44 ff.). Pallia-
tiv Care – so Randall und Downie weiter – solle sich 
daher lediglich «folgende Ziele setzen: Linderung von 
Schmerzen und anderen Symptomen, Maximierung des 
funktionellen Status und die Versorgung der Patienten 
und Patientinnen mit den gewünschten Informationen 
über ihre Erkrankung, damit sie an Entscheidungen 
mitwirken können und ihre emotionale Belastung 
nachlässt» (ebd., 57).

 Ob die heftige Kritik am Konzept «Lebensqualität» be-
rechtigt ist, kann und soll hier nicht entschieden wer-
den, dies kann Soziologie auch gar nicht leisten. Dass 
diese Kritik aber geäussert wird, zeigt, dass das «Kom-
plexitätsgefälle» zwischen der Umwelt des Systems 
Palliative Care – den Patienten – und dem System selbst 
tatsächlich grosse Probleme aufwirft.

3. Eine weitere Problematik im Verhältnis zwischen System 
und Umwelt macht sich dadurch bemerkbar, dass zu den 
Zielgruppen der Palliative Care gemäss der oben zitierten 
Definition der WHO nicht nur die Patienten, sondern 
auch deren Familien, also die Angehörigen zählen. Legt 
man den für die Medizin gültigen binären Code krank/
gesund zu Grunde, ist Palliative Care für die Angehöri-
gen, die in der Regel nicht gleichzeitig lebendbedrohlich 
erkrankt sein dürften, zumindest unter medizinischem 
Aspekt gar nicht zuständig. Die Unterscheidung 
zwischen System und Umwelt gilt nämlich nicht nur für 
die System-Umwelt-Beziehung, sondern sie ist auch für 
die Vorgänge im System selbst relevant, was in der Sys-
temtheorie nach Luhmann ein «re-entry» genannt wird 
(Dieckmann, 2006, 267 ff.). Selbstverständlich gibt es 
trotzdem Beziehungen zwischen Ärzten und Angehöri-
gen, sie sind aber v.a. rechtlicher Natur (Auskunftspflicht, 
Patientenverfügung usw.), orientieren sich also am Code 
Recht/Unrecht bzw. legal/illegal und nicht krank/gesund.

 Wie bereits festgestellt wurde, ist die Umwelt eines Sys-
tems komplexer als das System selbst. Hinsichtlich der 
Angehörigen eines Patienten kann sich diese Komplexi-
tät darin äussern, dass sich zwischen dem Patienten und 
seinen Angehörigen ein Interessenskonflikt in Fragen der 
Vertraulichkeit, des Pflege- und Sterbeorts sowie des 
Todeszeitpunkts bemerkbar macht (Randall und Dow-
nie, 2014, 82 ff.). Die Wünsche des Patienten und seiner 
Familie können erheblich voneinander abweichen. Doch 
welcher Wunsch geniesst in diesem Falle Priorität? Die 
Angehörigen einfach als «sekundäre Patienten» (ebd., 
92) zu definieren, scheint nicht sehr hilfreich, eben weil 

sie de facto keine Patienten sind, sie der «re-entry» des 
Codes krank/gesund also nicht zu erfassen vermag. Fio-
na Randall und Robin S. Downie sind daher der Auffas-
sung, dass die «gesundheitsbezogenen Interessen» der 
Patienten stärker zu gewichten seien als die Interessen 
der Angehörigen, die Verbesserung von deren «Lebens-
qualität» also «keine innewohnende Aufgabe von Pal-
liative Care» sei (ebd., 94), was im Übrigen auch für die 
Trauerbegleitung der Angehörigen gelte (ebd., 87 ff.).

Soweit einige soziologische Anmerkungen und Fragen zur 
aktuellen Definition der WHO. Die sozusagen offizielle 
Schweizer Definition von BAG und GDK hat die Zweitco-
dierung im Gegensatz zur WHO beibehalten und lautet: 
«Die Palliative Care umfasst die Betreuung und die Be-
handlung von Menschen mit unheilbaren, lebensbedroh-
lichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten. 
Sie wird vorausschauend miteinbezogen, ihr Schwerpunkt 
liegt aber in der Zeit, in der die Kuration der Krankheit als 
nicht mehr möglich erachtet wird und kein primäres Ziel 
mehr darstellt.» (BAG/GDK, 2010, 8; Hervorhebungen 
durch mich, C. R.). 

Aus soziologischer Sicht ist es bemerkenswert, dass in diesen 
beiden Definitionen unterschiedliche Adressaten in der Um-
welt des Systems genannt werden: von der WHO Patienten 
mit einer «lebensbedrohlichen Krankheit», in der Schweizer 
Definition «Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen 
und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten». Die At-
tribute bzw. Designationswerte unheilbar und lebensbe-
drohlich sind allerdings nicht ohne weiteres vereinbar, sind 
doch lebensbedrohliche und unheilbare Krankheiten noch 
lange nicht dasselbe. Ist denn ein Dreissigjähriger, der zwar 
an einem bösartigen, also zumindest potenziell lebens-
bedrohlichen, heutzutage aber gut heilbaren Hodentumor 
leidet, bereits ein Fall für die Palliative Care? Oder Patienten 
mit lebensbedrohlichen, aber heilbaren Infektionskrankhei-
ten? Bei einer buchstabengetreuen Auslegung der zitierten 
WHO-Definition müsste man dies bejahen. Die Schweizer 
Definition scheint hier einen Ausweg bzw. – gut eidgenös-
sisch – einen Kompromiss anbieten zu wollen, indem einer-
seits zwar klar gesagt wird, dass sich Palliative Care an Pa-
tienten mit unheilbaren Krankheiten richte, sie andererseits 
jedoch bereits zu einer früheren Phase «vorausschauend 
miteinbezogen» werden solle. Am Gedanken eines «Point of 
no return» und damit der Zweitcodierung unheilbar/heilbar 
wird also festgehalten. 

Gegen die geforderte Ausweitung der «ganzheitlichen» Pal-
liative Care auf alle Krankheitsphasen (Student und Napi-
wotzky, 2011, 11) wurde wohl nicht zu Unrecht eingewandt, 
dass der Gebrauch des Begriffs Palliative Care «bereits zu 
einem frühen Zeitpunkt im Krankheitsverlauf (…) bei den Pa-
tienten Besorgnis auslösen könnte» (Steffen-Bürgi, 2007, 34) 
– eine Besorgnis, die sich etwa in der entsetzten Frage «Ist 
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es etwa schon so weit?» äussern könnte, wird Palliative Care 
doch auch und gerade in breiten Bevölkerungskreisen ledig-
lich als End-of-Life-Care oder zumindest sozusagen als eine 
«Care-beyond-the-Point-of-no-return» wahrgenommen. Die 
Verfechter der «ganzheitlichen» Palliative Care tragen die-
sem Problem Rechnung, indem sie von einem kontinuierlich 
stärker werdenden Einsatz von Palliative Care, der idealiter 
unmittelbar nach der Krankheitsdiagnose einsetzen soll, und 
parallel dazu ebenso kontinuierlich abnehmenden kurativen 
Bemühungen sprechen (Student und Napiwotzky, 2011, 11). 
Ob dies in der praktischen Umsetzung funktioniert, ist eine 
andere Frage, denn solange im Funktionssystem Medizin im 
Rahmen der kurativ ausgerichteten Massnahmen noch der 
Reflexionswert gesund bzw. geheilt am Erwartungshorizont 
existiert, scheint es unter den systemlogischen Prämissen 
des bereits erwähnten Fehlens der Zweitcodierung eher 
schwierig, wenn nicht sogar unmöglich zu sein, bereits in 
einem frühen oder mittleren Stadium einer lebensbedroh-
lichen Erkrankung Palliative Care zum Zug kommen zu las-
sen. Nicht umsonst wird von Palliativmedizinern oft geklagt, 
dass viele Patienten «viel zu spät» Palliative Care in Anspruch 
nähmen. Die kurativ ausgerichtete Medizin scheint, auch 
dies wurde bereits angesprochen, Patienten nicht selten erst 
dann an die Palliative Care sozusagen «freizugeben», wenn 
der Reflexionswert gesund bzw. geheilt gegenstandslos 
 geworden ist.

Die WHO hält trotzdem an der Idee eines Ausgreifens der 
Palliative Care in die Phase vor den «Point of no return» fest: 
«Der Gedanke, dass Palliative Care zusammen mit einer po-
tenziell kurativen Behandlung angeboten werden soll, mag 
Betroffenen und ihren Angehörigen einleuchten, bedeutet 
für manche Fachperson der Gesundheitsversorgung jedoch 
ein radikales Umdenken» (zit. nach Randall und Downie, 
2014, 32). Dazu meinen Fiona Randall und Robin S. Downie 
etwas ironisch: «Für uns ist dieser Gedanke nicht weniger 
radikal, weil es von der Logik her unmöglich ist, ‹palliativ› 
und zugleich ‹kurativ› zu handeln» (ebd.). Auch Randall und 
Downie scheinen also am «Point of no return» festhalten 
zu wollen. Dies wohl schon deshalb, weil das seit 1588 be-
kannte englische Verb «to palliate» (lediglich) für die Linde-
rung von Krankheitssymptomen stehe (ebd., 23), also etwas 
anderes bedeutet als «to cure». Auch der österreichische 
Palliative-Care-Experte Andreas Heller scheint den «Point of 
no return» nicht preisgeben zu wollen, denn für ihn kommt 
Palliative Care dann zum Zuge, «wenn erkannt worden ist, 
dass die Erkrankung nicht mehr kurativ behandelbar ist» 
(in Heller, Heimerl und Husebö, 1999, 13; Hervorhebungen 
durch mich, C. R.).

Doch auch der «Point of no return» birgt einige Tücken – 
dies nämlich dann, wenn er innerhalb des Systems anders 
interpretiert wird als in seiner Umwelt, also bei den Be-
obachtern des Systems (wir erinnern uns: Menschen ge-
hören nicht zum System, sondern zu seiner Umwelt!). Es 

ist immer wieder festzustellen, dass der Begriff Palliative 
Care zwar mittlerweile recht bekannt ist, offenbar aber 
die Meinung vorherrscht, man werde und könne eine Pal-
liativstation nicht wieder verlassen, so als seien Palliativ-
stationen eine Art Boarding Area zum Jenseits, aus dem 
man – ähnlich wie im Boarding-Bereich eines Flughafens – 
nicht mehr herauskommen kann. Der «Point of no return» 
scheint damit innerhalb des Systems Palliative Care ganz 
anders – nämlich als Feststellung einer unheilbar gewor-
denen Krankheit – wahrgenommen zu werden, als ausser-
halb des Systems, in dessen Umwelt also, wo er sehr oft 
als Beginn der terminalen Phase betrachtet wird. Dem-
entsprechend gross ist dann das Erstaunen, wenn man 
darauf hinweist, dass viele Patienten die Palliativstation 
wieder verlassen und im Übrigen oft schon aus versiche-
rungsrechtlichen Gründen verlassen müssen. Hier scheint 
die Palliative Care immer noch ein gewisses Vermittlungs- 
und Kommunikationsproblem zu haben. Ein weiteres Pro-
blem besteht darin, dass oft nicht klar ist, wann genau 
der «Point of no return» erreicht ist. Ein Patient, der sich 
an den Hoffnungsstrohhalm einer x-ten Chemotherapie 
klammert, wird den «Point of no return» möglicherweise 
zeitlich völlig anders verorten (wollen) als das ihn behan-
delnde Personal. 

Gerade solche Probleme zwischen System und Umwelt kön-
nen also Niklas Luhmanns Vermutung bestätigen, dass die 
Zweitcodierung «das System der Krankenbehandlung in eine 
stärkere Abhängigkeit von der Gesellschaft bzw. von an-
deren gesellschaftlichen Funktionssystemen» bringe, denn 
«bei unheilbaren Krankheiten ist die Lebensführung des 
Patienten in ganz anderer Weise betroffen als bei heilba-
ren, und entsprechend reagiert ein weites soziales Umfeld: 
Steuerbegünstigungen, Behindertenparkplätze, Verständnis 
für Ausnahmelagen vielerlei Art und problematische Ver-
bindungen zu fortbestehenden Normalerwartungen. Die-
se neuartigen Interdependenzen bedeuten nicht, dass die 
 Autonomie (im Sinne von: codierter operativer Geschlossen-
heit) des Systems der Krankenbehandlung aufgehoben oder 
doch eingeschränkt würde. Im Gegenteil: sie ergeben sich 
gerade daraus, dass dieses System der Krankenbehandlung 
aufgrund eines eigenen Code operiert, nur daran erkennbar 
ist und dafür die volle Verantwortung trägt. Wie immer Ar-
beitsämter und Versicherungsträger, Parlamentsausschüsse 
oder Ethikkommissionen, Priester, Familienangehörige, Au-
tomobilumbautechniker und nicht zuletzt, psychisch und 
emotional, die Patienten selbst involviert sein mögen: die 
Konstruktion der Krankheit, also Diagnose und Behandlung, 
Auskunft und Beratung bleibt Sache der Medizin» (Luh-
mann, 1990, 194 f.).

Diese Sätze wurden 1990 publiziert – also zu einer Zeit, als 
Palliative Care erst einer kleinen Anzahl Spezialisten be-
kannt gewesen sein dürfte. Heutzutage würde sie Niklas 
Luhmann – der übrigens selbst an einer unheilbaren Krank-



18 palliative ch · 1-2018

heit starb – mit dem Hinweis auf Palliative Care vielleicht 
anders formulieren. Das Grundproblem der erwähnten «co-
dierten operativen Geschlossenheit» des sozialen Systems 
Medizin besteht allerdings nach wie vor: «Ob beispielsweise 
die in Betracht gezogene Chemotherapie wirklich heilt oder 
zumindest einen Gewinn an Lebensqualität und Lebens-
länge verspricht, erscheint für den operativen Vollzug des 
Krankenhauses nur von sekundärem Interesse» schreibt 
Werner Vogd (2005, 239) – und man ist versucht hinzuzu-
fügen: «wenn überhaupt.» Vogd fährt fort: «Wichtiger er-
scheint für die Ärzte, dass man überhaupt eine Therapie für 
das Problem der Krankheit anbieten kann. Da in der Reali-
tät medizinischer Organisationen auch das offensichtliche 
Scheitern verarbeitet werden will und entsprechend im 
Behandlungsteam durchaus mit Zweifeln an dem Sinn der 
Arbeit zu rechnen ist, ist zu erwarten, dass sich spezielle 
Formen, etwa als typisch professionelle Erklärungsmuster, 
entwickeln, um den Sinn und die Bedeutung des eigenen 
Handelns kommunikativ immer wieder herzustellen» (ebd.). 
Macht man sich diese Einschätzung zu eigen, liesse sich Pal-
liative Care als eine Folge der Beobachtung des Scheiterns 
kurativer Bemühungen bezeichnen. Der ausbleibende The-
rapierfolg am Patienten, der zur Umwelt des Systems ge-
hört, liesse sich also als eine Art Irritation durch die Umwelt 
wahrnehmen und diese Irritation muss verarbeitet werden. 
Somit liesse sich die These vertreten, dass Palliative Care für 
das System Medizin (auch – oder vielleicht sogar nur?) eine 
Methode zur Irritationsverarbeitung ist.

Diese These lässt sich allerdings nur aufrechterhalten, wenn 
man Palliative Care ganz dem sozialen System der Medizin 
zurechnet. Ist sie ein eigenes System, stellt sich die Frage ob 
die in der Umwelt beobachtete Unheilbarkeit überhaupt 
noch irritierend ist. Aufgrund des der Zweitcodierung zu 
Grunde liegenden Designationswertes unheilbar scheint 
die Beobachtung geradezu konstitutiv für das System zu 
sein – denn ohne unheilbare Patienten keine Palliative Care. 

Christian Ruch
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Les limites des soins palliatifs du point de vue 
de la théorie des systèmes sociaux (Résumé)

La théorie des systèmes sociaux, développée par le socio-
logue allemand Niklas Luhmann (1927 – 1998), suppose 
que les systèmes sociaux ne fonctionnent uniquement (et 
peuvent aussi être observés) que s'ils se distinguent d'un en-
vironnement (dans lequel il y a beaucoup d'autres systèmes 
sociaux). Cela signifie que dans chaque système social des 
processus ont lieu (doivent avoir lieu), qui ne sont pas com-
plètement identiques dans l'environnement du système, 
c'est-à-dire dans les autres systèmes, sinon on ne pourrait 
pas distinguer le système de son environnement. Dans le 
système social de la médecine se déroulent donc d'autres 
processus que ceux, par exemple, dans les systèmes sociaux 
du droit, de la religion, de l'économie, de la politique, etc., 
qui appartiennent à l'environnement du système social 
de la médecine. Cela soulève la question de savoir d'où un 
système social «sait» en fait ce qui lui appartient et ce qui 
appartient à son environnement. Luhmann a suggéré qu'il 
y a toujours un code binaire, donc un code bivalent. Cela 
signifie que la communication à l'intérieur du système se 
déroule de façon différente en raison de ce code, et même 
qu'elle doit se dérouler différemment que dans ou avec l'en-
vironnement. Cela s'applique également au système social 
de la médecine qui se caractérise par le code binaire ma-
lade/en bonne santé. 

À ce point, cependant, il y a maintenant un problème dans la 
relation entre la médecine et les soins palliatifs: à première 
vue, les deux systèmes sont basés sur le même codage, à 
savoir malade/en bonne santé. Cependant, la communica-
tion sur la santé dans le système social des soins palliatifs 
est seulement possible de façon beaucoup plus limitée 
que dans le système social de la médecine en général. Cela 
marque une frontière de sens nette entre le système de la 
médecine en général et les soins palliatifs en particulier, 
de sorte que l'on peut suspecter que les soins palliatifs – 
bien qu'ils soient une partie du système de la médecine en 
raison du code malade/en bonne santé – s'en distinguent 
cependant simultanément. Ainsi, on pourrait supposer que 
les soins palliatifs en ce qui concerne la médecine sont une 
partie du système et de son environnement. Si c'est le cas, 

les soins palliatifs doivent être distinguables de l'environ-
nement (médecine) et doivent avoir un code binaire utile à 
cette distinction. Niklas Luhmann parle dans ce contexte de 
«deuxième codification» et il ne peut s'agir pour les soins 
palliatifs que de la deuxième codification incurable/curable. 
La définition officielle suisse en quelque sorte de l'Office fé-
déral de la santé publique OFSP et de la Conférence suisse 
des directrices et directeurs de la santé CDS a conservé 
cette deuxième codification contrairement à l'OMS. D'un 
point de vue sociologique, il est intéressant de remarquer 
que dans ces deux définitions, différents destinataires dans 
l'environnement du système sont nommés: par l'OMS, pa-
tients atteints d'une «maladie potentiellement mortelle», 
dans la définition suisse «personnes atteintes de maladies 
incurables, potentiellement mortelles et/ou chroniques 
évolutives.» Les attributs «incurables et potentiellement 
mortelles» ne sont pas facilement conciliables, car les mala-
dies incurables et potentiellement mortelles sont loin d'être 
la même chose.

Dans le contexte de la théorie des systèmes sociaux, on 
pourrait désigner les soins palliatifs comme une consé-
quence de l'observation de l'échec des efforts curatifs. Le 
manque de succès thérapeutique sur le patient qui fait 
partie de l'environnement du système pourrait donc être 
perçu comme une sorte d'irritation de l'environnement 
et cette irritation doit être traitée. Ainsi, on pourrait dé-
fendre la thèse que les soins palliatifs pour le système de 
la médecine (aussi – ou peut-être même seulement?) sont 
une méthode pour le traitement de l'irritation. Mais cette 
thèse ne peut être soutenue que si l'on attribue les soins 
palliatifs entièrement au système social de la médecine. 
S'ils sont un propre système, il se pose la question de sa-
voir si l'incurabilité observée dans l'environnement est 
encore irritante. En raison du code incurable/curable de la 
deuxième codification, l'observation semble être constitu-
tive pour le système – car sans patients incurables point 
de soins palliatifs. 

Christian Ruch
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I limiti delle cure palliative dal punto di vista della 
teoria dei sistemi sociali (Riassunto)

La teoria dei sistemi sociali, sviluppata dal sociologo tedesco 
Niklas Luhmann (1927 – 1998), parte dal presupposto che dei 
sistemi sociali possono funzionare (e quindi essere osservati) 
solo se si differenziano dal proprio ambiente circostante (in 
cui esistono tanti altri sistemi sociali). Questo significa che 
in ogni sistema sociale (debbano) svolgersi dei processi che 
non esistono esattamente uguali nell'ambiente del sistema, 
cioè negli altri sistemi – perché altrimenti non sarebbe pos-
sibile differenziare il sistema dal suo ambiente. Nel sistema 
sociale della medicina si svolgono quindi dei processi diversi 
da quelli che si svolgono per esempio nel sistema sociale di 
diritto, religione, economia, politica, ecc  ... e che apparten-
gono all'ambiente del sistema sociale della medicina. Sorge 
allora la domanda di come un sistema faccia a «sapere» cosa 
appartenga al suo interno e cosa invece al suo ambiente. 
Luhmann ha proposto l'esistenza di un codice binario, cioè 
bivalente. Questo significa che in base a questo codice la co-
municazione all'interno di un dato sistema si svolge diversa-
mente, anzi addirittura si deve svolgere diversamente dalla 
comunicazione con l'ambiente. Questo è valido anche per il 
sistema sociale della medicina caratterizzato dal codice bi-
nario malato/sano.

A questo punto si pone il problema del rapporto tra medici-
na e cure palliative: di primo acchito sembra che entrambe 
si basino sullo stesso codice, cioè malato/sano. Tuttavia nel 
sistema sociale cure palliative la comunicazione sulla salute 
è possibile in modo molto più limitato rispetto al sistema 
della medicina in generale. Questo marca una netta distin-
zione tra il sistema della medicina in generale e quello delle 
cure palliative in particolare, facendo sorgere il dubbio che le 
cure palliative – nonostante facendo uso del codice malato/
sano siano parte del sistema della medicina – al contempo 
si differenziano da quest'ultimo. Si potrebbe quindi presu-
mere che rispetto alla medicina le cure palliative rappresen-
tino sia una parte del sistema che contemporaneamente 
anche l'ambiente. Se è così, le cure palliative devono diffe-

renziarsi dall'ambiente (la medicina) e quindi possedere un 
codice binario proprio che serva a questa distinzione. A que-
sto riguardo Niklas Luhmann parla di «codifica secondaria» 
e per le cure palliative sembra essere indicato solo il codice 
secondario incurabile/curabile. La definizione svizzera per 
così dire ufficiale di BAG e GDK, contrariamente al WHO, ha 
mantenuto questa codifica secondaria. Dal punto di vista 
sociologico è interessante notare che in queste due defi-
nizioni vengano nominati destinatari diversi nell'ambiente 
del sistema: il WHO parla di pazienti con una «malattia po-
tenzialmente fatale», nella definizione svizzera sono invece 
«persone con malattie incurabili, potenzialmente fatali e/o 
con progressione cronica». Gli attributi incurabile e poten-
zialmente fatale non sono però facilmente conciliabili, in 
quanto malattie potenzialmente fatali e malattie incurabili 
sono lungi dal significare la stessa cosa. 

Le cure palliative, in considerazione della teoria dei sistemi 
sociali, potrebbero essere definite come una conseguenza 
dell'osservazione del fallimento di sforzi curativi. L'assen-
za di un successo terapeutico nel paziente, che appartie-
ne all'ambiente del sistema, viene percepita dall'ambiente 
come una specie di irritazione ed è necessario elaborare 
questa irritazione. Si potrebbe quindi sostenere la tesi che le 
cure palliative siano per il sistema medicina (anche – o forse 
solamente?) un metodo per elaborare l'irritazione. Questa 
tesi tuttavia può essere sostenuta solo se si considerano 
le cure palliative come parte integrante del sistema della 
medicina. Se fosse invece un sistema a sé stante, si pone 
la questione se l'incurabilità osservata nell'ambiente sia 
ancora irritante. In conseguenza del codice alla base della 
codificazione secondaria incurabile/curabile, l'osservazione 
sembra essere addirittura costitutiva per il sistema – poi-
ché senza pazienti incurabili non esisterebbero nemmeno 
le cure palliative. 

Christian Ruch

L I M I T I  D E L L E  CU R E PA L L I AT I V E
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Il desiderio di morire: il vissuto di due curanti

Mi chiamo Marzia Sari, sono un'infermiera con diversi anni 
d'esperienza nel campo medico/chirurgico, ho sempre svol-
to il mio lavoro per curare al meglio i miei pazienti, di princi-
pio sono contro l'accanimento terapeutico, ma non ho mai 
pensato all'autodeterminazione nella morte. Conoscevo il 
S. A. (suicidio assistito) solo per sentito dire o solo perché al-
cuni dei pazienti curati, ancora in un discreto stato di salute, 
alla domanda sulle direttive anticipate rispondeva di avere 
eXIT ma, personalmente e professionalmente, non ho mai 
approfondito il significato profondo di questa scelta né tan-
tomeno su come avvenisse. Solo pochi mesi fa ho maturato 
la scelta di trasferirmi in Cure Palliative e qui in brevissimo 
tempo mi sono dovuta confrontare con la scelta di alcuni 
pazienti di ricorrere al S. A.

«Meglio morire che perdere l'autonomia»

Poco dopo il mio trasferimento in Cure Palliative ho accol-
to un paziente che durante il colloquio di ammissione mi 
disse di essere iscritto ad EXIT e al quale ricorrerà quando il 
progredire della malattia lo porterà a non essere più auto-
sufficiente. Durante il colloquio appariva sereno, convinto 
e deciso nella sua scelta. Premetto che il campo oncologico 
mi è sempre interessato ma non ho mai fatto studi appro-
fonditi su tutte le possibili conseguenze delle diverse ma-
lattie, quindi non immaginavo neanche che questa scelta a 
volte potesse essere messa in pratica. Ebbene quel giorno 
mi sono trovata confrontata con un paziente che conosceva 
a fondo la sua patologia, carcinoma polmonare con meta-
stasi ossee, che era ben a conoscenza di tutte le possibili 
conseguenze del suo progredire e che quindi aveva, subito 
dopo la diagnosi, fatto l'iscrizione a EXIT.

In quel momento mi sono chiesta che valore avesse per 
quest'uomo l'autonomia, per lui l'impossibilità a deambula-
re era vista come peggio della morte, l'invalidità vista come 
dipendenza dagli altri e come impossibilità ad avere, ai suoi 
occhi, una vita dignitosa.

La prima domanda che mi sono posta è stata ma io sarei 
in grado di definire realmente quali sono i valori essenziali 
della mia vita, a quale di questi valori non potrei assoluta-
mente rinunciare? A quale valore do la stessa importanza 
che alla vita? Guardandomi nel profondo ho risposto ad al-
cune di queste domande ma in tutta onestà non so se avrei 
il coraggio di ricorrere al S. A.

Il paziente nel giro di una settimana fu dimesso, i dolori alla 
schiena dovuti alle metastasi ossee, per i quali era stato ne-
cessario il ricovero, erano ben palliati. Dimesso il paziente 
l'argomento S. A. mi era ancora poco vicino.

Dopo circa 15 giorni lo stesso paziente rientra in reparto 
d'urgenza in quanto al domicilio inizia a manifestare i primi 
sintomi di compressione midollare che vengono poi con-
fermati con la TC (tomografia computerizzata). In quel mo-
mento si trova confrontato con il peggioramento della sua 
situazione clinica e con la disabilità che aveva sempre detto 
di non poter sopportare. Al momento del ricovero manife-
sta immediatamente la sua intenzione, se non vi sono mar-
gini per tornare a camminare, ricorrerà al S. A. Nei lunghi 
colloqui, durante i turni di lavoro, ho instaurato con questo 
paziente un rapporto di fiducia nel quale lui parlava libera-
mente delle sue sensazioni, delle sue emozioni e delle sue 
motivazioni, mi raccontava di quello che amava fare e che 
nella situazione in cui era non poteva più fare, era realmen-
te conscio, lucido e convinto di quello che avrebbe fatto di 
li a poco. Io invece faticavo, non a capire la sua scelta, ma a 
immaginare me in quella situazione: sarei stata altrettanto 
lucida, decisa? Sarei stata in grado di rinunciare alla vita, alla 
mia famiglia, alle mie cose? È vero che la morte fa parte del-
la vita, ma spaventa, spaventa l'idea del dover decidere cosa 
fare in situazioni come queste. Bisogna essere veramente 
autodeterminati in questa scelta e bisogna essere lucidi 
nel prepararsi. Noi non pensiamo mai alla morte, la vedia-
mo come una cosa lontana ma, se ci pensiamo veramente, 
ognuno di noi è sulla terra solo di passaggio e se in questo 
passaggio siamo quasi sempre liberi di decidere per noi, in-
somma siamo padroni della nostra vita, allora perché non 
dobbiamo decidere anche come morire nel caso di malattie 
incurabili. La strada è quella: con il S. A. decidi tu quando, è 
un po' come battere la fine sul tempo. È un'anticipazione 
dell'evento, forse spaventa di più la sofferenza nell'arrivarci 
che non il decidere di farlo. 

La morte fa piangere

Le mie riflessioni più difficili però sono avvenute nel mo-
mento in cui è partita la vera e propria organizzazione, dal 
momento in cui il paziente ha deciso di eseguire l'atto sono 
susseguiti tutti i colloqui da parte di EXIT, colloqui a cui io 
ovviamente non ho assistito. Mi è rimasto impresso il luo-
go dove aveva deciso di terminare la sua vita terrena, in 
sala su una poltrona, a casa sua. Bene in quella settimana, 
per sua scelta la sua ultima settimana, mi sono fatta mille 
domande, in primis come rapportarmi con lui, lo scambio 
colloquiale in parte non era più lo stesso, siamo abituati 
a rapportarci con gli altri pensando sempre al domani, il 
suo domani era limitato. Mi sono chiesta mille volte cosa 
 potrebbe desiderare di fare una persona durante gli ultimi 
giorni della sua vita? Sarà realmente pronto ad abbandona-
re la vita terrena? Lui raccontava che durante la malattia si 
era preparato e che aveva sistemato tutto, l'unico rammari-
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co che gli restava era quello di lasciare la moglie. Noi siamo 
liberi di scegliere ma a volte le nostre scelte influiscono sugli 
altri, è normale che si pensi a chi resta, ma nel suo caso o 
nel caso di molte persone che scelgono questa anticipazio-
ne della morte non vi sono molte altre alternative, o aspetti 
che il male ti consumi rinunciando alla tua dignità, ai tuoi 
valori, oppure per una volta diventi «egoista» e pensi alla 
tua morte senza ulteriori sofferenze.

Venerdì sera salutai il paziente: prima di entrare in camera 
mi feci mille domande, come si saluta una persona che il 
giorno successivo cesserà di vivere per scelta? Che emozio-
ne mi provocherà? Riuscirò a essere professionale e a non 
piangere? Si perché la morte fa piangere. Entrai nella sua 
stanza, non come infermiera ma come una persona che gli 
era stata vicina in un momento particolare della sua vita, lo 
salutai abbracciandolo. Ci fu un lungo silenzio e poi gli au-
gurai «buon viaggio», non mi preparai il discorso uscì tutto 
spontaneamente, gli dissi che quel sabato mattina alle 11 
io avrei pensato a lui, lui mi ringraziò piangendo e mi disse 
«Sono contento di averti incontrata ti porterò sempre nel 
cuore». Abbiamo pianto insieme, chiesi scusa delle mie la-
crime, e lui serenamente mi disse: «le tue lacrime sono vita, 
spesso mi chiedo come facciate voi ad affrontare quotidia-
namente queste situazioni e chi vi da la forza». A volte me 
lo chiedo anch'io.

Tutto questo ti smuove dentro un'infinità di emozioni, di 
sensazioni, di domande, la morte in tutte le sue forme e di-
mensioni spaventa ma fa comunque parte della vita.

Mi chiamo Monika Lopez, sono infermiera da 24 anni, lavoro 
da molti anni in ospedale e la mia esperienza lavorativa è 
iniziata nei reparti di medicina interna, dopo parecchi anni 
ho deciso di andare a lavorare in U. C. P. (Unità di Cure Pal-
liative) e sono in questo reparto da 11 anni. Durante i miei 
 primi anni di esperienza lavorativa non ho mai sentito par-
lare di S. A., mi sono sentita confrontata con questo prin-
cipio di autodeterminazione solo dopo qualche anno che 
lavoravo in U. C. P. In dicembre, qualche anno fa fu ricove-
rato un paziente con diagnosi recente di tumore avanzato 
e nessuna possibilità di terapie. Questo paziente durante la 
degenza chiese di potersi iscrivere ad EXIT ed avere un col-
loquio con l'organizzazione per stabilire una data, a breve 
termine, per eseguire il S. A. Per me il compito in questo caso 
fu semplice, non partecipai ai colloqui, ma feci delle fotoco-
pie del contratto stipulato tra EXIT e il paziente. Ricordo in 
quell'occasione, mentre facevo le fotocopie del documento, 
di aver notato la cifra da pagare e pensai che era costoso 
morire su richiesta. Dopo due giorni il paziente fu dimesso e 
non sentii più parlare di lui.

Dopo qualche anno in UCP ho seguito il corso di specializ-
zazione in C. P. (Cure Palliative) a San Gallo, corso suddiviso 
in moduli. Uno di questi trattava del S.A. Durante questo 

corso ho studiato e imparato la differenza tra S. A., suicidio, 
omicidio, suicidio diretto e indiretto, la legge e le diverse as-
sociazioni presenti sul territorio svizzero. Fu un pomeriggio 
interessante e mi sentii preparata per affrontare in futuro 
la richiesta di S. A. Durante questo percorso pensai che la 
conoscenza teorica delle varie modalità e il fatto che questo 
non potesse essere effettuato nel mio ambito lavorativo mi 
faceva sentire più tranquilla: non potevo essere coinvolta 
direttamente nell'atto e quindi non avrei dovuto avere un 
coinvolgimento emotivo. Mi sbagliavo.

Una decisione difficile da capire

Solo poco tempo dopo mi dovetti confrontare con una pa-
ziente ricoverata nel nostro reparto con diagnosi di tumore 
uterino, la paziente presentava perdite vaginali importan-
ti, e dolori che dopo l'impostazione della terapia antalgica 
erano ben palliati. La paziente durante il ricovero espresse il 
desiderio di non voler continuare a vivere. Non era più sod-
disfatta della qualità di vita, sentiva che il tumore e i suoi 
sintomi le stavano rubando la dignità. Durante la degenza 
eseguì il colloquio con l'associazione di EXIT e stabilì in ac-
cordo con i medici la data della sua dimissione per poi poter 
procedere il giorno dopo al S. A. Da quel momento in poi la 
paziente si sentì sollevata e divenne, ai miei occhi, euforica.

La libertà di decidere quanto farsi coinvolgere

Fu difficile per il nostro team infermieristico riuscire a capire 
la sua decisone in quanto era autosufficiente ma, le perdite 
causate dalla malattia e le limitazioni indotte, le rendevano 
la vita non più degna di essere vissuta. Dopo una settima-
na  dalla dimissione ci incontrammo con il capo clinica per 
un debriefing (valutazione finale di un processo) per avere 
un momento di scambio e raccontarci come era avvenuto 
a casa il SA. Il capo clinica raccontò che fecero molta fatica 
a posizionare una via venosa senza la quale la paziente non 
poteva iniettarsi il farmaco letale. La paziente era affetta 
da una sindrome di malassorbimento dei farmaci, legati alla 
sua malattia tumorale, e che quindi non avrebbe potuto ri-
correre all'assunzione dei farmaci per via orale. Il medico ci 
raccontò che la paziente era stata punta più volte e che que-
sto le aveva provocato  sofferenza. Durante quell'incontro, il 
medico, ci chiese cosa ne pensavamo nel dimettere i pazien-
ti, con problematiche come quella appena citata, con accessi 
venosi. Ed ecco il coinvolgimento tanto temuto, non perché 
questi pazienti per l'atto del suicidio vanno a casa io non mi 
devo confrontare. Avevo  pensato fino a quel momento che 
era possibile non farlo, ciò che non vedo e non sento non mi 
deve interessare. La via venosa in discussione l'avevo posizio-
nata io, ma solo per iniettare i farmaci che  alleviavano il sin-
tomo del dolore e quando la posizionai certo non avevo pen-
sato che sarebbe stata necessaria per il SA. In quel momento 
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non mi sentii di dare una risposa definitiva, da un lato mi era 
dispiaciuto molto che la paziente soffrì per l'incanulamento 
della vena, dall'altra non avrei voluto che fosse dimessa con 
l'accesso venoso posizionato da me. Se avessi potuto sce-
gliere non avrei voluto sapere questa cosa per non dovermi 
confrontare. Poi circa un mese fa anch'io ho conosciuto il 
paziente descritto dalla mia collega. Io questo paziente l'ho 
seguito poco  direttamente, e pensai che questa volta non 
mi sarei sentita coinvolta, ma i colleghi ne parlavano, il pa-
ziente e la moglie ne parlavano, e volente o nolente mi tro-
vai confrontata. Tanti colleghi del mio team dicono che per 
concludere bene il processo è utile avere un riscontro finale 
e sapere come è andato il S.A. a casa. Io penso che a me non 
serve e non lo voglio, perché voglio ancora questa libertà di 
scelta nel non sapere tutti i dettagli.

Concludendo possiamo affermare che sia professionalmen-
te che umanamente ognuno di noi reagisce alla situazione 
che provoca la morte in modo diverso e fortunatamente 
anche in questo esiste la libertà di decidere quanto farsi 
coinvolgere. Ma di una cosa siamo convinte: la morte è un 
argomento che spaventa, non sempre ne vogliamo parlare 
e ne vogliamo sentire parlare, ma tutti dovremmo riflettere 
su cosa significhi per noi la vita, senza necessariamente do-
verci confrontare con il S. A.

Marzia Sari e Monika Lopez

Questo articolo è stato pubblicato per la prima volta in «Info 
ASI», edizione 3/17.

Marzia Sari

infermiera 
Unità cure palliative, IOSI, 
 Bellinzona

marzia.sari@eoc.ch

Monika Lopez

infermiera specializzata 
in cure palliative
Unità cure palliative, IOSI, 
 Bellinzona

monika.lopez@eoc.ch

«  Tra venti anni non sarete delusi dalle cose che avete fatto … ma da quelle che non avete 

fatto. Levate dunque l'ancora, abbandonate i porti sicuri, catturate il vento nelle vostre 

vele. Esplorate. Sognate. Scoprite. »
 Mark Twain
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Le désir de mourir: récit de deux infirmières (Résumé)

Les limites des soins palliatifs: lorsque la perte d'autonomie 
d'un patient est pire que sa propre mort. Quelles valeurs ont 
la même importance que la vie? Qu'est-ce qui est pire que la 
mort? Chacun d'entre nous fait ses propres calculs, pèse le 
pour et le contre des pertes que nous subissons au cours de 
notre vie. Lorsque celles-ci pèsent trop lourd dans la  balance, 
il devient difficile de trouver encore un sens à la vie et une 
qualité de vie qui puisse compenser la douleur des pertes. 
Aujourd'hui, les soins palliatifs peinent à offrir une solu-
tion viable aux patients. Nous avons tous une conscience et 
connaissance de la mort. Nous sommes libres de choisir notre 
approche et de déterminer quels sentiments provoquent 

quels états d'âmes. Il est possible que nous atteignions nos 
limites personnelles lorsque nous devons prendre soin d'un 
patient dont nous n'approuvons pas le choix. La présente 
 histoire parle d'un patient qui, par la perte de son autonomie, 
perd également la volonté de vivre. La qualité de vie dispa-
raît avec l'autonomie. Voici deux expériences similaires, mais 
deux points de vue différents, racontés par deux infirmières, 
toutes deux membres du même service de l'unité de soins 
palliatifs de l'Istituto Oncologico Svizzera Italiana (IOSI, insti-
tut oncologique de Suisse italienne) à Bellinzone.

Maya Monteverde (Résumé)

Der Wunsch zu sterben: Erfahrungsbericht zweier 
Pflegerinnen (Zusammenfassung)

Die Grenzen der Palliativpflege: wenn der Verlust der Selbst-
bestimmung für Patienten schlimmer ist als der Tod. Welche 
Werte sind für uns ebenso wichtig wie das Leben? Welche 
Verluste schlimmer als der Tod? Jeder von uns  bestimmt das 
für sich selbst, indem er Pro und Contra der Verluste im Lau-
fe seines eigenen Lebens abwägt. Wiegen die Verluste zu 
schwer, wird es zunehmend schwieriger, dem Leben noch 
einen Sinn abzugewinnen und die Lebensqualität zu finden, 
welche die Belastung der Verluste ausgleicht. In solchen Fäl-
len hat die Palliativpflege Mühe, den Patienten eine  Lösung 
zu bieten. Jeder von uns hat ein eigenes Bewusstsein und 
eigene Kenntnisse des Todes. Es steht uns frei, wie wir uns 
diesem Thema annähern, wissend, welche Gefühle bei uns 

welche Gemütsverfassung auslösen.  Allerdings können wir 
bei der Pflege eines Patienten, dessen Entscheidung wir 
nicht gutheissen, an unsere persönlichen Grenzen stossen. 
Die folgende Geschichte handelt von  einem Patienten, der 
mit seiner Selbstbestimmung auch  seinen Lebenswillen 
verliert. Ohne Selbstbestimmung gibt es keine Lebensqua-
lität. Der Bericht erzählt von zwei ähnlichen Erfahrungen, 
die von zwei Pflegerinnen aus der Palliativabteilung des 
Onkologischen Instituts der italienischen Schweiz (IOSI) in 
Bellinzona unterschiedlich erlebt wurden.

Maya Monteverde (Zusammenfassung)
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Wie Onko Plus mit dem Wunsch nach begleitetem 
Suizid umgeht

Als Organisation, die schwer und unheilbar kranke Menschen im Kanton Zürich pflegt, wird Onko Plus immer wieder 
mit dem «Wunsch nach Exit» konfrontiert. Nun hat das Team seine Haltung in dieser Frage geklärt.

An einem Wochenende rief ein Ehemann, der seine kranke 
Frau zu Hause betreute, verzweifelt auf das Pikett-Handy 
von Onko Plus an. Seine Frau wolle nicht mehr leben, sagte 
er. «Es geht ihr zu gut zum Sterben und zu schlecht, um gut 
zu leben.» Sie habe den Wunsch nach assistiertem Suizid 
geäussert. Die Pflegefachfrau, die an diesem Wochenende 
Dienst hatte, fuhr beim Ehepaar vorbei. Sie musste sich et-
was aufdrängen. Im schönen Haus auf dem Land angekom-
men, in dem die beiden lebten, setzte sie sich zur Patientin 
ans Bett und sagte sinngemäss: «Ich habe gehört, Sie wollen 
sterben. Weshalb geht es nicht?» Die Frau war überrascht 
von dieser Konfrontation und der Offenheit. Daraus entwi-
ckelte sich ein intensives Gespräch, in dem die Patientin ihre 
Angst vor dem Sterben und ihre Ohnmacht angesichts ihres 
schlechten Allgemeinzustands äussern konnte. Die Onko-
Plus-Mitarbeiterin sagte der Frau sinngemäss: «Sterben ist 
ein Prozess und nichts Schlimmes. Ich bin überzeugt, dass 
Sie es auch allein schaffen.» Sie erzählte ihr, was beim Ster-
ben passiert und berichtete aus ihrer langjährigen Tätigkeit 
mit sterbenden Menschen.

Die Frau blieb dennoch bei ihrem Wunsch, per begleitetem 
Freitod aus dem Leben zu scheiden.

Die Onko-Plus-Mitarbeiterin holte den Ehemann zum 
Gespräch dazu und fragte ihn, wie es ihm damit gehe. Er 
sagte, er habe Mühe, die notwendigen Schritte zu veran-
lassen, damit seine Frau «mit Exit gehen» könne. Er wolle 
keine «Schuld» auf sich laden. Seine Frau könne ja noch te-
lefonieren, entgegnete die Pflegefachfrau. Diese solle das 
Gespräch selber führen, um den Termin zu vereinbaren. Das 
tat sie dann auch und legte den darauffolgenden Donners-
tag als ihren Todestag fest. Sie brauchte die Freitodbeglei-
ter schliesslich nicht mehr – denn sie starb zwei Tage zuvor 
friedlich in ihrem Bett.

Ein ethisches Dilemma

Onko Plus betreut schwer und unheilbar kranke Menschen. 
Es liegt also auf der Hand, dass diese ihn als ambulanten Pfle-
gedienst regelmässig mit dem Wunsch konfrontieren, dem 
Leiden selbst ein Ende setzen zu können. Letztes Jahr starben 
331 Patientinnen und Patienten von Onko Plus. Davon been-
deten 13 mit Hilfe von Exit ihr Leben selbst; das entspricht 
einem Anteil von knapp vier Prozent. Im Vorjahr waren es 

knapp fünf Prozent. In der Vergangenheit wurde nicht sys-
tematisch erhoben, ob die Patientinnen und Patienten Mit-
glied bei Exit sind und ob sie in dieser Hinsicht den Wunsch 
geäussert haben, mit einer Sterbehilfeorganisation aus dem 
Leben zu scheiden. Dies soll in Zukunft festgehalten werden.

Onko Plus hat nun seine offizielle Haltung zum assistierten 
Suizid mittels einer Umfrage unter den Mitarbeitenden de-
finiert (siehe S. 27). Dieser lag eine Aussage der nationalen 
Ethikkommission von 2005 zugrunde, die ein ethisches Di-
lemma betrifft: Selbstbestimmung sei für alle Menschen 
im Leben und vor allem auch in der Krankheit zentral. 
Selbstbestimmung könne jedoch «nicht losgelöst von den 
Beziehungen zu anderen sowie von den sozialen und biolo-
gischen Bedingungen» verstanden werden. Und Beziehung 
beinhalte eben, dass uns der Tod der anderen nicht gleich-
gültig sei.

Für ein spezialisiertes Palliative-Care-Team wie Onko Plus, das 
seine Patienten zu Hause betreut, sei es auch wegen dieses un-
lösbaren Widerspruchs notwendig, eine klare Haltung in dieser 
Frage zu haben, sagt Geschäftsleiterin Ilona Schmidt. Vor Ort 
bräuchten ihre Mitarbeiterinnen Sicherheit in dieser Frage.

Für ihre Organisation steht im Vordergrund, die Würde und 
Autonomie der Patientinnen und Patienten zu wahren. Des-
halb wird auch deren Wunsch nach einem begleiteten Sui-
zid akzeptiert, und sie werden nicht anders behandelt oder 
betreut – da waren sich die Mitarbeitenden in der Umfrage 
einig – als andere Patientinnen und Patienten. Im Gegenteil 
unterstützen die Fachpersonen die Patienten auch in die-
sem Entscheidungsprozess, beeinflussen ihn aber nicht. Im 
Positionspapier steht dazu: «Für das Onko-Plus-Team ist es 
ganz wichtig, dass die Patientinnen und Patienten zusam-
men mit ihren Angehörigen erkennen, dass sie in der Ent-
scheidungsfindung zum Thema begleiteter Suizid frei sind, 
und wir ihren Wunsch nach Selbstbestimmung, Autonomie 
und Erhalt ihre Würde respektieren.»

Aktiver Part ist nicht möglich

Ganz klar ist für die Mitarbeitenden von Onko Plus hingegen 
ebenfalls, dass sie beim assistierten Suizid keinen aktiven 
Part übernehmen dürfen. Das heisst, sie dürfen weder für 
den Patienten Exit anrufen, noch einen intravenösen Zu-
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gang legen, falls dieser das Sterbemittel nicht mehr selbst 
schlucken kann.

Die Erfahrung zeigt, dass der assistierte Suizid für viele Pal-
liativpatienten zu Beginn der Behandlung noch eine Option 
ist. Sobald sie aber mehr wissen über die Möglichkeiten der 
Palliativmedizin und in ihrer Entscheidungsfindung bezüg-
lich ihres Lebensendes müssen sie, wie im einführenden 
Beispiel geschildert, schliesslich von dieser Möglichkeit 
meist keinen Gebrauch mehr machen.

Frage ein Patient oder eine Patientin nach Exit, könne dies 
auch als Hilferuf verstanden werden, sagt Eveline Häberli, 
Palliativpflegefachfrau bei Onko Plus. Die Person hat logi-
scherweise Angst vor dem, was noch auf sie zukommt, und 
fühlt sich gleichzeitig ohnmächtig. Ein offenes Gespräch 
über das Sterben kläre die Situation und helfe in vielen Fäl-
len. «Man darf die Ängste und Sorgen nicht wegreden.» 
Manchmal beruhige die Patienten auch einfach das Wissen, 
eine Hintertüre zu haben und sie könnten dann auf natür-
lichem Weg sterben.

Zu den Aufgaben eines spezialisierten Palliative-Care-
Teams gehört es, alle Möglichkeiten dieser Disziplin auf-
zuzeigen. «Die Patientinnen und ihre Familien sollten auf 
dem aktuellsten Informationsstand sein. Sie müssen wis-
sen, was sie einfordern können», sagt Ilona Schmidt. Dazu 
gehöre zum Beispiel eine ausreichende Schmerzbekämp-
fung. Häufig könne man in der Symptombekämpfung 
sehr weit gehen. Schliesslich solle auch auf die Möglich-
keit einer palliativen Sedation aufmerksam gemacht wer-
den, die auch nur partiell – zum Bespiel nachts – möglich 
ist. Dieser künstliche Tiefschlaf kommt zum Tragen, wenn 
das Leiden des Betroffenen als unerträglich empfunden 
wird und der Einsatz der möglichen Medikamente ausge-
schöpft ist.

Grundsätzlich verfolgt die Stiftung für spezialisierte mo-
bile Palliativ- und Onkologiepflege folgende Ziele: Sie will 
schwer kranken Menschen und ihren Familien, Sicherheit 
vermitteln, zum Beispiel indem sie für sie rund um die Uhr 
erreichbar ist. Sie bietet bei körperlichen und seelischen 
Beschwerden Linderung und Unterstützung an. Zudem 
kümmert sie sich auch um die Angehörigen: Denn sie 
sind eminent wichtige Personen im Pflegesetting zu Hau-
se, tragen eine schwere Last und kommen häufig an ihre 
Grenzen.

Angehörige leiden nach assistiertem Suizid mehr

Eveline Häberli ist der tiefen Überzeugung, dass man  etwas 
entbehren müsse, wenn man den Weg des assistierten 
 Suizids wähle. «Das Sterben ist ein natürlicher Prozess, der 
seine Zeit braucht. Unsere Aufgabe ist es, den Menschen 
Sicherheit zu geben und ihr Urvertrauen zu stärken, dass 
sie das schaffen können.» Zudem hätten die Angehörigen 
häufig Mühe, einen assistierten Suizid zu akzeptieren und 
ihre Trauer zu verarbeiten. Das belegt auch eine Studie der 
Universität Zürich von 2011, die zeigte, dass rund 40 Pro-
zent der Angehörigen nach einem assistierten Suizid psy-
chisch litten.

Die Sterbehilfeorganisationen scheinen die Begriffe Würde 
und Selbstbestimmung gepachtet zu haben. Das stört Ilona 
Schmidt und Eveline Häberli. Denn auch für die Palliative Care 
sind diese beiden Werte zentral. Selbstbestimmung heisse in 
der Palliative Care, den Weg des natürlichen Todes zu wählen, 
sagt Schmidt. «Es heisst, dass ich bereit bin, mich mit meiner 
Endlichkeit auseinanderzusetzen und das auch mit meiner 
Familie zu besprechen. Es bedeutet aber auch zu definieren, 
welche Symptome ich ertragen kann und welche nicht.»

Gian Domenico Borasio, der bekannteste Palliativmediziner 
der Schweiz, sagte in einem Interview rund um die Themen 
Selbstbestimmung und assistierter Suizid: «Autonomie 
geht weit über das Recht hinaus, den eigenen Todeszeit-
punkt bestimmen zu können.» Eveline Häberli kehrt die 
Aussage sogar um: Selbstbestimmung könne auch heissen, 
dann gehen zu können, wenn der Zeitpunkt für einen per-
sönlich gekommen sei. Wichtig sei auch zu wissen: «Man 
hat auch Einfluss auf sein natürliches Sterben.»

Sabine Arnold

Sabine Arnold

Journalistin BR, lic. phil. 
 Germanistik und Soziologie
Kommunikationsbeauftragte 
von Onko Plus und  
palliative zh+sh. 

sabine.arnold@onko-plus.ch
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Grundsatzerklärung von Onko Plus 
zur  Freitodbegleitung

Als Team für mobile spezialisierte Palliativ- und Onkolo-
giepflege sind wir verpflichtet, eine Haltung zum Thema 
assistierter Suizid einzunehmen. Recht häufig konfrontie-
ren uns unsere Patientinnen und Patienten mit der Aussa-
ge, sie seien Exit-Mitglied oder mit dem Gedanken,  einen 
begleiteten Freitod ins Auge zu fassen, bzw. mit dem 
 bereits ausgereiften Wunsch, auf diese Weise aus dem 
Leben zu scheiden.

Uns allen ist wichtig – das hat eine Umfrage unter allen 
Mitarbeitenden ergeben –, offen und respektvoll mit dieser 
schwierigen Frage umzugehen. Nur so können wir erken-
nen, wo die Patientin oder der Patient im Prozess der Ausei-
nandersetzung mit der Sterbehilfeorganisation steht.

Schwierig ist die Entscheidung unter anderem, weil sie ein 
ethisches Dilemma betrifft. Die nationale Ethikkomission 
(NEK) schrieb 2005, Selbstbestimmung sei für alle Menschen 
im Leben und vor allem auch in Bezug auf das Lebensende 
zentral. Werde die Autonomie eingeschränkt, nehme man 
das als Verletzung des Respekts wahr. Selbstbestimmung 
könne jedoch «nicht losgelöst von den Beziehungen zu ande-
ren sowie von den sozialen und biologischen Bedingungen» 
verstanden werden, schreibt die NEK. Und Beziehung zu an-
deren beinhalte eben, dass uns ihr Tod nicht gleichgültig sei. 

Die Mitarbeitenden sind sich einig, dass wir Betroffene 
nicht anders begleiten, wenn wir wissen, dass sie Mitglied 
einer Sterbehilfeorganisation wie Exit sind oder mit Hilfe 

einer solchen aus dem Leben scheiden wollen. Auch ihre 
Angehörigen behandeln wir nicht anders. Es ist allen ein An-
liegen, dass wir auch bei diesen Patientinnen und Patienten 
die bestmögliche Lebensqualität anstreben, abgestimmt 
auf ihre Bedürfnisse. Wir schenken einer gezielten Symp-
tomkontrolle grosse Beachtung und passen bei Bedarf die 
aktuellen Medikamente an.

In Absprache mit den behandelnden Ärztinnen und Ärzten 
weisen wir auf die Möglichkeit einer palliativen Sedation 
hin. Diese kommt zum Tragen, wenn das Leiden der betrof-
fenen Person als unerträglich definiert wird und der Einsatz 
der möglichen Medikamente ausgeschöpft ist. 

Für das Onko-Plus-Team ist es ganz wichtig, dass die Pati-
entinnen und Patienten zusammen mit ihren Angehörigen 
erkennen, dass sie in der Entscheidungsfindung zum The-
ma begleiteter Suizid frei sind, und wir ihren Wunsch nach 
Selbstbestimmung, Autonomie und Erhalt ihre Würde res-
pektieren. Als Palliativpflegefachpersonen sehen wir unse-
ren Auftrag in diesem Punkt einzig darin, den Entscheidungs-
findungsprozess zu unterstützen. Wir nehmen hingegen 
keine aktive Rolle ein: Wir organisieren weder den  konkreten 
Termin mit der Sterbehilfeorganisation noch legen wir einen 
intravenösen Zugang, falls die betroffene Person das Sterbe-
mittel nicht mehr schlucken kann. 

Onko Plus, Mai 2017

ANZEIGE

Fachtagung von palliative zh+sh
Mittwoch, 13. Juni 2018, 9 bis 16.30 Uhr, Schulthesspark, Freiestr. 71, 8032 Zürich
Information, Programm, Anmeldung: www.pallnetz.ch/fachtagung

Early Palliative Care
Ermöglicht Lebensqualität und Selbstbestimmung
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Comment la Fondation Onko Plus traite-t-elle 
le souhait de recourir au suicide assisté

En tant qu'organisation qui soigne dans le canton de Zurich les personnes gravement malades et atteintes d'une ma-
ladie incurable, Onko Plus est constamment confrontée au «désir d'Exit». Maintenant, l'équipe a clarifié sa position 
sur cette question.

Au cours d'un week-end, un mari s'occupant de sa femme 
malade à la maison a appelé le téléphone portable du 
service de piquet d'Onko Plus car il était désespéré. Sa 
femme ne voulait plus continuer à vivre, a-t-il expliqué 
au téléphone. «Elle est trop bien pour mourir et trop mal 
pour vivre.» Selon le mari, elle aurait exprimé le souhait de 
 recourir au suicide assisté. L'infirmière qui était de service ce 
week-end-là est passée chez le couple. Elle a dû quelque peu 
s'imposer. Lorsqu'elle est arrivée dans la belle maison située 
à la campagne et dans laquelle vivait le ménage, elle s'est 
assise au chevet de la patiente et lui a dit en substance: «J'ai 
appris que vous vouliez mourir. Pourquoi est-ce que cela ne 
va pas?» La femme était surprise face à cette confrontation 
et ce franc-parler. Cela a donné lieu à une conversation in-
tense au cours de laquelle la patiente a exprimé sa peur de 
mourir et son impuissance face à son mauvais état général. 
L'employée d'Onko-Plus a dit à la femme en résumé : «Mou-
rir est un processus et rien de grave. Je suis convaincue que 
vous pourrez aussi le mener à bien toute seule.» Elle lui a 
raconté ce qui se passe lorsqu'on meurt et lui a parlé de ses 
nombreuses années passées à accompagner des personnes 
mourantes.

Cependant, la femme n'a pas abandonné son désir de re-
courir au suicide assisté pour mourir.

La collaboratrice d'Onko-Plus est allée chercher le mari pour 
l'associer à la conversation et lui a demandé comment cela 
se passait pour lui. Il a répondu qu'il avait du mal à faire les 
démarches nécessaires pour que sa femme puisse «partir 
avec l'aide d'Exit». Il ne voulait pas être «coupable». L'infir-
mière a rétorqué que sa femme pouvait encore téléphoner. 
Celle-ci devrait mener la conversation elle-même en vue de 
fixer un rendez-vous. C'est ce qu'elle a fait alors et elle a fixé 
sa mort au jeudi suivant. Finalement, elle n'a pas eu besoin 
de la personne qui devait lui fournir une assistance au sui-
cide, car elle est morte paisiblement dans son lit deux jours 
avant sa venue.

Un dilemme éthique 

Onko Plus prend en charge des personnes gravement 
 malades et atteintes de maladies incurables. Il est donc 
évident qu'elle est confrontée, en tant que service de soins 

ambulatoires, au souhait des patients de mettre fin eux-
mêmes à leur souffrance. L'année dernière, 331  patientes 
et patients d'Onko Plus sont morts. Parmi ceux-ci, 13  pa-
tients ont mis fin eux-mêmes à leur vie avec l'aide de l'orga-
nisation Exit; cela correspond à un pourcentage d'environ 
quatre pour cent. L'année précédente, il était d'environ cinq 
pour cent. Dans le passé, on n'a pas vérifié systématique-
ment si les patientes et les patients étaient membres d'Exit 
et s'ils avaient exprimé dans ce sens le désir de recourir au 
suicide avec l'aide d'une organisation d'assistance au sui-
cide. Cela devrait être répertorié dans le futur. 

Onko Plus a défini maintenant sa position officielle face 
au suicide assisté au moyen d'un sondage réalisé auprès 
du personnel (voir p. 30). Celle-ci est basée sur une déclara-
tion de la Commission nationale d'éthique datant de 2005 
et concernant un dilemme éthique: l'autodétermination 
est centrale pour tous les individus dans la vie et particu-
lièrement dans la maladie. L'autodétermination ne peut 
cependant pas être comprise «comme étant détachée des 
relations avec les autres, ainsi que des conditions sociales 
et biologiques». La relation implique justement que la mort 
des autres ne nous est pas indifférente.

Pour une équipe spécialisée en soins palliatifs comme Onko 
Plus qui prend en charge ses patients à domicile, il est égale-
ment nécessaire en raison de cette contradiction insoluble 
d'avoir une position claire sur cette question explique la 
directrice Ilona Schmidt. Sur le terrain, ses employées ont 
besoin de certitude sur cette question.

Pour son organisation, la priorité est de préserver la di-
gnité et l'autonomie des patientes et des patients. C'est 
pourquoi leur souhait de suicide assisté est accepté et ils 
ne sont pas traités ou pris en charge autrement – le per-
sonnel était d'accord sur ce point dans le sondage – que 
les autres patientes et patients. Au contraire, les profes-
sionnels soutiennent également les patients dans ce pro-
cessus de prise de décision sans les influencer. Dans le do-
cument exposant la position, on peut lire: «Pour l'équipe 
d'Onko-Plus, il est très important que les patientes et les 
patients ainsi que leurs proches reconnaissent qu'ils sont 
libres dans le processus décisionnel relatif au suicide assis-
té et que nous respectons leur désir d'autodétermination, 
d'autonomie et de préservation de leur dignité.»
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La participation active n'est pas possible

D'un autre côté, il est clair pour les employés d'Onko Plus 
qu'ils ne peuvent pas prendre de part active au suicide. 
Cela signifie qu'ils ne peuvent ni appeler Exit de la part du 
 patient ni placer un cathéter intraveineux si celui-ci ne peut 
plus avaler lui-même le produit létal. 

L'expérience montre que le suicide assisté est encore une 
option pour de nombreux patients en soins palliatifs au 
début du traitement. Mais dès qu'ils en savent plus sur les 
possibilités de la médecine palliative et dans leur prise de 
décision concernant la fin de leur vie, ils ne doivent finale-
ment plus faire usage la plupart du temps de cette possibi-
lité comme il l'est décrit dans l'exemple introductif.

Si un patient ou une patiente demande de faire appel à Exit, 
cela pourrait également être compris comme un appel à 
l'aide, explique Eveline Häberli, infirmière en soins palliatifs 
auprès d'Onko Plus. La personne a naturellement peur de 
ce qui reste à venir et en même temps elle se sent impuis-
sante. Une conversation ouverte sur la mort clarifie la situa-
tion et aide dans de nombreux cas. «On ne peut pas nier les 
craintes et les inquiétudes.» Parfois, les patients se calment 
tout simplement à l'idée de l'existence d'une porte de sortie 
et ils peuvent alors mourir de façon naturelle.

L'une des tâches d'une équipe spécialisée en soins palliatifs 
est de montrer toutes les possibilités de cette discipline. 
«Les patientes et leurs familles devraient disposer des in-
formations les plus actuelles. Elles doivent savoir ce qu'elles 
peuvent réclamer», explique Ilona Schmidt. Un traitement 
de la douleur suffisant en fait par exemple partie. Souvent, 
on peut aller très loin dans la lutte contre les symptômes. 
Enfin, on devrait également attirer l'attention sur la possibi-
lité d'une sédation palliative qui est aussi partiellement pos-
sible – par exemple la nuit–. Ce sommeil profond artificiel 
entre en jeu lorsque la souffrance de la personne concernée 
est perçue comme insupportable et que l'usage des médi-
caments possibles est épuisé.

En principe, la Fondation pour les soins palliatifs et cancéro-
logiques spécialisés mobiles poursuit les objectifs suivants: 
elle veut donner un sentiment de sécurité aux personnes 

gravement malades et à leurs familles, en étant disponible 
pour eux 24 heures sur 24 par exemple. Elle offre un soula-
gement et un soutien en cas de souffrances physiques et 
psychiques. En outre, elle s'occupe également des proches: 
parce qu'ils sont des personnes éminemment importantes 
dans les soins à domicile, qu'ils portent un lourd fardeau et 
atteignent souvent leurs limites. 

Les proches souffrent plus après un suicide assisté 

Eveline Häberli est profondément convaincue que si l'on 
choisit la voie du suicide assisté, on doit se priver de quelque 
chose. «Mourir est un processus naturel qui prend du temps. 
Notre travail consiste à donner aux gens un sentiment de 
sécurité et à renforcer leur croyance fondamentale qu'ils 
peuvent y parvenir.» De plus, les proches auraient souvent 
du mal à accepter un suicide assisté et à faire leur deuil. Ceci 
est également prouvé par une étude réalisée par l'Université 
de Zurich en 2011. Elle a montré qu'environ 40 pour cent des 
proches souffraient psychiquement après un suicide assisté. 

Les organisations d'assistance au suicide semblent possé-
der en exclusivité les concepts de dignité et d'autodétermi-
nation. Cela dérange Ilona Schmidt et Eveline Häberli. Car 
ces deux valeurs sont également au cœur des soins pal-
liatifs. Selon Schmidt, l'autodétermination dans les soins 
palliatifs signifie choisir la voie de la mort naturelle. «Cela 
signifie que je suis prête à faire face à ma finitude et à en 
discuter aussi avec ma famille. Mais cela signifie également 
définir les symptômes que je peux supporter et ceux que je 
ne peux pas supporter.»

Gian Domenico Borasio, le médecin palliatif le plus connu 
en Suisse, a déclaré dans une interview ayant comme 
thème l'autodétermination et le suicide assisté: «L'autono-
mie dépasse de loin le droit de déterminer le moment de 
sa propre mort.» Eveline Häberli renverse même la décla-
ration: L'autodétermination peut aussi signifier de pouvoir 
partir quand le moment est venu pour une personne. Il est 
également important de savoir: «On a aussi une influence 
sur sa mort naturelle .»

Sabine Arnold
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L I M I T E S  D E S  S O I N S PA L L I AT I F S

Déclaration de principes d'Onko Plus au sujet 
de l'assistance au suicide

En tant qu'équipe pour les soins palliatifs et les soins en 
oncologie spécialisés mobiles, nous sommes obligés de 
prendre une position sur le suicide assisté. Très souvent, nos 
patientes et nos patients nous mettent devant la déclara-
tion qu'ils sont membres de l'organisation Exit ou qu'ils en-
visagent de recourir au suicide assisté ou qu'ils ont le désir 
déjà mûrement réfléchi de mourir de cette façon. 

Il est important pour nous tous – comme l'a montré un son-
dage mené auprès de tous les collaborateurs et collabora-
trices –, d'être ouverts et respectueux face à cette question 
difficile. C'est seulement de cette façon que nous pouvons 
discerner où se trouve la patiente ou le patient dans le pro-
cessus de réflexion sur l'organisation d'assistance au suicide.

La décision est difficile entre autres parce qu'elle concerne 
un dilemme éthique. La Commission nationale d'éthique 
(CNE) a écrit en 2005 que l'autodétermination est centrale 
pour toutes les personnes dans la vie et surtout également 
à la fin de la vie. Si l'autonomie est restreinte, cela est perçu 
comme une violation du respect. Cependant, l'autodéter-
mination ne peut pas être comprise comme «étant déta-
chée des relations avec les autres ainsi que des conditions 
sociales et biologiques», écrit la CNE. Et la relation avec les 
autres implique justement que leur mort ne nous est pas 
indifférente. 

Les collaboratrices et les collaborateurs s'accordent pour 
dire que nous n'accompagnons pas différemment les per-
sonnes concernées si nous savons qu'elles sont membres 
d'une organisation d'assistance au suicide comme Exit ou 
qu'elles veulent mourir en recourant à l'aide d'une telle 
 organisation. Nous ne traitons pas non plus leurs proches 
différemment. Il est important pour tous que nous aspi-
rions également à la meilleure qualité de vie possible pour 
ces patientes et ces patients et que cet objectif soit adapté 
à leurs besoins. Nous accordons une attention particulière 
au contrôle ciblé des symptômes et nous adaptons au be-
soin les médicaments actuels. 

En consultation avec les médecins traitants, nous informons 
les personnes concernées sur la possibilité d'une sédation 
palliative. Celle-ci entre en jeu lorsque la souffrance des 
 patients et des patientes est définie comme insupportable 
et que l'usage des médicaments possibles a été épuisé. 

Pour l'équipe d'Onko-Plus, il est très important que les pa-
tientes et les patients ainsi que leurs proches reconnaissent 
qu'ils sont libres dans le processus décisionnel relatif au sui-
cide assisté et que nous respectons leur désir d'autodéter-
mination, d'autonomie et de préservation de leur dignité. En 
tant que professionnel en soins infirmiers palliatifs, notre 
mission à ce stade est uniquement de soutenir le processus 
de prise de décision. En revanche, nous ne prenons aucun 
rôle actif: nous n'organisons pas les rendez-vous concrets 
avec l'organisation d'assistance au suicide et nous ne pla-
çons pas de cathéter intraveineux si la personne concernée 
ne peut plus avaler le produit léthal.

Onko Plus, mai 2017
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L I M I T I  D E L L E  CU R E PA L L I AT I V E

L'approccio di Onko Plus al desiderio di suicidio 
assistito

Onko Plus, essendo un'organizzazione che si occupa di persone affette da malattie incurabili nel Canton Zurigo, viene 
spesso confrontata con il «desiderio di Exit». Adesso il team ha chiarito la propria posizione a questo riguardo.

Era un fine settimana quando un marito che assisteva a 
casa la propria moglie chiamò disperato il servizio di pic-
chetto di Onko Plus. Sua moglie non voleva più vivere, disse. 
«Sta troppo bene per morire e troppo male per poter vive-
re bene.» Aveva espresso il desiderio del suicidio assistito. 
L'infermiera che quel fine settimana era di servizio si recò 
dalla coppia. Dovette farsi un po' forza. Arrivata nella bella 
casa in campagna in cui vivevano i due coniugi, si sedette al 
capezzale della paziente e in sostanza disse: «Ho sentito che 
desidera morire. Perché non ci riesce?» La signora fu sorpre-
sa da questo confronto aperto e dalla schiettezza. Ne sca-
turì una discussione intensa, nella quale la paziente riuscì ad 
esprimere la propria paura di morire e la propria impotenza 
di fronte alle sue pessime condizioni generali di salute. La 
collaboratrice di Onko Plus in pratica disse alla donna: «Mo-
rire è un processo e non rappresenta nulla di terribile. Sono 
convinta che ci riesce anche da sola.» Le raccontò cosa suc-
cede quando una persona muore e le riferì le proprie espe-
rienze pluriennali con persone in procinto di morire.

La signora però non cambiò idea e confermò il desiderio di 
poter lasciare questa vita tramite un suicidio accompagnato.

La collaboratrice di Onko.Plus invitò il marito ad aggiungersi 
alla discussione e gli chiese quali fossero i suoi sentimenti al 
riguardo. Lui rispose che faceva fatica ad intraprendere i passi 
necessari affinché sua moglie potesse «andarsene con Exit». 
Non voleva prendersi «la colpa». L'infermiera rispose che sua 
moglie era ancora in grado di telefonare e che avrebbe quindi 
potuto prendere contatto da sola e chiedere un appuntamen-
to. E questo è quello che fece, stabilendo che il giovedì succes-
sivo sarebbe stato il giorno della propria morte. Alla fine non 
ebbe più bisogno dell'accompagnamento al suicidio – morì 
due giorni prima pacificamente nel proprio letto.

Un dilemma etico

Onko Plus assiste persone gravemente malate o con malat-
tie incurabili. È ovvio quindi che come servizio di cura ambu-
lante venga regolarmente confrontato con il desiderio dei 
pazienti di poter porre fine alle proprie sofferenze. L'anno 
scorso sono morti 331  pazienti con Onko Plus. Di questi, 
13 hanno posto fine loro stessi alla propria vita tramite Exit, 
corrispondendo quindi a poco meno del quattro per cento. 
L'anno precedente erano quasi il cinque per cento. Nel pas-

sato non è stato raccolto in modo sistematico se i pazienti 
fossero membri di Exit e se avessero espresso il desiderio di 
essere assistiti al suicidio con l'aiuto di un'organizzazione. 
L'intenzione per il futuro è ora di registrare questi dati.

Adesso Onko Plus ha definito la propria posizione ufficiale 
riguardo al suicidio assistito tramite un sondaggio effettua-
to tra i propri collaboratori (vedi pag. 33). Alla base c'era la 
dichiarazione del 2005 della commissione etica nazionale 
concernente un dilemma etico: l'autodeterminazione è di 
decisiva importanza per tutte le persone durante la vita e 
in special modo anche in caso di malattia. L'autodetermina-
zione non può però venir intesa in modo «dissociato dalle 
relazioni con altre persone e dalle condizioni sociali e biolo-
giche». E la  relazione con un'altra persona include appunto il 
fatto che la morte di un altro non ci sia indifferente.

Per un team di cure palliative specializzato come Onko Plus 
che assiste i propri pazienti al loro domicilio, è quindi ne-
cessario prendere una posizione chiara a questo riguardo 
anche a causa di questa contraddizione irrisolvibile, ha di-
chiarato la direttrice Ilona Schmidt. I collaboratori, quando 
sono sul posto, hanno bisogno di sicurezza per affrontare 
questa questione.

La priorità dell'organizzazione consiste nel salvaguardare 
la dignità e l'autonomia delle pazienti e dei pazienti. Per 
questo anche il loro desiderio di un suicidio assistito viene 
accettato e non vengono trattati diversamente da altri pa-
zienti – su questo i collaboratori che hanno partecipato al 
sondaggio erano tutti concordi. Al contrario, il personale cu-
rante sosterrà i pazienti anche in questo processo decisio-
nale, senza però cercare di influenzarlo in alcun modo. Nel 
documento che chiarisce la posizione presa viene inoltre 
dichiarato: «Per il team di Onko Plus è di fondamentale im-
portanza che le/i pazienti riconoscano insieme ai propri fa-
migliari di essere liberi di prendere la loro decisione riguardo 
al tema dell'accompagnamento al suicidio e che noi rispet-
tiamo il loro desiderio di autodeterminazione, autonomia e 
di conservazione della dignità.».

Un ruolo attivo non è possibile

Per i collaboratori di Onko Plus è invece altrettanto chiaro 
che non possono assumersi un ruolo attivo in un suicidio 
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 assistito. Questo significa che non possono chiamare Exit 
per conto del paziente, né possono inserire un accesso 
 endovenoso nel caso che il paziente non sia più in grado di 
ingoiare la sostanza letale.

L'esperienza insegna che per molti pazienti palliativi all'inizio 
della terapia il suicidio assistito viene preso in considerazio-
ne come una valida opzione. Appena però vengono informa-
ti in modo più esaustivo sulle possibilità della medicina pal-
liativa e del processo decisionale riguardo alla propria morte, 
generalmente alla fine non devono più ricorrere a questa 
possibilità, come illustrato nell'esempio introduttivo.

Se un paziente o una paziente chiede di Exit, potrebbe 
essere anche interpretato come una richiesta di aiuto, di-
chiara Eveline Häberli, infermiera palliativa di Onko Plus. La 
persona ha logicamente paura di tutto ciò che le accadrà 
e si sente al contempo impotente. Una discussione aperta 
riguardo alla morte in molti casi chiarisce la situazione ed 
aiuta. «Paure e preoccupazioni non spariscono parlandone». 
A volte però per il paziente è tranquillizzante sapere che esi-
ste la possibilità di una via d'uscita e in seguito riescono a 
morire in modo naturale.

Un team specializzato di cure palliative ha anche il compito 
di mostrare tutte le possibilità di questa disciplina. «I pa-
zienti e le loro famiglie devono avere informazioni sempre 
aggiornate. Devono sapere cosa possono richiedere», ha 
dichiarato Ilona Schmidt. Questo comprende per esempio 
una terapia del dolore soddisfacente. Spesso si è in grado di 
combattere i sintomi in modo molto efficace. Infine biso-
gnerebbe rendere attenti i pazienti anche della possibilità 
di una sedazione palliativa, che a seconda del caso può es-
sere somministrata anche solo parzialmente, per esempio 
di notte. Questo pesante sonno arificiale viene applicato 
quando la sofferenza dell'interessato diventa insopporta-
bile e quando il ricorso ai possibili medicamenti è esaurito.

Sostanzialmente la fondazione si prefigge i seguenti obiet-
tivi per le cure specializzate mobili palliative e oncologiche: 
vuole trasmettere sicurezza alle persone gravemente ma-
late e i loro famigliari, per esempio essendo raggiungibile 

24 ore su 24. Offre sollievo ed appoggio nel caso di disturbi 
fisici e mentali. Inoltre si occupa anche dei famigliari: essi 
sono infatti persone estremamente importanti nell'orga-
nizzazione delle cure a domicilio, portano un pesante far-
dello e spesso arrivano ai propri limiti.

I famigliari soffrono maggiormente dopo il suicidio assistito

Eveline Häberli è profondamente convinta che bisogna 
 rinunciare a qualcosa se si sceglie la via del suicidio assisti-
to.«La morte è un processo naturale che ha bisogno del suo 
tempo. Il nostro compito è di dare sicurezza alle persone e 
rafforzare la loro fiducia che ce la faranno». Inoltre spesso i 
famigliari fanno fatica ad accettare un suicidio assistito e ad 
elaborare il lutto. Questo fatto è anche confermato da uno 
studio dell'Università di Zurigo del 2011 in cui si mostra che 
circa il 40 percento dei famigliari soffre psichicamente dopo 
un suicidio assistito.

Sembra che le organizzazioni che si occupano di eutanasia 
abbiano il monopolio sui concetti di dignità e autodeter-
minazione. Cosa che disturba Ilona Schmidt e Eveline Häb-
erli. Poiché anche per le cure palliative questi valori sono di 
centrale importanza. Nelle cure palliative autodetermina-
zione significa poter scegliere la morte naturale, dichiara 
Schmidt. «Significa che sono pronto a confrontarmi con 
la mia caducità e di parlarne con la mia famiglia. Significa 
però anche definire quali sintomi sono pronto a sopportare 
e quali no.»

Gian Domenico Borasio, il medico palliativo più famoso della 
Svizzera, in un'intervista riguardante il tema dell'autodeter-
minazione e del suicidio assistito ha dichiarato: «L'autono-
mia va ben oltre il diritto di poter determinare il momen-
to della propria morte.» Eveline Häberli arriva a rovesciare 
questa dichiarazione: autodeterminazione potrebbe anche 
significare di potersene andare quando sia arrivato il mo-
mento giusto per ognuno di noi. È anche importante sapere 
che: «Si ha influsso anche sulla propria morte naturale.»

Sabine Arnold
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L I M I T I  D E L L E  CU R E PA L L I AT I V E

Dichiarazione di principi di Onko Plus riguardo 
all'accompagnamento al suicidio

Nel nostro ruolo di cure specializzate mobili palliative e on-
cologiche abbiamo il dovere di prendere posizione riguardo 
al tema del suicidio assistito. Spesso veniamo confrontati 
con la dichiarazione delle nostre pazienti e dei nostri pa-
zienti di essere membri di Exit oppure che stanno pensando 
alla possibilità di un suicidio assistito o rispettivamente che 
hanno maturato il desiderio di terminare la propria vita in 
questo modo.

Per noi tutti, come è risultato da un indagine effettuata tra 
tutti i collaboratori, è importante gestire in modo aperto e 
rispettoso questa difficile questione. Solo in questo modo 
possiamo capire fino a che punto la paziente o il paziente sia 
giunto nel processo di confronto con un'organizzazione che 
si occupa di eutanasia.

La decisione è ulteriormente difficile perché concerne un 
dilemma etico. Nel 2005 la commissione nazionale d'etica 
(CNE) ha scritto che l'autodeterminazione deve avere un 
ruolo centrale nella vita di ogni persona e soprattutto  anche 
riguardo al termine della vita. Una limitazione dell'autono-
mia viene percepita come una violazione del rispetto. L'au-
todeterminazione non può però venir interpretata come 
«dissociata dalle relazioni con gli altri così come dalle con-
dizioni sociali e biologiche», scrive la CNE. E il concetto di 
relazioni con gli altri comprende il fatto che la morte di una 
persona non ci lasci indifferenti.

I collaboratori sono concordi sul fatto che una persona, di 
cui sappiamo essere membra di un'organizzazione di aiuto 

al suicidio come Exit o che vuole porre termine alla propria 
vita con l'aiuto di una tale organizzazione, non verrà tratta-
ta diversamente. E anche i loro famigliari non avranno trat-
tamenti diversi. La nostra preoccupazione è di poter offrire 
la miglior qualità di vita possibile anche a queste/questi 
pazienti a seconda delle loro necessità. Diamo grande im-
portanza al controllo dei sintomi e se necessario adattiamo 
i medicamenti attuali.

Di comune accordo con i medici curanti segnaliamo la pos-
sibilità di una sedazione palliativa. Questa viene applicata 
quando la sofferenza della persona interessata viene defi-
nita come insopportabile e si è esaurito l'impiego dei medi-
camenti possibili.

Per il team di Onko Plus è di fondamentale importanza 
che le/i pazienti riconoscano insieme ai propri famigliari di 
 essere liberi di prendere la loro decisione riguardo al tema 
dell'accompagnamento al suicidio e che noi rispettiamo 
il loro desiderio di autodeterminazione, autonomia e di 
conservazione della dignità. Come personale infermieri-
stico palliativo il nostro compito consiste semplicemen-
te nel sostenere ed assistere il processo decisionale. Non 
svolgiamo invece alcuna parte attiva: né organizziamo un 
 appuntamento concreto con l'organizzazione di assistenza 
al suicidio, né inseriamo un accesso endovenoso nel caso 
che la persona interessata non sia più in grado di ingoiare 
la sostanza letale.

Onko Plus, maggio 2017
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G R E N Z E N D E R PA L L I AT I V E  C A R E

Grenzen und der Umgang damit in 
der  ambulanten Palliative-Care-Pflege

Als ich in der Silvesternacht mein Jahresabschlussritual 
vollzog, las ich als Teil davon noch einmal die Namen all un-
serer verstorbenen Kundinnen und Kunden, um dann das 
Namenskärtchen ins Feuer zu geben (Bild 1). Dieses Jahr 
musste ich manchmal innehalten und tief durchatmen. Das 
hat unterschiedliche Gründe, so wie unsere Grenzen eben 
unterschiedlicher Natur sind. Es gibt die Grenze des Trau-
erns um die Verstorbenen, der körperlichen Anstrengung, 
des Absorbiertwerdens von psychosozialen Verhältnissen 
und familiären Spannungen oder medizinpolitischen Ver-
hältnissen und Organisationsstrukturen. In all den einzel-
nen Aspekten sind wir spezialisiert ausgebildet. Wenn aber 
einige von ihnen zusammentreffen, dann kann das schon 
mal jegliche Grenze sprengen und man sollte auch Wege 
kennen, wie man als Pflegefachfrau damit umgehen kann.

Häufig im vergangenen Jahr haben wir (meine beiden 
Teamkolleginnen und ich) uns gefragt, was uns so oft an 
die Grenze bringt. Dieses Jahr hatten wir mehr Fälle, oft 
waren sie kürzer, aber intensiver. Auch bekommen wir am-
bulant immer mehr medizinaltechnische Verordnungen, die 
jeweils von uns verlangen, Hygienevorschriften und Hand-
lungsanleitungen zu kreieren, die auch noch die diversen 
Handelsmarken der zuweisenden Spitäler berücksichtigen 
müssen. Und ob es nun an abgelaufenen DRGs oder dem 
Heimweh unserer Kundinnen und Kunden liegt, ist schwer 
zu sagen, aber sie kommen früher und komplexer nach 
Hause. Die Qualität der Entlassung variiert dabei sehr stark 
von Klinik zu Klinik, von perfekt bis gar keine. Wenn man 
aber Palliativkundinnen und -kunden zu Hause fachgerecht 
versorgen und eine Wiedereinweisung verhindern will, sind 
wir darauf angewiesen. Viele dieser Umstände sind Grenz-
erfahrungen für unser Team, die unnötig sind, aber sozial-
politisch offenbar sehr zäh abzubauen. 

Dazu kommen dann der eigentliche Mensch, seine Familie 
und die Umstände des Sterbens. Sterben an und für sich ist 
ja eine Grenze, die schärfste, die wir im Leben des Menschen 
kennen. Je näher wir am Bett sind und je schwerer von den 
Betroffenen die Grenze empfunden wird, desto mehr sind 
wir als Pflegende ebenfalls damit konfrontiert.

Anhand eines extremen Beispiels möchte ich verdeutlichen, 
was ich damit meine und wie ich persönlich und wir als Team 
damit umgehen. An einem Donnerstagmorgen um 11.30 
Uhr bekomme ich einen Anruf von einem Angehörigen, die 
Partnerin werde vom Nachbarkanton aus einer Spezialklinik 
zu ihrer Schwester verlegt. Sie liege schon auf der Trage zum 
Transport. Es gehe ihr sehr schlecht. Ob wir die ambulante 
Betreuung übernehmen könnten? Ich war so perplex, dass 

ich erst mal fragte, warum er da anrufen müsse und nicht je-
mand vom Betreuungsteam. Von der Pflege bekam ich dann 
einen sauberen Übergabebericht, von den Ärzten nichts. Die 
Diagnosen erfuhr ich von der Patientin und ihrer Schwester. 
Es waren geschlagene fünf Spezialkliniken involviert: Chirur-
gie, Onkologie, Radiologie, Neurologie und Palliativmedizin, 
ich wusste aber nicht, welcher Name des Arztes zu welcher 
Klinik gehört. Ich sass zu Hause bei der Patientin am Bett und 
hatte Rezepte, Medikamente und eine Medikamentenkarte, 
aber nichts stimmte überein. Dazu war eine befreundete Na-
turheilkundeanhängerin aus den USA anwesend, von der die 
Patientin appetitanregende Substanzen verlangte, die durch-
aus mit den hochdosieren Neuroleptika interagieren konnten. 
Einen Hausarzt in unserem Kanton hatte sie nicht, dieser war 
aber auch am Heimatort schon länger nicht mehr involviert 
worden. Letztlich kontaktierte ich die Ärztin, deren Rezepte 
meiner Ansicht nach am meisten Sinn machten und stellte 
fest, es war die Palliativmedizinerin. Das brachte einiges Licht 
in das Dunkel, denn die durfte den Fall in der Klinik nicht über-
nehmen, weil die Kundin ihr Sterben verleugnete. Sie war so 
nett, dass sie volle konsiliarische Unterstützung zusagte und 
auch die Kundin akzeptierte sie als Hauptverantwortliche.

Frau K. war 44 Jahre alt, offenbar eine sehr quirlige, beruflich 
erfolgreiche und einnehmende Persönlichkeit. Auch mich 
hatte sie schnell für sich eingenommen. Sie verbot, über ein 
potenzielles Sterben zu reden und bis heute weiss ich nicht, 
ob sie wirklich noch an Heilung glaubte, denn es war of-
fensichtlich, wie sterbenskrank sie war. Doch bin ich davon 
überzeugt, dass sie alle Verwandten glauben liess, dass sie es 
schaffe, die Krankheit zu überwinden. Zusätzlich zu der Be-
handlungsmisere hatte ich es mit einer Patientin zu tun, die 
ihr Umfeld sehr selbstbestimmt zu regeln wusste und wo so 
viele Ungereimtheiten bestanden, dass sich gewisse Parteien 
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nur mit Anwalt unterhielten. Spirituell war von strenggläubi-
gen Lutheranern, über New Age zu Schamanismus alles ver-
treten. Pflege durften wir keine übernehmen, was das invol-
vierte Team stark einschränkte. Der gesamte Einsatz ging nur 
über ca. zwei Wochen. Da wir keinen somatischen Auftrag 
hatten, sie ausserkantonal war und ich dermassen viel Zeit 
aufbringen musste, das familiäre Gefüge zu stabilisieren und 
die medizinischen Verordnungen zu organisieren, war ich mir 
sicher, die Versicherung würde Leistungen infrage stellen 
(was sie auch prompt tat und der Familie wurden mehrere 
Tausend Franken in Rechnung gestellt).

Am Tag ihres Sterbens hat die Klinikärztin die Kundin noch zu 
Hause besucht und mich sofort angerufen. Organisatorisch 
habe ich meinen gesamten Tagesplan umstrukturiert und bin 
hin. Die Schwester wollte sie auf die Palliativstation verlegen, 
worauf ich nur feststellen konnte, dass sie das nicht überleben 
würde. Daraufhin rief sie alle an, ich durfte einen Butterfly le-
gen und die vorsorglich verordneten Medikamente geben.

Dass wir sie nach diesen zwei Wochen im Beisein aller 
Geschwister und deren Familien, ihrer Eltern, der engsten 
Freundin und des Partners würdig, friedlich und unter guter 
Symptomkontrolle aus diesem Leben verabschieden konn-
ten, grenzt für mich noch heute an ein Wunder. Das war 
definitiv eine Grenzerfahrung für mich.

Was hilft mir, solch eine Erfahrung zu verarbeiten, was 
tröstet mich, was gibt es zu bedenken? Ich glaube, richtig 
in der Falle sitzen wir dann, wenn wir denken, das Ziel ist es, 
keine Grenzen mehr zu haben. Ich für mich möchte meine 
Grenzen kennen und sie respektvoll vertreten. Das ist nicht 
immer einfach, denn sie kollidieren manchmal mit den äus-
seren Ansprüchen, wie der Fall oben zeigt.

Vielleicht hätte ich an diesem Donnerstagmorgen sagen 
sollen, wir machen das nicht, aber das hätte ich mir vermut-
lich nicht verziehen, einen Menschen und sein Umfeld in 
so einer Situation im Stich zu lassen. Dass ich mich ärgerte 
kann ich nicht verleugnen. Fachlich immer eine hervorragen-
de Hilfe ist die Zusammenarbeit mit dem Palliativzentrum 
und die Unterstützung, die wir von den dortigen Ärzten im 
Notfall erfahren. Auch dieses Mal hatte ich nachgefragt, ob 
sie einspringen, wenn ich von den eigentlichen behandeln-
den Ärzten niemanden erwische. Ihr «Ja» liess mich deutlich 
ruhiger werden. Wichtig war, dass mir meine Vorgesetzten 
auch bezüglich der rechtlichen Fragen zur Seite standen, 
ganz zu schweigen davon, dass das Team immer ein Ohr hat-
te, was gerade geschah und wie wir damit umgehen können. 
Eine elektronische Krankenakte hätte vieles verbessert.

Persönlich hilfreich ist für mich sicherlich mein spirituelle 
Herzens- und Geistestraining, meine rituelle Schulung (Bild 2) 
und mein grosser fachlicher Hintergrund. Was schwierig ist: 
dass ich emotionale Spannungen in den Rücken übertrage. 

Schreiben wird immer mehr ein kreativer Akt der Vertiefung 
menschlicher Themen. Was mir aber auch viel Freude und 
Ausgleich bringt, sind gestalterische Arbeiten wie Handwer-
ken und Nähen, Dinge zu tun, bei denen ein sichtbares Resul-
tat des eigenen Handelns zu sehen ist.

Was am Ende dieses Falles sicherlich hilfreich war, ist etwas, 
worauf ich gar keinen Einfluss hatte. Ich bekam von Partei-
en, die sonst vermutlich nicht miteinander reden, zutiefst 
berührende Dankesbriefe. Es wird immer einer Balance be-
dürfen, nicht zu vergessen, für wen wir Palliative Care ma-
chen und gleichzeitig unsere Grenzen zu akzeptieren. 

 Evi Ketterer

Evi Ketterer

Pflegefachfrau spezialisierte 
 Palliative Care CAS bei der Spitex 
Kanton Zug, Diplome in  Intensiv- 
und Anästhesiepflege und 
Autorin des Buches: « Geschichten 
intimer Beziehungen, Sterbe-
betreuung einmal anders 
 erzählt.» Sie praktiziert seit über 
20 Jahren Buddhismus.

eketterer@gmx.ch
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Les limites et le rapport avec celles-ci dans les 
soins palliatifs ambulatoires

À la fin de mon rituel de fin d'année dans la nuit de la 
Saint-Sylvestre, j'ai lu encore une fois comme partie de ce ri-
tuel tous les noms de nos clientes et de nos clients décédés, 
en jetant ensuite au feu l'une après l'autre les cartes por-
tant leurs noms. Cette année, j'ai parfois dû faire une pause 
et respirer profondément. Cela a des raisons différentes, 
tout comme nos limites sont de nature différente. Il y a la 
limite du deuil pour le défunt, la limite de l'effort corporel, 
celle d'être absorbée par des rapports psychosociaux et des 
tensions familiales ou par des rapports médico-politiques 
et des structures organisationnelles. Dans tous ces aspects 
séparés, nous sommes formés de façon spécialisée. Mais 
quand certains d'entre eux se réunissent, cela peut alors 
faire éclater toutes les limites et on devrait aussi connaître 
des voies pour savoir comment on peut se comporter dans 
ces situations en tant qu'infirmière. 

L'année dernière, nous nous sommes souvent demandé 
(mes deux coéquipières et moi-même) ce qui nous amène 
si souvent à nos limites. Cette année, nous avons eu plus 
de cas, ils étaient souvent de plus courte durée, mais plus 
intenses. Nous recevons également de plus en plus de pre-
scriptions médico-techniques dans le domaine ambula-
toire, chacune d'entre elles nous obligeant à créer des règles 
d'hygiène et des instructions qui doivent aussi prendre en 
compte les différentes marques commerciales des hôpi-
taux transférant. Et que cela soit dû à des systèmes tari-
faires DRG périmés ou aux patientes et aux patients et à 
leur regret du lieu où ils ont longtemps vécu, c'est difficile à 
dire, mais ils reviennent à la maison plus tôt et d'une façon 
plus complexe. La qualité de décharge lors du renvoi au do-
micile varie grandement d'une clinique à l'autre, d'une qua-
lité parfaite à l'absente totale de qualité. Cependant, si l'on 
veut traiter de manière professionnelle les patientes et les 
patients en soins palliatifs et empêcher un retour à l'hôpital, 
nous dépendons de celle-ci. Beaucoup de ces circonstances 
représentent pour notre équipe des expériences extrêmes 
qui sont inutiles, mais qui sont apparemment d'un point de 
vue sociopolitique très difficiles à éliminer. 

De plus, il y a alors l'être humain proprement dit, sa famille 
et les circonstances de sa mort. Mourir en soi est en effet 
une limite, la plus aiguë que nous connaissions dans la vie 
humaine. Plus on se rapproche du lit, plus la limite est res-
sentie durement par les personnes concernées et plus nous 
y faisons face nous-mêmes en tant que personnel soignant. 

Au moyen d'un exemple extrême, je voudrais clarifier ce 
que je veux dire par cela et comment moi personnellement 
et nous en tant qu'équipe pouvons le gérer. Un jeudi matin 

à 11h30, je reçois un appel d'un proche, sa partenaire sera 
transférée de la clinique spécialisée d'un canton voisin au 
domicile de sa sœur. Elle serait déjà sur la civière pour le 
transport. Elle se sentirait très mal. Est-ce que nous pour-
rions prendre en charge les soins ambulatoires? J'étais telle-
ment perplexe que j'ai d'abord demandé pourquoi il devait 
téléphoner lui-même et pas quelqu'un de l'équipe de soins. 
Par la suite, j'ai reçu un rapport de transfert soigné, mais 
rien des médecins. J'ai pris connaissance du diagnostic par 
l'entremise de la patiente et de sa sœur. Il y avait cinq cli-
niques spécialisées impliquées: chirurgie, oncologie, radiolo-
gie, neurologie et médecine palliative, mais je ne savais pas 
quels noms de médecins appartenaient à quelles cliniques. 
J'étais assise au chevet de la patiente à son domicile et j'avais 
les ordonnances, les médicaments et une carte des médica-
ments, mais rien n'était en concordance. En plus, une amie 
venant des États-Unis et ayant un penchant pour les choses 
naturelles était présente et la patiente lui réclamait des 
substances stimulant l'appétit qui pouvaient interagir avec 
les neuroleptiques à dose élevée. Elle n'avait pas de médecin 
de famille dans notre canton, son médecin de famille prati-
quant dans sa commune d'origine n'avait pas non plus été 
consulté depuis longtemps. En fin de compte, j'ai contacté 
la femme médecin qui avait rédigé des ordonnances ayant 
le plus de sens à mon avis, et j'ai constaté que c'était la spé-
cialiste en médecine palliative. Cela a apporté un peu de lu-
mière dans l'obscurité, car elle n'avait pas pu prendre le cas 
en charge dans la clinique parce que la patiente niait être à 
l'article de la mort. Elle était si gentille qu'elle s'est engagée 
à fournir un soutien sous forme de conseils et la patiente l'a 
acceptée comme la principale personne responsable. 

Madame K. était âgée de 44 ans, elle était apparemment 
une personnalité très vivante, à la vie professionnelle réussie 
et charmante. Elle m'avait aussi rapidement charmée. Elle 
m'a défendu de parler d'une mort potentielle et jusqu'à pré-
sent, je ne sais pas si elle croyait encore vraiment à la guéri-
son, car il était évident à quel point la maladie était en phase 
terminale. Cependant, je suis convaincue qu'elle avait fait 
croire à tous ses proches qu'elle était capable de surmonter 
la maladie. En plus du caractère misérable du traitement, 
j'avais affaire à une patiente qui savait régler son environ-
nement de façon très autodéterminée et j'étais face à une 
situation où il existait tant d'incohérences que certaines 
parties ne communiquaient plus qu'avec un avocat. Spiri-
tuellement, tous les courants étaient représentés depuis les 
luthériens orthodoxes jusqu'au chamanisme en passant par 
le New Age. Nous n'avions pas le droit de prendre en charge 
les soins, ce qui limitait fortement l'équipe impliquée. Toute 
l'intervention n'a duré environ que deux semaines. Comme 

L I M I T E S  D E S  S O I N S PA L L I AT I F S



37

nous n'avions pas de tâche somatique, elle était hors canton, 
et comme je devais consacrer tellement de temps à stabi-
liser la structure sociale et familière et à organiser les pre-
scriptions médicales, j'étais sûre que l'assurance remettrait 
en question les prestations (ce qu'elle a fait rapidement et 
la famille a reçu une facture de plusieurs milliers de francs). 

Le jour de la mort de la patiente, la femme médecin de la 
clinique a encore rendu visite à celle-ci à la maison et m'a 
appelée immédiatement. J'ai restructuré tout mon horaire 
quotidien sur le plan organisationnel et je suis partie. La 
sœur voulait la transférer au service des soins palliatifs. Je 
ne pouvais que constater qu'elle ne survivrait pas au trans-
fert. Puis elle a appelé tout le monde et j'ai pu poser une 
canule Butterfly et donner les médicaments prescrits par 
précaution.

Le fait que nous ayons pu prendre congé de la patiente 
après ces deux semaines de façon digne, paisible et sous un 
bon contrôle des symptômes en présence de tous ses frères 
et sœurs et de leurs familles, de ses parents, de la meilleure 
amie et de son partenaire confine pour moi encore au-
jourd'hui au miracle. C'était définitivement une expérience 
limite pour moi. 

Qu'est-ce qui m'aide à traiter une telle expérience, qu'est-ce 
qui me console, qu'est-ce qu'il faut considérer? Je crois que 
nous sommes pris au piège quand nous pensons que le but 
est de ne plus avoir de limites. Personnellement, j'aimerais 
connaître mes limites et les défendre avec respect. Ce n'est 
pas toujours facile, car elles entrent parfois en conflit avec 
les demandes externes, comme le cas ci-dessus le montre.

Ce jeudi matin là, j'aurais peut-être dû dire que nous ne le 
ferions pas, mais je ne me serais probablement pas pardon-

né d'avoir laissé une personne et son entourage dans une 
telle situation. Je ne peux pas nier que j'ai éprouvé de l'aga-
cement. La coopération avec le centre de soins palliatifs, 
l'aide et le soutien que nous recevons des médecins y tra-
vaillant dans les cas d'urgence sont toujours d'une grande 
aide sur le plan professionnel. Cette fois encore, je leur avais 
demandé s'ils interviendraient si je ne pouvais contacter 
personne parmi les médecins traitants. Leur „oui“ m'a ren-
du beaucoup plus calme. Il était important que mes supé-
rieurs soient aussi à mes côtés concernant les questions 
juridiques, sans parler du fait que l'équipe a toujours été at-
tentive à ce qui se passait et à la façon dont nous pouvions y 
faire face. Un dossier médical électronique aurait beaucoup 
amélioré les choses. 

Ce qui est personnellement une aide, c'est certainement 
mon entraînement spirituel du cœur et de l'esprit, ma for-
mation rituelle et ma grande expérience professionnelle. Ce 
qui est difficile, c'est que les tensions émotionnelles ont un 
impact sur mon dos. Écrire est de plus en plus un acte créa-
teur d'approfondissement des thèmes humains. Mais ce qui 
m'apporte aussi beaucoup de plaisir et d'équilibre, c'est le 
travail créatif comme l'artisanat et la couture, des choses à 
faire pour lesquelles on peut constater un résultat visible de 
sa propre action. 

Ce qui était certainement utile à la fin de ce cas, c'est 
quelque chose sur lequel je n'avais aucune influence. J'ai 
reçu des lettres de remerciements très touchantes de la 
part de parties qui avaient sinon probablement peu de 
chance de se parler. On aura toujours besoin d'un équilibre, 
sans oublier en même temps à qui nous prodiguons des 
soins palliatifs et tout en acceptant nos limites.

Evi Ketterer
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I limiti nelle cure palliative ambulatoriali e come 
vengono affrontati

Nella notte di San Silvestro ho compiuto un rituale che ripeto 
ogni anno e come parte di questo rituale ho letto un'ultima 
volta i nomi di tutte le nostre e i nostri clienti deceduti per 
poi buttare nel fuoco i cartellini con i loro nomi. Quest'an-
no ho dovuto a volte soffermarmi e prendere dei profondi 
respiri. I motivi sono molteplici, così come di diversa natura 
sono i nostri limiti. C'è il limite del cordoglio per il defunto, 
dell'affaticamento fisico, del venir assorbiti da relazioni psi-
cosociali e da tensioni famigliari o da relazioni medicopoliti-
che e strutture organizzative. Siamo stati formati in modo 
specifico per ogni singolo aspetto. Quando però vanno a 
coincidere diversi aspetti, allora può accadere che si vada ol-
tre ogni limite e bisogna sapere come affrontare il tutto in 
qualità di infermiera.

Spesso nel corso dell'anno passato io e le mie due colleghe 
di team ci siamo chieste cosa sia a portarci così spesso ai no-
stri limiti. Quest'anno avevamo un maggior numero di casi, 
spesso erano più corti, ma più intensi. Inoltre riceviamo am-
bulatorialmente sempre più direttive medicotecniche che ci 
richiedono di creare delle norme igieniche e delle istruzioni 
di condotta che devono poi tener conto anche dei diversi 
marchi commerciali degli ospedali di assegnazione. E poi se 
la colpa sia dei DRG scaduti o della malinconia di casa delle 
nostre e dei nostri clienti è difficile da dirsi, ma sta di fatto 
che vanno a casa prima e con situazioni più complesse. La 
qualità della dimissione varia molto da clinica a clinica: da 
perfetta a praticamente nulla. Quando però si vuole assiste-
re in maniera competente le/i clienti palliative/i ed evitare 
un ricovero ripetuto, noi dipendiamo da questo. Per il nostro 
team molte di queste circostanze rappresentano delle espe-
rienze estreme e inutili, ma dal punto di vista sociopolitico 
evidentemente molto difficili da eliminare.

A questo si aggiunge la persona reale, la sua famiglia e le 
circostanze della morte. La morte già di per sé rappresenta 
un limite, quello più estremo della vita umana. Più siamo 
vicini al letto e più il limite viene vissuto pesantemente dagli 
interessati, più anche noi come personale curante veniamo 
confrontati con esso.

Vorrei spiegare cosa intendo e come io personalmente e 
noi come team affrontiamo la cosa, portando un esempio 
estremo. Un giovedì mattina alle 11:30 ricevo una telefona-
ta di un famigliare in cui mi comunica che la sua partner sta 
per essere trasferita presso la propria sorella da una clinica 
specializzata di un cantone vicino. Ci disse che era già sul-
la barella per il trasporto e che non stava bene. Ci chiese se 
noi potessimo assumerci l'assistenza ambulante. Io ero così 
perplessa che per prima cosa chiesi come mai fosse lui a 

chiamare e non una persona del team di cura. Dalle cure ot-
tenni poi un rapporto di trasferimento ben fatto, dai medici 
invece nulla. La diagnosi venni a saperla dalla paziente e da 
sua sorella. Erano ben cinque le cliniche specializzate coin-
volte: chirurgia,oncologia, radiologia, neurologia e medicina 
palliativa, non sapevo però solo dai nomi quale medico ap-
partenesse a quale clinica. Mi trovavo a casa della paziente 
vicino al suo letto e avevo ricette, medicinali e una carta dei 
medicinali, ma nulla che corrispondesse. Inoltre era presente 
anche una sua amica dagli USA e amante delle scienze natu-
rali, da cui la paziente esigeva delle sostanze che stimolas-
sero l'appetito, e che potevano benissimo interagire con gli 
alti dosaggi di neurolettici. Non aveva un medico di famiglia 
nel nostro cantone, e anche quello al suo domicilio era già 
da tempo che non veniva più coinvolto. Alla fine mi decisi a 
contattare la dottoressa le cui ricette mi sembravano quel-
le più sensate e constatai che si trattava del medico in cure 
palliative. Questa dottoressa portò un po' di chiarezza nel 
caos, spiegandoci che non poteva assumere il caso nella cli-
nica dato che la paziente non accettava la propria morte. Fu 
così gentile da promettere un completo sostegno consultivo 
e anche la cliente la accettò come principale responsabile.

La Signora K. Aveva 44 anni e una personalità spumeggian-
te, professionalmente di successo e intrigante. Riuscì quin-
di rapidamente a conquistare anche me. Proibì di parlare 
anche solo della possibilità di morire e ancora fino ad oggi 
non so se davvero credesse ancora nella propria guarigione, 
poiché era chiaro quanto fosse malata terminale. Sono però 
convinta che fece credere a tutti i suoi parenti che ce l'a-
vrebbe fatta a vincere la malattia. Oltre alla sofferenza dei 
trattamenti, avevo a che fare con una paziente che sapeva 
regolare il proprio ambiente in modo molto autodetermi-
nato anche laddove vigevano tante assurdità come certe 
parti che si parlavano solo tramite avvocati. Dal punto di 
vista spirituale c'erano rappresentanti di ogni tipo, da lu-
terani stretti, a New Age fino alla sciamanismo. Non ci era 
permesso svolgerle le cure, cosa che limitava notevolmen-
te il team. Il nostro intervento durò solo circa due settima-
ne. Dato che non avevamo nessun incarico somatico, che 
la signora non era domiciliata nel nostro cantone e che io 
dovetti dedicare così tanto tempo per stabilizzare l'assetto 
famigliare ed organizzare le disposizioni mediche, ero certa 
che l'assicurazione avrebbe contestato le prestazioni (cosa 
che puntualmente fece e alla famiglia furono fatturate di-
verse migliaia di franchi).

La dottoressa della clinica la visitò a casa ancora nel gior-
no della sua morte e mi chiamò subito. Riorganizzai subito 
la mia intera agenda di quel giorno e mi recai lì. La sorella 
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voleva farla trasferire al reparto di cure palliative, ma dovet-
ti constatare che non avrebbe sopravvissuto al trasporto. 
Quindi lei li chiamò tutti, io applicai un butterfly e le diedi i 
medicamenti prescritti preventivamente.

L'essere riusciti dopo queste due settimane a darle un addio 
alla vita in presenza di tutti i fratelli e le sorelle e le loro rispet-
tive famiglie, i genitori, l'amica del cuore e il partner, e il tutto 
in modo dignitoso, pacifico e tenendo sotto controllo i sinto-
mi, ancora oggi rappresenta per me un vero miracolo. Questa 
è definitivamente stata per me un'esperienza al limite.

A cosa mi serve elaborare un'esperienza del genere, che 
consolazione mi da, su cosa devo riflettere? Penso che sa-
remmo veramente in trappola se pensassimo che l'obiettivo 
sia di non avere più nessun limite. Personalmente vorrei co-
noscere i miei limiti e affrontarli in modo rispettoso. Questo 
non è sempre facile, perché talvolta collidono con le esigen-
ze esterne, come ben mostra il caso esposto sopra.

Forse quel giovedì mattina avrei dovuto rispondere che non 
l'avremmo fatto, ma probabilmente non mi sarei mai perdo-
nata il fatto di abbandonare una persona e la sua famiglia in 
una simile situazione. Non posso negare di essermi arrabbia-
ta. Professionalmente, la collaborazione con il centro palliati-
vo rappresenta sempre un aiuto eccellente, così come l'aiuto 
e il sostegno che otteniamo, nel caso di emergenze, dai me-
dici lì stazionati. Anche quella volta chiesi se sarebbero stati 

a disposizione nel caso non fossi riuscita a raggiungere nes-
suno dei medici curanti. Il loro «si» mi tranquillizzò notevol-
mente. L'importante era che i miei superiori mi sostenessero 
anche per quel che riguarda le questioni giuridiche, senza 
menzionare il fatto che il team era sempre attento a ciò che 
succedeva e a come potessimo affrontare la situazione. Una 
cartella clinica elettronica sarebbe stata di grande aiuto.

Personalmente il mio training di cuore e spirituale, la mia 
formazione rituale e il mio grande background professio-
nale mi sono di grande aiuto. La cosa più fastidiosa è che 
tendo a trasferire le mie tensioni emotive nella schiena. La 
scrittura diventa sempre di più un atto creativo per appro-
fondire temi umani. Ciò che però mi da molta gioia e mi 
aiuta a trovare il mio equilibrio, sono i lavori creativi come 
i lavori manuali e il cucito, fare delle attività con le quali è 
possibile vedere il risultato del proprio lavoro.

Il lato positivo di questo caso si rivelò essere qualcosa su cui 
io non potevo avere nessun influsso. Ricevetti da persone 
che presumibilmente non si sarebbero altrimenti mai par-
late delle lettere di ringraziamento molto commuoventi. Ci 
sarà sempre bisogno di un equilibrio per non dimenticare 
per chi lavoriamo nelle cure palliative e per accettare al con-
tempo i nostri limiti.

Evi Ketterer

«  Sono egoista, impaziente e insicura. Faccio degli errori, sono fuori controllo e a volte 

 difficile da gestire. Ma se non puoi gestire la mia parte peggiore, allora sicuro come 

 l'inferno non mi meriti quando sono al mio meglio. »
 Marilyn Monroe



40 palliative ch · 1-2018

P R A X I S  U N D  P F L EG E

Handauflegen hellt die Stimmung auf – eine 
 innovative Studie zeitigt ermutigende Resultate

Mitfühlende soziale Kontakte verbessern das Wohlbefinden alter Menschen in der Langzeitpflege. Eine spezifische Form 
menschlicher Zuwendung ist das therapeutische Handauflegen, das in der Langzeitpflege erst vereinzelt bekannt ist. 
Eine Pilotstudie hat die Wirkungen des Handauflegens untersucht und ist zu überraschenden Ergebnissen gekommen.

«Ist das eine Wohltat. Ich fühle mich nicht allein, das ist so 
schön», wiederholt Frau M. immer wieder und fügt hinzu: 
«Ich fühle mich mit lieben Menschen verbunden. Es küm-
mert sich jemand um mich.» Frau M. ist eine Bewohnerin 
der Langzeitpflege, die an der Studie «Stabilisierung von 
Comfort bei vereinsamten, depressiv gestimmten Bewoh-
nerinnen der Langzeitpflege» zur Erhebung der Wirkung 
des therapeutischen Handauflegens teilnimmt. Es ist nach 
meinem aktuellen Wissensstand die erste Studie, welche 
die Wirkungen achtsamer Berührung bei Menschen in der 
Langzeitpflege untersucht. Durchgeführt wurde die Stu-
die in einer Forschungskooperation zwischen dem Institut 
Neumünster und dem Zentrum für Gerontologie der Uni-
versität Zürich. 

Handauflegen – eine natürliche menschliche Geste

Was ist Handauflegen? Handauflegen ist eine ganz  einfache 
Geste menschlicher Zuwendung durch achtsame Berüh-
rung. Wir teilen sie zeit- und kulturübergreifend mit allen 
Menschen. Sie wird seit Jahrhunderten in vielen Kulturen 
und spirituellen Traditionen praktiziert. Auch jede Mutter 
legt spontan ihre Hände auf eine schmerzende Körper-
stelle ihres Kindes. Ebenso legen Menschen intuitiv selber 
ihre Hand dorthin, wo es ihnen wehtut, weil es sie beruhigt 
und entspannt. Was das therapeutische Handauflegen von 
diesen alltäglichen, zwischenmenschlichen Berührungen 
unterscheidet, ist die innere Haltung absichtsloser Präsenz 
und grosser Offenheit. 

Es gibt verschiedene Methoden des Handauflegens. 
 Gemeinsam ist ihnen die offene Haltung und innere Prä-
senz. Sie unterscheiden sich jedoch in der Einbettung des 
Handauflegens in einen geistigen oder spirituellen Rah-
men. Da Bewohnerinnen und Bewohner spirituell oder re-
ligiös ganz verschieden geprägt sind, muss therapeutisches 
Handauflegen in Institutionen offen sein für ganz unter-
schiedliche spirituelle oder ideologische Interpretationen. 

Beim Handauflegen können beispielsweise Rücken, Gelenke, 
Schultern, Bauch, Kopf oder Füsse behandelt werden. Häu-
fig entspannen sich Menschen dabei sehr tief und werden 

innerlich ruhig. Sie fühlen sich aufgehoben, was ihr Wohlbe-
finden stärken und ihr Schmerzempfinden vermindern kann. 

Anlage der Studie

Alte, pflegebedürftige Menschen fühlen sich häufig ver-
einsamt, was sich negativ auf ihre Gesundheit auswirken 
kann. Leiden sie zusätzlich an depressiven Verstimmungen, 
welche das Schmerzempfinden nachweislich erhöhen, ist 
ihr Wohlbefinden empfindlich beeinträchtigt. Eine Mög-
lichkeit, ihr physisches und psychisches Wohlbefinden zu 
verbessern, sind mitfühlende, zugewandte soziale Kontak-
te (Oppikofer, Albrecht, Schelling und Wettstein, 2002). Eine 
spezifische Form mitfühlender Zuwendung ist das thera-
peutische Handauflegen, das, so vermuteten die beteilig-
ten Fachpersonen, Gefühle von Einsamkeit und depressiver 
Verstimmung lindern und damit das Wohlbefinden alter 
Menschen stärken könnte. 

17  Bewohnerinnen und 3  Bewohner aus drei Pflegeheimen1 
konnten dafür gewonnen werden, sich über einen Zeitraum von 
fünf Wochen die Hände auflegen zu lassen. Das Institut Neu-
münster übernahm die Intervention, das Zentrum für Geronto-
logie ZfG die wissenschaftliche Begleitung und Evaluation.

Folgende Ziele der Studie wurden definiert:

 – Stabilisierung des Comforts (vgl. Kolcaba, 2003) bei ein-
samen, depressiv verstimmten Versuchspersonen

 – Linderung depressiver Verstimmtheit und des Gefühls 
der Einsamkeit

 – Reduktion subjektiven Schmerzempfindens
 – Verbesserung des aktuellen Wohlbefindens

Die Intervention beinhaltete:

 – Fünf Mal 20 Minuten Handauflegen pro Bewohnerin im 
Abstand von je einer Woche 

 – Regelmässige, standardisierte Befragung zum Wohlbe-
finden vor und nach dem Handauflegen

 – Festhalten aller spontanen Äusserungen der Versuchs-
personen während des Handauflegens

1 Gesundheitszentrum Dielsdorf, Dielsdorf, Wohn- und Pflegehaus Magnolia, Zollikerberg, Pflegeheim Rehalp, Zürich
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In die Datenerhebung wurden folgende Parameter ein- 
bezogen:

 – Ausführliches Interview vor und nach der gesamten 
 Interventionszeit

 – Erheben von Einsamkeit, Schmerz, depressiver Verstim-
mung und Wohlbefinden anhand validierter Fragebogen 
vor und nach der gesamten Interventionszeit

 – Zweimal tägliche Smartphone-Befragung zum Wohl-
befinden 

 – Messung der Aktivität mit Schrittmessgerät (Fitbit Flex)
 – Blutdruck-, Pulsmessung über die ganze Interventionszeit
 – Beobachtungen von Pflege und Therapeutin, welche 

Hand auflegte
 – Verbrauch der Reserve von Schmerz- und Schlafmedi-

kamenten

Wichtige Ergebnisse der Studie2

Grundsätzlich kann man sagen, dass das therapeutische 
Handauflegen auf physischer, psychischer oder spiritueller 
Ebene wirken kann. Da die Wirkungen subjektiv wahrge-
nommen werden, hängen die Effekte auch davon ab, auf 
welcher Ebene eine Bewohnerin gerade ansprechbar ist und 
dementsprechend der Fokus ihrer Wahrnehmung liegt. Die 
Effekte wurden in Anlehnung an das Pflegekonzept Com-
fort (Kolcaba, 2003) kategorisiert. Sie sind unterteilt nach 
spontanen Aussagen, kurz- und längerfristigen Effekten. 

1. Spontane Aussagen: Es zeigte sich, dass die spontanen 
Aussagen der Bewohner gegenüber der Therapeutin 
während oder unmittelbar nach dem Handauflegen zu 
100 % positiv ausfielen:

 – Angenehme Wärme und Entspannung 45 %: «Die Wärme 
an den Füssen hat sich im ganzen Körper ausgebreitet.»

 – Abnahme von Beschwerden 35 %: «Ich fühle mich viel 
leichter. Der Druck auf der rechten Seite des Kopfes zur 
Schulter hin ist weg.»

 – Gefühl von Zuwendung 15 %: «Es tut so gut, berührt zu 
werden. Ich fühle mich geborgen.»

 – Energiespendendes Erleben 15 %: «Es ist schön. So ein 
Schweben, ein ‹Lüpfen›, eine Leichtigkeit. Man kann es 
anderen nicht erklären. Sie glauben es nicht.»

 – Spirituelle Erfahrungen 40 %: «Dieses Mal – ein grosser 
Friede». Sie zeigt auf ihr Herz. «Schön» mit einem Seufzer.

Alle Studienteilnehmenden haben das Handauflegen ge-
mäss ihren eigenen Aussagen als wohltuend erlebt ganz 
unabhängig davon ob sich bei ihnen etwas dadurch verän-
derte oder nicht. 

2. Kurzfristige Effekte: Im Rückblick nach 30  Tagen beur-
teilten die Bewohnerinnen gegenüber der Versuchsleite-
rin die kurzfristig wahrgenommenen Veränderungen zu 
80 % positiv:

 – Wärme 10 %: «Stellen, die sie berührte, wurden sofort 
sehr warm, sehr angenehm.»

 – Entspannung 30 %: «Ich kann  besser entspannen  und 
 lockerer an etwas rangehen.»

 – Abnahme von Beschwerden 30 %: «Ich hatte den Ein-
druck, dass es für den Kopfteilspasmus eine Unterstüt-
zung war.»

 – Zuwendung 15 %: «Ich habe mich gut aufgehoben gefühlt.»
 – Energie 15 %: «Es hat mich motiviert, habe gedacht, ich 

könne wieder Stricke zerreissen.»
 – Spiritualität 30 %: «Ich hatte einen Zugang zum Urgefühl.» 

Unmittelbar nach dem therapeutischen Handauflegen 
scheinen sich Wohlbefinden, Zufriedenheit und Motivation 
signifikant zu verbessern sowie körperliche  Beschwerden zu 
vermindern. In diesen Bereichen wurden grosse Effektstär-
ken gemessen. 

3. Längerfristige Effekte: Für die Nachhaltigkeit des therapeu-
tischen Handauflegens sind die längerfristigen Effekte be-
deutsam, das heisst, die Angaben der Bewohner zu ihrer Be-
findlichkeit nach Abschluss der ganzen Interventionsphase. 

Generell hatte sich bei 50 % der Studienteilnehmenden etwas 
Positives verändert. Die andere Hälfte stellte keine signifikan-
te Veränderung fest. Keine Bewohnerin hatte den Eindruck, 
dass ihr das therapeutische Handauflegen geschadet hatte: 

 – Die Teilnehmenden wiesen im Schnitt signifikant weni-
ger depressive Symptome auf. 

 – Knapp die Hälfte der Studienteilnehmenden hatte sich 
individuelle Interventionsziele gesetzt wie beispielswei-
se «Weniger Engegefühl in der Brust» oder «Weniger 
Schmerzen im Oberschenkel». Diese selbst gesetzten 
Ziele erreichten 50 % der Bewohner. 

 – Keine signifikante Veränderung liess sich im Gruppen-
durchschnitt im Bereich der Schmerzen feststellen. Aller-
dings verlangte die einzige Schmerzpatientin unter den 
Studienteilnehmenden während der ganzen Interventi-
onszeit weniger Reservemedikamente. 

 – Ebenfalls keine Veränderung zeigte sich hinsichtlich Blut-
druck und körperlicher Aktivität.

 – Bei knapp der Hälfte der Studienteilnehmenden konnte 
eine Fremdeinschätzung der Pflegenden eingeholt wer-
den. Die Aussagen der Pflegenden stimmten bei keiner 
Person mit der Selbsteinschätzung der Bewohner über-
ein. 

2 Meister und Oppikofer, 2016
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Das interessanteste und bedeutsamste Ergebnis ist sicher, 
dass therapeutisches Handauflegen depressive Symptome 
signifikant zu reduzieren scheint. 

Ausblick und Empfehlungen

Die Resultate der ersten Studie zum therapeutischen Hand-
auflegen in der Langzeitpflege sind ermutigend. 

Allerdings sind noch viele Fragen offen, die in weiteren 
Studien geklärt werden müssten. Beispielsweise die Frage 
nach dem Zusammenhang von Schmerzwahrnehmung und 
Handauflegen. Weiter müsste erforscht werden, welche 
Personen am meisten vom Handauflegen profitieren sowie 
welchen Einfluss die Person der Therapeutin hat. Interes-
sant ist auch die Frage, ob Handauflegen bei religiös oder 
spirituell geprägten Menschen stärker wirkt als bei Perso-
nen, denen Religion oder Spiritualität fremd ist.

Dass Handauflegen die depressive Symptomatik signi-
fikant reduziert, steht aufgrund der Pilotstudie auf wis-
senschaftlichem Boden, wobei eine Studie allein noch 
nicht genügt, um das Resultat als gesichert zu betrachten. 
Dennoch kann das Handauflegen als non-invasive und 
nebenwirkungsfreie Intervention für die Langzeitpflege 
uneingeschränkt empfohlen werden. «Durch die grosse 
Akzeptanz in der Stichprobe der vorliegenden Studie und 
der Abwesenheit von schädlichen Effekten – was gerade 
bei Hochbetagten mit einer beeinträchtigen Lebensquali-
tät von grosser Bedeutung ist – kann sie (die Intervention, 
A. Eglin) bereits jetzt bedenkenlos bei interessierten Per-
sonen angewandt werden.» (Meister und Oppikofer, 2016, 
39) 

Es sind verschiedene Möglichkeiten denkbar, wie Handaufle-
gen in die Langzeitpflege integriert werden kann. Beispiels-
weise als externes Angebot, das Bewohnerinnen in Anspruch 
nehmen können, wenn sie das möchten. Eine aussenstehen-
de Therapeutin kann eine Bewohnerin unbelastet von pfle-
gerischen Aufgaben behandeln. Möglich ist auch, dass inte-
ressierte Pflegende selber das Handauflegen erlernen und in 
die Betreuung integrieren. Mit entsprechender Weiterbildung 
kann Handauflegen potentiell von allen Pflegenden gelernt 
und dem pflegerischen Alltag angepasst angewandt werden. 
Die alten Menschen würden es ihnen danken wie die Bewoh-
nerin, welche nach Abschluss der Interventionsphase zur 

Therapeutin sagte: «Es hat mir so gutgetan. Können Sie nicht 
wiederkommen? Seit Sie kommen, bin ich so aufgestellt.» 

Anemone Eglin

Stabilisierung von Comfort bei vereinsamten, depres-
siv gestimmten Bewohnerinnen der Langzeitpflege
Eine Zusammenfassung des Abschlussberichtes der 
Studie ist verfügbar unter:
http://anemone-eglin.ch/#/transformation/
Weiterbildungen für Pflegende mit Anemone Eglin zur 
 Einführung ins therapeutische Handauflegen: Anfragen an 

Anemone Eglin
Brühlgartenstrasse 12
8400 Winterthur
Tel.: +41 (0)76 586 29 01
anemone.eglin@bluewin.ch
www.anemone-eglin.ch 
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P R AT I Q U E E T  S O I N S

L'imposition des mains agit positivement 
sur  l'humeur – une étude innovante donne 
des  résultats encourageants (Résumé)

Des contacts sociaux faisant preuve d'empathie améliorent 
le bien-être des personnes âgées dans les soins de longue 
durée. Une forme spécifique de l'attention humaine est 
l'imposition thérapeutique des mains qui n'est que rare-
ment connue dans les soins de longue durée. Une étude 
pilote a examiné les effets de l'imposition des mains et est 
arrivée à des résultats surprenants. 

En principe, les résultats de l'étude suggèrent que l'imposi-
tion thérapeutique des mains peut avoir un effet physique, 
psychique et spirituel. Comme l'incidence est perçue de 
façon subjective, les effets dépendent aussi de l'état où 
une résidente est justement accessible et, par conséquent, 
de l'état où se trouve le centre d'intérêt de sa perception. 
Toutes les personnes participant à l'étude ont vécu l'impo-
sition des mains, selon leurs propres déclarations, comme 
bienfaisante indépendamment du fait de savoir si cela a 
entraîné chez elles un changement de quelque chose ou 
pas. Immédiatement après l'imposition thérapeutique 
des mains, le bien-être, la satisfaction et la motivation 
semblent s'améliorer de manière significative de même 
que les douleurs physiques semblent diminuer. Dans ces 
domaines, on a mesuré de grandes intensités des effets. 
En général, il y avait eu des changements positifs chez 50 % 
des personnes participant à l'étude. L'autre moitié n'a pas 
constaté de changement significatif. Aucune résidente 
n'avait eu l'impression que l'imposition thérapeutique des 
mains lui avait nui. Le résultat le plus intéressant et le plus 
significatif est certainement que l'imposition thérapeu-

tique des mains semble réduire de manière significative les 
symptômes dépressifs. 

Les résultats de la première étude sur l'imposition thérapeu-
tique des mains dans les soins de longue durée sont encou-
rageants. Cependant, de nombreuses questions restent en-
core ouvertes. Celles-ci devront être clarifiées dans d'autres 
études. Par exemple, la question de la relation entre la per-
ception de la douleur et l'imposition des mains. Il faudrait en-
suite rechercher quelles sont les personnes qui tirent le plus 
de profit de l'imposition des mains et également quelle est 
l'influence qu'exerce la personne de la thérapeute. Il est éga-
lement intéressant de savoir si l'imposition des mains a un ef-
fet plus fort sur les personnes religieuses ou spirituelles que 
sur les personnes pour lesquelles la religion et la spiritualité 
sont des choses étrangères. Différentes possibilités sont en-
visageables de savoir comment l'imposition des mains dans 
les soins de longue durée peut être intégrée. Par exemple 
comme service externe que les résidentes peuvent deman-
der si elles le désirent. Une thérapeute externe peut traiter 
une résidente sans avoir à prendre en charge les tâches en 
matière de soins. Il est aussi possible que le personnel soi-
gnant intéressé apprenne lui-même à imposer les mains et 
qu'il l'intègre dans les soins. Grâce à une formation continue 
appropriée, l'imposition des mains peut être apprise poten-
tiellement par tout le personnel soignant et appliquée de fa-
çon adaptée à la pratique quotidienne des soins. 

Anemone Eglin
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P R AT I C A  E  CU R A

L'imposizione delle mani solleva il morale – uno 
studio innovativo produce risultati incoraggianti 
(Riassunto)

Dei contatti sociali compassionevoli migliorano il benessere 
delle persone anziane in cura a lungo termine. L'imposizione 
delle mani a scopo terapeutico rappresenta una forma spe-
cifica di attenzione umana che nelle cure a lungo termine è 
conosciuta solo in casi sporadici. Uno studio pilota ha esa-
minato l'effetto dell'imposizione delle mani ed è arrivato a 
risultati sorprendenti.

In generale, dai risultati di questo studio si può dedurre 
che l'imposizione delle mani a scopo terapeutico può agi-
re a livello fisico, psichico o spirituale. Dato che gli effetti 
vengono avvertiti in modo soggettivo, anche l'efficacia di-
pende dal piano su cui un residente è più ricettivo in quel 
momento e di conseguenza da dove si trovi il fulcro della 
sua percezione. Tutti i partecipanti allo studio, stando alle 
loro dichiarazioni, hanno percepito l'imposizione delle mani 
come benefica, indipendentemente dal fatto se in tal modo 
qualcosa in loro fosse cambiato o meno. Immediatamente 
dopo l'imposizione terapeutica delle mani sembra che il 
benessere, la soddisfazione e la motivazione migliorino in 
modo significativo e che i disturbi fisici si riducano. In que-
sto ambito sono stati misurati diversi gradi di efficacia. In 
generale il 50 % dei partecipanti allo studio hanno percepito 
un cambiamento in positivo. L'altra metà non ha constatato 
nessun cambiamento rilevante. Nessun residente ha avuto 
l'impressione che l'imposizione delle mani a scopo terapeu-
tico avesse effetti nocivi. Il risultato più interessante e più 
significativo è sicuramente che l'imposizione terapeutica 

delle mani sembra ridurre in modo significativo i sintomi 
della depressione.

I risultati dei primi studi sull'imposizione terapeutica delle 
mani nelle cure a lungo termine sono incoraggianti. Tutta-
via rimangono ancora molte domande senza risposta, che 
dovrebbero essere chiarite in ulteriori studi. Ad esempio la 
questione della correlazione tra la percezione del dolore e 
l'imposizione delle mani. Inoltre bisognerebbe ancora stu-
diare quale tipologia di persona tragga i maggiori benefici 
dall'imposizione delle mani e che influsso abbia la persona 
del terapeuta. Un'ulteriore interessante questione è capire 
se l'imposizione delle mani abbia un effetto maggiore su 
persone di impronta religiosa o spirituale, rispetto a perso-
ne estranee a religione o spiritualità. Esistono diverse pos-
sibilità per integrare l'imposizione delle mani nelle cure a 
lungo termine. Ad esempio sotto forma di un'offerta ester-
na, a cui i residenti possono ricorrere se lo desiderano. Un 
terapeuta che viene dall'esterno può trattare una persona 
residente senza il vincolo di compiti connessi alle cure. Al-
ternativamente si potrebbe insegnare la tecnica dell'impo-
sizione delle mani agli infermieri stessi che sono interessati 
e che questa venga poi integrata nei trattamenti. Con un'i-
struzione adeguata, l'imposizione delle mani può venir im-
parata da potenzialmente tutti gli infermieri per poi essere 
applicata durante le cure quotidiane. 

Anemone Eglin
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P R A X I S  U N D  P F L EG E

Palliative-Care-Zertifizierung in der Langzeit pflege: 
Erfahrungsbericht einer «gelebten Palliativkultur» 
im Alters-und Pflegeheim Johanniter Basel

Dieser Artikel soll einen Einblick in die Umsetzung und den 
Mehrwert für die verschiedenen Anspruchsgruppen eines 
dreijährigen Zertifizierungsprozesses gewähren und die 
zukünftigen Herausforderungen aufzeigen, um die gelebte 
Palliative-Care-Kultur nachhaltig zu festigen und weiterzu-
entwickeln. 

Der «Johanniter», wie er im Basler Volksmund heisst, feierte 
im Sommer 2017 sein 30-jähriges Jubiläum. Die Gründung 
1987 durch die ökumenische Trägerschaft erfolgte in einer 
Zeit, in der im Kanton Basel-Stadt akuter Mangel an Heim- 
und Pflegebetten herrschte. Lange Wartelisten waren damals 
im ganzen Kanton die Regel. Die Zeiten haben sich geändert, 
heute besteht, zumindest vorübergehend, ein Überangebot 
an Pflegeplätzen. Nicht nur im Angebot und der Nachfrage 
gab es Veränderungen, sondern parallel dazu fanden in der 
Langzeitpflege, in einem gesellschaftspolitisch relevanten 
Bereich, nachhaltige Entwicklungen statt. Eine dieser Ent-
wicklungen ist seit 2010 die Qualitätssicherung mit dem 
Label qualitépalliative durch den Schweizerischen Verein für 
Qualität in der Palliative Care in der Langzeitpflege. Der Jo-
hanniter Basel wurde 2016 als erste und bis jetzt einzige Insti-
tution mit dem Label im Kanton Basel-Stadt zertifiziert.

Umsetzung

Der Johanniter ist eine gemeinnützige Stiftung von drei 
Kirchgemeinden und ein selbständiges, nicht subventio-
niertes Unternehmen. Er bietet 134 Pflegeplätze an, davon 
eine Wohngruppe für sieben demenzkranke Bewohner, die 
in einem geschützten Lebensraum den Alltag mit bekann-
ten Menschen erleben dürfen. Eine weitere Spezialisierung 
bietet die Psychogeriatrie. In zwei Wohngruppen leben 
26  Bewohner mit Prävalenz von psychiatrischen Erkran-
kungen wie Depression, Angstzustände, Schizophrenie, 
 bipolare Störung etc. und ausgeprägtem Bewegungsdrang. 
Die Bewohner haben freie Arztwahl. Eine Arztpraxis mit 
drei Hausärzten ist im Johanniter eingemietet. Zusätzlich 
besteht eine ärztlich konsiliarische Zusammenarbeit mit 
Schwerpunkt Alterspsychiatrie und Alterspsychotherapie.

Die Institution beschäftigt insgesamt 150 Mitarbeitende, da-
von sind 100 in der Pflege-und Betreuung und in der Alltagsge-
staltung tätig. 40 arbeiten im Bereich der Hotellerie, Unterhalt 
Immobilie und Verwaltung. Zusätzlich ergänzen 40 Freiwillige 
den Helferkreis mit ihrer Betreuung im Alltag. Das Alters- und 

Pflegeheim Johanniter ist seit 2009 ISO 9001:2008 zertifiziert 
von der Schweizerischen Vereinigung für Qualitäts- und Ma-
nagement-Systeme (SQS). Das erworbene Label qualitépallia-
tive (2016) hat eine zeitliche Gültigkeit von fünf Jahren.

Haltung und Motivation zur Zertifizierung

Urs, was gab in der Geschäftsleitung den Anstoss zur Palli-
ative-Care-Zertifizierung und den Entscheid, Palliative Care 
als nachhaltig gelebte Kultur im Johannniter zu entwickeln?

Urs Baudendistel: Jährlich 
sterben im Johanniter ein 
Drittel der Bewohner. Dies 
erfordert eine hohe Pro-
fessionalität im Umgang 
mit sterbenden Menschen 
und in der Begleitung ihrer 
An- und Zugehörigen. Er-
folgreiche Palliative Care 
auf Zertifizierungsebene 
ist eine anspruchsvolle 
langfristige Organisations-
entwicklung und muss in 
jeder Institution massge-
schneidert an die dortigen 
Rahmenbedingungen ad-

aptiert werden. Eine kontinuierlich stabile Situation im Be-
reich der Pflege und Betreuung war eine wesentliche 
 Voraussetzung, beziehungsweise Grundbasis, um in den 
Entwicklungsprozess einzusteigen. Detailaspekte führen 
eingeschränkt zum Erfolg, wenn das Gesamtkonzept nicht 
in der gesamten Institution gelebt wird. Eine nachhaltige 
zukunftsorientierte Palliative-Care-Kultur in einem Lang-
zeitprojekt aktiv zu entwickeln motiviert mich in meinem 
Berufsalltag. Das Label qualitépalliative als erste Institution 
in der Langzeitpflege in der Nordwestschweiz zu erhalten 
war auch ein Marketing-Entscheid bezüglich Unique Selling 
Proposition (USP). Der USP wird im Marketing und in der 
Verkaufspsychologie als das herausragende Leistungsmerk-
mal bezeichnet, durch das sich ein Angebot deutlich vom 
Wettbewerb abhebt. Wir betreiben damit heute aktives 
Marketing mit der Marke Johanniter. Die Nationale Strate-
gie Palliative Care und das Konzept Palliative Care Basel-
Stadt motivierten uns zusätzlich und zeigten uns, dass 
 unser Weg in die richtige Richtung geht.

Urs Baudendistel, 
Geschäftsführer Johanniter 
seit 2010
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Wie war die Finanzierung des Projektes? 

Die Gesamtkosten für die Zertifizierung, Personalkosten, 
Basis- und Nachschulungen beliefen sich auf 200 000 Fran-
ken. Davon flossen 180 000 Franken in die Schulung, andere 
Aufgaben stellten wir während der drei Jahre zurück. Die 
schriftliche Anfrage beim Kanton Basel-Stadt auf Anschub-
teilfinanzierung wurde abgelehnt. Trotzdem haben wir 
nicht den Erfolg in Frage gestellt. Ich bin überzeugt, dass 
die Innovationskraft auch damit zu tun hat, dass wir unsere 
Ressourcen vorausschauend geplant haben, uns im Alltag 
nicht verzettelten und bewusst Prioritäten setzten.

Weg zur Zertifizierung «Qualität in Palliative Care»

Iris, welche Erfahrung war für dich ausschlaggebend, Pal-
liative Care nachhaltig konzeptionell zu implementieren?

Ich brachte vorgängige Er-
fahrung aus der Projektlei-
tung in der Umsetzung von 
Palliative Care im Palivita 
Zürich mit. Nach dieser Zeit 
wurde mir bewusst, dass 
ich zukünftig in der Pflege 
allgemein und im Speziel-
len in der Alterspflege nicht 
mehr ohne Palliative Care 
arbeiten möchte. Mein 
«Herzblut» hängt an die-
sem ganzheitlichen Thema. 
Als ich vor sechs Jahren im 
Johanniter begonnen habe, 
war es mein Ziel, dies kon-
zeptionell zu verankern. Ich 

hatte das Wissen und Glück, im richtigen Moment mit den 
richtigen Menschen zusammenzutreffen, welche die gleiche 
Überzeugung hatten, um diesen Weg gemeinsam zu gehen. 
Wir waren mutig und haben begonnen. Es braucht Feuer und 
Begeisterung für eine gute Sache. 

Eine grobe Übersicht zum Projektablauf des Zertifizierungs-
prozesses zeigt der Workflow in der Abbildung 1.

Mehrwert für die verschiedenen Anspruchsgruppen

Angehörige schätzen die erhöhte Gesprächsbereitschaft 
und vermehrten Gesprächsangebote in der Institution, sie 
fühlen sich dadurch «willkommen» und ernst genommen. 
Pflegende gehen aktiver auf Angehörige zu, gegenseitige 
Erwartungen werden geklärt, Unsicherheit, Ängste, Sorgen 
haben Platz und werden angesprochen. Angehörige äussern, 
dass sie sich besser emotional unterstützt fühlen und nicht 

mit der Situation alleine gelassen werden. Dem Bedürfnis 
nach Information und Aufklärung wurde mehr Sorge getra-
gen, die Kommunikation hat sich verbessert, vor allem das 
Angebot an Informationsbroschüren wird zunehmend ge-
nutzt. Sie berichten, «ruhiger und sicherer» dadurch sein zu 
können. Wünsche werden aktiver durch die Biografie-Arbeit 
erfragt, wahrgenommen und das Bestreben, diese zu erfül-
len, wird als positiv erlebt. Das Abschiedsritual nach dem 
Tod eines Angehörigen wird als emotional entlastend im 
Umgang mit Verlust, Sterben, Tod und Trauer empfunden. 

Die ärztlichen Kollegen zeigen eine positivere Einstellung 
zu Palliative Care. Sie äussern sich positiv über eine ver-
besserte Zusammenarbeit mit der Pflege und Betreuung, 
gehen früher aufeinander zu. Schätzen es, wenn das Ge-
spräch proaktiv gesucht wird, beispielsweise durch «round 
tables», welche die Pflegenden initiieren und organisieren. 
Es wurde festgestellt, dass eine klare Haltung und Betriebs-
kultur mit Palliative Care die Sicherheit, Pflegequalität und 
die Professionalität der Pflegenden spürbar verbessert und 
gestärkt hat. An dieser Stelle wird erwähnt, dass diese Ent-
wicklung generell als sehr positiv gewertet wird, aber auch 
an ein «noch daran gewöhnen» fordert. Pflegstandards, In-
formationsbroschüren und klare Handlungsempfehlungen 
(z. B. Schmerzmanagement), die erarbeitet wurden, sind 
unterstützend und hilfreich. Diese Entwicklungen tragen 
gesamthaft zu einer verbesserten Lebensqualität der Be-
wohner bei.

Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter äusserten in der 
schriftlichen Befragung die folgenden Kernbotschaften:

 – Palliative Care umzusetzen ist eine bewusste und fort-
laufende Organisationsentwicklung 

 – Fokuswechsel auf Lebensqualität anstelle von Lebens-
quantität

 – Alle betriebsinternen Fachbereiche einzubeziehen ist 
 elementar

 – Sie erkennen den Mehrwert durch die interdisziplinäre 
Zusammenarbeit (Arzt, Seelsorge, Psychiater usw.). Die-
se wird proaktiver gepflegt und dadurch gefördert

 – Das Spannungsfeld unterschiedlicher Haltungen, Sicht-
weisen und Perspektiven zu akzeptieren und auszuhal-
ten ist ein stetiger Lernprozess

 – Mehr Sicherheit im Berufsalltag durch Wissensvermittlung
 – Ein verbessertes Symptom-Management durch Konzepte, 

Pflegestandards, Checklisten, Handlungsempfehlungen 
 – Die Enttabuisierung weiter aktiv fördern – Palliative Care 

geht alle an. Die Mitarbeiter fühlen sich befähigt, das 
Thema Leben und Sterben auch ausserhalb des Betriebes 
zu thematisieren

 – In der End-of-Life-Phase ist noch so viel möglich. Generell 
ist die Achtsamkeit gegenüber persönlichen Wünschen 
(Biografie-Arbeit) gestiegen und das Bestreben diese zu 
erfüllen wird im Pflegealltag priorisiert

Iris Bütler, Bereichsleitung 
Pflege und Betreuung, 
 Mitglied der Geschäfts leitung 
seit 2011
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 – Angehörigen wird bewusster, empathischer und achtsa-
mer begegnet. Der Einbezug bzw. die Zusammenarbeit 
gestaltet sich gezielter und sorgsamer

 – Eine erhöhte Sinnhaftigkeit in der eigenen Aufgabener-
füllung durch das Mitwirken an einer kompetenten, indi-
viduellen Pflege und Begleitung

 – Immer kreativ, flexibel und offen bleiben
 – Sie schätzen es in einem Betrieb, der im Bereich Palliative 

Care zertifiziert ist, zu arbeiten.

                                Start Zertifizierungsprozess             

 

       

        

        

       

       

                             Zertifizierung: Verleihung Label qualitépalliative 

I
•Initierung Konzepterarbeitung
•Bezugspflege und Biographiearbeit

II
•Grade und Skrill Mix gewährleisten
•Implementierung eine Fachgruppe HF

II
•Teilnahme Kongress Palliative Care 2013
•Informationssammlung zur Zertifizierung

IV
•Antragstellung Projekt an Stiftungsrat
•Kostenaufstellung/Budgetierung 200 000CHF

V
• Konzept Aktivierung & Alltagsgestaltung anpassen

VI
• Selbsteinschätzung
• Liste C zur Qualitätsüberprüfung durchführen

VII
• Konzept Palliative Care erstellen
• Interdisziplinäre Arbeitsgruppe

VIII
• Grundlagen Schulung 2 Tage alle Fachbereiche

IX
• Schulung A1 Level 3 Tage alle Fachpersonen
• Schulung A2 Level 3 Tage alle Fachpersonen

X
• Schulung B1 Level 10 Tage ausgewählte Fachpersonen

XI
•Projektplan erstellen: interne Konzepte und
Dokumente an die Liste C anpassen

XII
• Liste C kontinuierlich den Erfüllungsgad prüfen
• intervall von 3 Monaten

XIII
• Anmeldung zur Zertifizierung bei qualitépalliativ
im November 2015

Bewilligung & Kostengutsprache
durch den Stiftungsrat

2013

2016

Betriebskultur und persönliche Haltung
fortlaufend entwickeln und anpassen

Abb. 1: Prozessschritte I – XIII
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Betrieb

Für die Qualitätssicherung und -steigerung hat die Evalua-
tion gezeigt, dass durch den Zertifizierungsprozesses Kon-
zepte, Pflegestandards, Checklisten und Handlungsemp-
fehlungen entwickelt und erarbeitet wurden. Diese tragen 
zu einem höheren Pflegestandard in der Langzeitinstitution 
mit einer palliativen Grundhaltung bei. Die Bereitschaft und 
Motivation, diesen Standard zu halten und weiterzuentwi-
ckeln sind gross. Der Stellenwert und Nutzen für alle Mitar-
beiter zur fachlichen Schulung kommt klar zum Ausdruck. Sie 
fühlen sich dadurch sicherer, schätzen die interprofessionelle 
Zusammenarbeit und berichten von einer höheren Sinnhaf-
tigkeit ihrer Arbeit. Die Attraktivität des Betriebes durch ein 
hohes Dienstleistungsverständnis wird von den Mitarbei-
tenden geschätzt. Dies könnte darauf hinweisen, dass ein 
Stellensuchender sich gezielt für einen zertifizierten Betrieb 
entscheidet. Autonomie und Wahlfreiheit nehmen zu Recht 
einen hohen Stellenwert in unserer Gesellschaft ein, und in 
den nächsten Jahren mit einem fortlaufenden Generatio-
nenwechsel wird das Bedürfnis hinsichtlich Selbstbestim-
mung und Entscheidungsfreiheit voraussichtlich zunehmen. 
Dies könnte ausschlaggebend dafür sein, dass sich eine Per-
son im Alter für den Eintritt in ein Alters- und Pflegeheim mit 
dem Label qualitépalliative entscheidet (Fringer, 2016).

Zukünftige Herausforderungen

Die Betriebskultur und Haltung sind fortlaufend und 
nachhaltig weiterzuentwickeln und die Dienstleistung im 
Rahmen der palliativen Pflege und Betreuung den Bedürf-
nissen kommender Generationen anzupassen. Die Frage 
nach der «Qualität für wen» sollte wegweisend sein und 
einer kritischen Reflexion zugrunde liegen. Für den Be-
trieb ist es wichtig, sich die Prioritäten der verschiedenen 
Anspruchsgruppen bewusst zu machen (Fringer, 2016). 
Demzufolge steigt der Bedarf an Qualitätssicherung mit 
praxisorientierten Leitlinien und Instrumenten, welche 
die Qualität der palliativen Pflege im Alters-und Pflege-
heim erfassen und einschätzen. Dies bedingt, weiter in 

die kontinuierliche Basisschulung und die stufenweise 
Kompetenzerweiterung von Fachpersonen zu investieren 
um die angestrebten hohen Ziele zu erhalten und sich zu-
künftigen Aufgaben stellen zu können. In diesem Zusam-
menhang kann es von Bedeutung sein, die Grenzen der 
betrieblichen Machbarkeit zu erkennen und in Betracht zu 
ziehen, punktuell Kooperationen mit lokalen, spezialisier-
ten Dienstleistungen zu schliessen, dies mit dem Ziel, das 
eigene Dienstleitungsangebot zu erweitern und qualitativ 
nachhaltig zu verbessern.

Doris Minger
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P R AT I Q U E E T  S O I N S

Certification des soins palliatifs dans le domaine 
des soins de longue durée: rapport d'expérience 
d'une «culture palliative vécue» dans le Alters-und 
Pflegeheim Johanniter à Bâle (Résumé)

La maison de repos et de soins Johanniter à Bâle (existant 
depuis 1987) a été certifiée en 2016 et a reçu le label qua-
litépalliative comme première et unique institution dans le 
canton de Bâle-Ville jusqu'à présent.  L'institution est une 
fondation d'utilité publique et une entreprise autonome 
non subventionnée. Elle offre 134  places en maison de 
soins et emploie 150  personnes. Chaque année, un tiers 
des habitants meurent dans la maison de repos et de soins 
Johanniter. Cela nécessite un haut niveau de profession-
nalisme dans les relations avec les personnes mourantes 
et dans l'accompagnement de la famille et des proches. 
Le succès des soins palliatifs au niveau de la certification 
est un développement organisationnel exigeant et à long 
terme qui doit être adapté de manière personnalisée aux 
conditions-cadres locales dans chaque institution.

Le rapport d'expérience montre la valeur ajoutée résultante 
suivante après un processus de certification de trois ans: 
pour la famille et les proches dans les domaines de la com-
munication, de l'information, du soutien émotionnel et de 
l'accompagnement ainsi qu'une collaboration plus étroite 
avec les soins et l'accompagnement. Les médecins de famille 
ont développé une attitude plus positive envers les soins 
palliatifs, apprécient la coopération améliorée et proactive 
et reconnaissent un renforcement du professionnalisme 
des soignants. Les outils mis en œuvre pour la mesure de la 
qualité et l'assurance qualité sont considérés comme étant 
une aide et utiles. Les employés ont montré un plus haut 

degré de satisfaction au travail, plus de sécurité dans leur 
travail quotidien, une augmentation du professionnalisme 
et une meilleure coopération interdisciplinaire. L'institution 
peut constater une valeur ajoutée dans l'assurance qualité 
et l'augmentation de la qualité, l'orientation du marché, le 
recrutement du personnel et la satisfaction des employés.

Les défis futurs sont de continuer à développer la culture 
de l'entreprise et l'attitude de façon constante et durable 
et d'adapter les prestations aux besoins des générations fu-
tures dans le contexte des soins et de l'accompagnement 
palliatifs. La question de «la qualité pour qui» devrait être 
déterminante et reposer sur une réflexion critique. Le be-
soin d'assurance qualité avec des lignes directrices et des 
instruments axés sur la pratique qui évaluent la qualité des 
soins palliatifs dans les maisons de repos et de soins aug-
mentera. Cela suppose que l'on continue à investir dans 
une formation de base continue et dans l'élargissement 
progressif des compétences des professionnels afin de ré-
aliser les objectifs élevés souhaités et de pouvoir accomplir 
les tâches futures. Dans ce contexte, il peut être important 
de reconnaître les limites de la faisabilité opérationnelle et 
de prendre en considération la conclusion de collaborations 
ponctuelles avec les prestataires locaux de services spécia-
lisés, dans le but d'élargir et d'améliorer durablement de 
manière qualitative sa propre offre de services. 

Doris Minger
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P R AT I C A  E  CU R A

Certificazione delle cure palliative nelle cure a 
 lungo termine: relazione sull’esperienza acquisita 
di una «cultura palliativa vissuta» nel Alters- und 
Pflegeheim Johanniter a Basilea (Riassunto)

La casa di riposo e di cura Johanniter a Basilea (esistente dal 
1987) è stata la prima e al momento è anche l’unica istitu-
zione nel cantone di Basilea Città ad aver ricevuto nel 2016 
la certificazione con il label qualitépalliative. Il Johanniter è 
una fondazione senza scopo di lucro e una società autono-
ma senza sovvenzioni. Offre 134 posti di cura e occupa 150 
collaboratori. Annualmente nel Johanniter muore un terzo 
degli ospiti. Questo richiede un’alta professionalità nel trat-
tare con persone in fin di vita e nell’accompagnamento di 
parenti e amici. La realizzazione di cure palliative di successo 
ad un livello di certificazione necessita di uno sviluppo or-
ganizzativo a lungo termine molto impegnativo e che deve 
essere adattato su misura per ogni istituto in base alle con-
dizioni generali del luogo.

La relazione sull’esperienza acquisita mostra i seguenti plu-
svalori raccolti dopo un processo di certificazione di tre anni: 
per parenti ed amici nel settore della comunicazione, infor-
mazione, sostegno emozionale e accompagnamento così 
come una collaborazione più stretta con cura e assistenza. I 
medici di famiglia hanno sviluppato un atteggiamento più 
positivo nei riguardi delle cure palliative, apprezzano la col-
laborazione migliorata e proattiva e rilevano un aumento 
della professionalità del personale curante. Gli strumenti 
implementati per registrare la qualità e la sicurezza vengo-
no valutati positivamente in quanto di sostegno e utili. I col-
laboratori hanno manifestato una maggiore soddisfazione 

nel lavoro, più sicurezza nel lavoro quotidiano, un aumento 
della professionalità e una migliorata collaborazione inter-
disciplinare. L'istituto ha potuto constatare un plusvalore 
nella garanzia e nel miglioramento della qualità, nell'orien-
tamento al mercato, nell'assunzione di personale e nella 
soddisfazione dei collaboratori.

Per il futuro le sfide saranno di continuare a sviluppare la 
cultura d'impresa e la linea di lavoro in modo continuo e 
duraturo e di adattare i servizi nel quadro delle cure e assi-
stenza palliative ai bisogni delle generazioni future. Bisogna 
basarsi sulla questione del «qualità per chi», questione che 
deve fondarsi su di una riflessione critica. La necessità di 
una garanzia di qualità con linee guida pratiche e dotate di 
strumenti in grado di valutare la qualità delle cure palliative 
in case di riposo e di cura continuerà ad aumentare. Que-
sto comporta la necessità di continuare ad investire nella 
formazione di base del personale e nel progressivo amplia-
mento delle loro competenze, in modo da mantenere gli alti 
obiettivi e di affrontare i compiti futuri. A questo proposito 
può essere importante riuscire a riconoscere i limiti della 
fattibilità professionale e prendere in considerazione un 
eventuale cooperazione con determinati servizi locali spe-
cializzati in modo da riuscire ad ampliare la propria offerta 
di servizi e migliorarne durevolmente la qualità.

Doris Minger
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P R A X I S  U N D  P F L EG E

Symptome und Belastungen von Kindern und 
der ganzen Familie sichtbar machen

Kinder und Jugendliche mit einer lebenslimitierenden oder lebensbedrohenden Erkrankung leiden auf Grund kom-
plexer und wechselnder Krankheitsverläufe meist unter mehreren Symptomen. Das Auf und Ab der Krankheitsver-
läufe sowie eine unsichere Prognose in Bezug auf Progredienz und Lebenserwartung belasten die Familien sehr. Die 
Pädiatrische Palliative Care setzt den Fokus auf den Erhalt, die Unterstützung und Förderung von Lebensqualität. Um 
die Symptom- und Belastungsintensität und deren Auswirkung auf die Lebensqualität im Alltag oder in besonderen 
Situationen gemeinsam mit den Familien zu erkennen, hat das Ostschweizer Kinderspital (OKS) in St. Gallen ein spe-
zifisches Assessment zur Symptom- und Belastungserfassung von Kindern/Jugendlichen mit einer chronischen bzw. 
lebenslimitierenden/-bedrohenden Erkrankung entwickelt.

Das OKS nahm 2008 den Weg auf, sich gemäss sanaCERT 
Standard 25 (1) zertifizieren zu lassen. Ein Manual mit 
Konzept für die Pädiatrische Palliative Care (PPC) wurde 
verfasst und implementiert. Im Jahr 2016 hat das OKS 
die höchste Bewertung erreicht und ist heute das einzige 
im Bereich PPC zertifizierte Kinderspital der Schweiz. Eine 
der Auflagen für die Zertifizierung beinhaltete das Bewer-
tungskriterium «Messinstrument zur Symptombeurteilung 
und Erfassung der Lebensqualität». Die Herausforderung 
lag darin, ein validiertes und geeignetes Messinstrument 
zu finden, das in der PPC anwendbar ist. Nach eingehender 
Recherche und der Erkenntnis, dass für den pädiatrischen 
Bereich kein entsprechendes Assessment vorhanden war, 
stellte sich das Palliativteam die Aufgabe, ein in der klini-
schen Praxis gut anwendbares Assessment für das OKS 
zu entwickeln. Wegweisend war das Edmonton Symptom 
 Assessment System (ESAS) (2).

Wesentlicher Bestandteil des PPC-Konzepts des OKS ist 
der Leitfaden «Prozessablauf der Situationserhebung». 
Dieser orientiert sich am SENS(E)-Modell von Steffen 
Eychmüller (3) (s. Abbildung 1). Das Ziel des Prozessab-
laufes ist es, eine alle Dimensionen betreffende pallia-
tive Versorgung für das Kind/den Jugendlichen und seine 
 Familie zu ermöglichen. Ein entscheidender Schritt in die-
sem Prozess ist das Symp tom- und Belastungsassessment 
(s. Abbildung 2), auf das später ausführlich eingegangen 
wird. 

Der erste Schritt des «Prozessablaufs der Situationserhe-
bung» (s. Abbildung 1) ist die Symptomkontrolle, welche 
mit der Erfassung der aktuellen Situation, sowie dem Be-
ziehungsaufbau zum Kind/Jugendlichen und seiner Familie 
nach dem Konzept der «Familienzentrierten Pflege» in An-
lehnung an Wright und Leahey (4) beginnt. Die umfassende 
Anamnese und Aufzeichnung des Familiensystems anhand 
des Genoökogramms hilft den familiären Hintergrund zu 
verstehen, der bei einer chronischen Erkrankung und der 
Entscheidungsfindung eine tragende Rolle spielt. Bei chro-
nisch erkrankten Kindern/Jugendlichen bzw. mit lebens-

limitierenden/-bedrohlichen Erkrankungen ist es wichtig, 
dass die Lebensqualität im Fokus bleibt, die kindliche Ent-
wicklung ermöglicht und auf die Symptombewältigung im 
Diskurs mit der Familie eingegangen wird, um eine aktive 
Teilnahme am Alltag zu ermöglichen. Dazu dienen spezifi-
sche Fragen zu den vier Dimensionen und das spezifische 
Symptom- und Belastungsassessment.

Der zweite Schritt ist die Entscheidungsfindung. Dies ist 
ein Prozess in sich, bei dem alters- und situationsangepass-
te Gespräche mit dem Kind/Jugendlichen und seiner Fa-
milie geführt werden. Entscheidende Informationen über 
Wünsche und Patientenwille werden erfasst und Hand-
lungsanweisungen für Krisen-/Notfallsituationen disku-
tiert. Gerade in akut lebensbedrohlichen Situationen kann 
eine «Ethische Fallbesprechung» das multiprofessionelle 
Team in der Empfehlung zu Therapie- und Behandlungs-
massnahmen unterstützen. Die Autonomie (Bioethische 
Prinzipien) des unmündigen Kindes gilt es bei der Entschei-
dungsfindung in jedem Fall zu wahren (5). Dies geschieht 
bis zum vollendeten 18. Lebensjahr im Rahmen des Shared 
decision making immer in Zusammenarbeit mit den Eltern/ 
Sorgeberechtigten (6), die stellvertretend und im besten 
Wissen für ihr Kind (mit)entscheiden können. Dies ist ein 
herausfordernder Balanceakt für die Familien sowie für das 
gesamte Betreuungsteam.

Der dritte Schritt befasst sich mit dem Netzwerk, d. h. der 
Erfassung bereits involvierter Personen/Organisationen, 
welche die Familie unterstützen, sowie des Bedarfs nach 
weiteren Unterstützungsangeboten. Die im Netzwerk be-
teiligten Organisationen bzw. Fachpersonen werden opti-
malerweise im Betreuungsplan dokumentiert und im Falle 
von Fallbesprechungen involviert. 

Im vierten Schritt Support geht es konkret um die Planung 
bzw. Austrittsplanung. Die Struktur des «Runden Tisches» 
kann das lösungsorientierte Vorgehen unterstützen. 
Verändert sich der Betreuungs- und Behandlungsansatz 
Richtung End-of-Life Care, gilt es den Prozessablauf und die 
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durch das SENS(E)-Modell erfassten Elemente zu evaluieren 
und zu adaptieren.

Der Prozessablauf ermöglicht dem multiprofessionellen 
Team, mit der Familie den Weg gemeinsam und massge-
schneidert zu gestalten. Das Symptom- und Belastungs-
assessment ist ein wichtiger Schritt auf diesem Weg. 

Symptome und Belastungen in der Pädiatrischen 
 Palliative Care

Kinder/Jugendliche mit chronischen oder lebenslimitie-
renden Erkrankungen, und damit auch immer ihre Fami-
lie, beschreiben Symptome wie Erschöpfung, Schmerz, 
Appetitlosigkeit, Dyspnoe, Angst, Obstipation, Emesis 

Prozessablauf der Situationserhebung Chronisch krankes Kind/Jugendlicher 

 
Symptomkontrolle/-
Erfassung                            - 
Berufsspezifische Erfassung        - 
Spezifische Palliative Care  
   Erfassung 

Erfassung der aktuellen Situation 
mit der Familie  

Erfassung Genoökogramm  
(Richtlinie FZP) 
Beziehungsaufbau, Zeit geben 
Grundsteine für positive Zusammen-
arbeit und Entscheidungsfindung  
setzen 

Erfassung einer ausführlichen 
Anamnese (Richtlinie FZP) 
Schwerpunkterfassung der 
4 Dimensionen: 
physisch, psychisch, sozial, spirituell 
Dokumentation im PORaBo unter 
Assessment 

Erfassung Symptom- und  
Belastungsscreening  
Dokumentation in ePA-Kids und  
Formular vornehmen 

Erfassung der belastenden  
Symptome > 5  
Dokumentation in ePA-Kids und  
Formular mit entsprechender Pflege-
diagnose, Ziel, Intervention und  
Evaluation gemäss Richtlinie Pflege-
dokumentation (s. auch Manual PPC) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Interdisziplinäre Vernetzung 
 Netzwerkpartner frühzeitig ein 

   schalten und vor Ort aufbauen 
Interdisziplinäres Team formieren  

   (Wer muss ins Team von internen  
    und externen Diensten?) 

 
Pro Pallium: Eltern informieren und  

   Flyer abgeben  
Regelmässiger Austausch über  

   Stand und Ziele im Netzwerk 
Entlastungsdienste einbeziehen 

Netzwerk 
 
 
 

Analysen/Ressourcen 
 Trauerbegleitung 
 Sterbeort klären Spital oder  

   Zuhause 
 Ethische Fallbesprechung führen   

   gemäss Richtlinie 
 Patientenwille erfassen 
 Fall im Reflectingteam analysieren 
 REA-Status besprechen  
 Wünsche erfüllen: div. Organisa- 

   tionen, Flyer abgeben 

 
Entscheidungsfindung 
 
 
 
 

 
 
 
 
 

 
  
 
Support 

 
Familienbetreuung 

Runder Tisch: mit Familie und  
   Behandlungsteam regelmässig  
   anhand Vorlage durchführen 

Dokumentation im PORaBo 
Support für Familie, Geschwister 

   Regelmässige Überprüfung von  
   Bedürfnissen, Wünschen und 
   Belastungen  

Wertschätzung aussprechen 
 

Planung 
Betreuungsplan chronisch kranke  

   Kinder erstellen  Vorlage im  
   Manual und Phönix, Erfassen durch  
   Oberarzt/Oberärztin 

Betreuungsplan der Familie mitge- 
   ben und dem multiprofessionellen  
   Team zukommen lassen  Ablage 
   in der Patientenakte und digital im  
   Phönix 

Austrittsplanung 
Frühzeitige und detaillierte Aus- 

   trittsplanung gemäss interdisz.  
   Standard Austrittsmanagement  

Frühzeitige Abklärung der Betreu- 
   ung vor Ort, Material organisieren 
   Fallführender Arzt bestimmen und  
   Team informieren 

- 
   leisten 

Austausch zwischen den involvier- 
   ten Diensten regelmässig planen 
   Übertritt ambulant-stationär und  
   stationär-ambulant regeln  

erfassung bei ambulanter  
   Besprechung einsetzen 

 End-of-life Care 

SENS-Prozess evaluieren und 
adaptieren 

Abb. 1: Prozessablauf nach SENS(E) in Anlehnung an Eychmüller (3)



53

und Nausea (7). Die Belastung durch die Symptome wird 
sehr individuell beschrieben (8). Die Einschätzung der Be-
lastung erfordert von den Betroffenen ein hohes Mass an 
Reflexion und das Zugeständnis, wenn Hilfe notwendig 
wird. Wechselnde Gesundheitszustände in verschiede-
nen Zeitintervallen prägen das Ausmass an notwendigen 
medizinischen und pflegerischen Massnahmen und In-
terventionen. Das Empfinden von bekannten Herausfor-
derungen oder aber zunehmender Progredienz belasten 
gerade dann, wenn die bestehende Lebensqualität einge-
schränkt wird. 

In den letzten sieben Lebenstagen beschreiben Eltern als 
leidvollste Symptome: Schmerz (67 %), Verhaltensverände-
rungen (54 %), Appetitlosigkeit, Veränderungen des Ausse-
hens, Dyspnoe (je 29 %) (9). In den letzten Lebensstunden 
hat sich die Einschätzung der Belastung nochmals verän-
dert. Zu diesem Zeitpunkt wurde von den Eltern Verhal-
tensveränderung (60 %) an erster Stelle genannt, gefolgt 
von Dyspnoe (56 %), Schmerz (40 %) und verändertem Aus-
sehen (27 %) (9). Die Schläfrigkeit am Lebensende wird nicht 
als leidvoll beschrieben, sondern eher als Segen nach einer 
leidvollen Zeit mit stark negativ geprägten Gefühlen (10). 
Zimmermann et al. (8) haben in ihrer Studie die Symptome 
von Kindern/Jugendlichen entsprechend der untersuchten 
Diagnosegruppen beschrieben. Dabei erlebten Eltern von 
Kindern mit einer neurologischen Erkrankung das Atemse-
kret und die Krampfanfälle am belastendsten. Bei Kindern 
mit einer kardiologischen Erkrankung erwähnten die Eltern 
Unruhe und Angst, bei denjenigen mit einer onkologischen 
Erkrankung Fatigue und dass sie «nicht mit dem Kind spre-
chen können» als grösste Belastung. Diesen drei Gruppen 
übergeordnet, wurde von Eltern der Schmerz und Dyspnoe 
als höchste Belastung genannt. Diese Aussagen bestätigen 
die Erfahrungen, die sich am OKS bei der Belastungserfas-
sung zeigen. 

Neben den körperlichen Symptomen und deren Belastung 
für das Kind/denJugendlichen ermöglichen die Items «Ein-
schätzung der Lebensqualität» und «Belastung der ganzen 
Familie» Themen anzusprechen, die sich z. B. im intensiv-
medizinischen Setting auf Entscheidungen in einer lebens-
bedrohlichen Situation beziehen. Die Eltern befinden sich 
häufig in einem Dilemma zwischen Hoffnung und Angst. 
Das Symptom- und Belastungsassessment ermöglicht El-
tern, Ängste vor dem Verlust des Kindes (11) zu äussern und 
im Item «Lebensqualität» ihre Hoffnungen und Wünsche 
zu benennen (12). 

Es ist wichtig zu unterscheiden, in welcher Phase sich das 
Kind und die Familie befinden und aufgrund welcher Diag-
nose ein Kind PPC bedarf. Das heisst, eine regelmässige Eva-
luation der Belastung durch die Symptome ist notwendig. 
Die daraus erfolgenden Therapieentscheidungen haben 
sich an den leidvollen Symptomen zu orientieren (13). 

Entwicklung des Symptom- und Belastungsassessments 
am OKS

Wegweisend für die Entwicklung des Symptom- und Belas-
tungsassessments am OKS war das Edmonton Symptom 
Assessment System (ESAS) (2). Der zweijährige Entwick-
lungsprozess am OKS unter der Leitung der Fachexpertinnen 
PPC/Pflegeexpertin Klinik in enger Zusammenarbeit mit den 
Stationsverantwortlichen PPC gestaltete sich entlang dem 
P-D-C-A Zyklus (Plan-Do-Check-Act, 14). Ziel war es, ein pra-
xisnahes Assessment zu kreieren, das den Belastungsgrad 
des Kindes und seiner Familie durch die Symptome aufzeigt 
sowie die Lebensqualität erfasst (s. Abbildung 2). 

Bei der Entwicklung des Erfassungsinstruments wurde 
Wert darauf gelegt, nicht nur das Ausmass der Symptome 
zu erfassen, sondern auch das erlebte Leid – die Belastung 
des Symptoms für das Kind/den Jugendlichen und die gan-
ze Familie (10). Dieses gilt es auf einer Skala von 0 bis 10 
(0 = keine Belastung/10 = starke Belastung bzw. stärkste 
vorstellbare Belastung) zu visualisieren, um die leidvolle 
Zeit mit negativ geprägten Gefühlen zu erkennen (9) und 
Pflegeinterventionen daraus ableiten zu können. Die Ein-
schätzung kann vom Kind selbst, seinen Eltern oder Ge-
schwistern sowie den betreuenden Fachpersonen vorge-
nommen werden. Wird ein Symptom mit einer Belastung 
von über 5 eingeschätzt, muss dies mit einer individuellen 
Pflegeplanung weiterbearbeitet werden. Äusserst wichtig 
ist beim Thema Belastung, dass nicht das Kind als Belas-
tung bezeichnet wird, sondern die Symptome oder deren 
Auswirkung! 

Im Assessment wurden diejenigen Symptome und Belas-
tungen aufgenommen, die in der Literatur im Rahmen der 
PPC beschrieben und in der klinischen Praxis relevant sind 
(7 – 10, 13). Der erste Entwurf mit vielen Zusatzfragen stell-
te sich in der Praxis als zu umfangreich heraus. In enger Zu-
sammenarbeit mit den Fachexpertinnen aus der familien-
zentrierten Pflege (FzP) (4) wurden spezifische PPC-Themen 
im bereits bewährten Leitfaden FzP ergänzt (4b). Für die 
Durchführung des Symptom- und Belastungsassessments 
wurde ein Leitfaden erarbeitet.

Erkenntnisse seit Einführung des Symptom- 
und  Belastungsassessment

Seit April 2015 ist die vorliegende Version (s. Abbildung 2) in 
der Praxis in Anwendung. Zunächst erfolgte die Durchfüh-
rung des Assessments durch die Fachexpertinnen Palliative 
Care sowie die Stationsverantwortlichen auf allen Betten-
stationen. Die gemachten Erfahrungen wurden regelmäs-
sig im PPC-Pflegeteam evaluiert und ein reger Austausch 
zeigte, dass ein individuelles Erfassen mit stationsspezifi-
schen Schwerpunkten notwendig ist.
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Auf der Chirurgie, wo das Assessment in erster Linie bei Kin-
dern/Jugendlichen mit Mehrfachbehinderung im Rahmen ei-
ner orthopädischen Operation oder einem Rehabilitationsauf-

enthalt angewendet wird, sind z. B. die Symptome Obstipation, 
Dystonien/Spastik, Krampfanfälle oder Alltagskompetenzen 
relevant, auf der Onkologie dagegen häufig alle Symptome. 

Symptom- und Belastungserfassung 
(in Anlehnung an Edmonton Assessment Scale (ESAS), 1991) 
 
Datum:                   Visum:  Pflege:                     Arzt:  

Patientenetikette 

 0 Selbsteinschätzung       0 Fremdeinschätzung (evt. 2 Farben verwenden Unterscheidung Kind/Eltern)  
 
Bitte bei jedem Symptom die aktuell erlebte Belastung einkreisen.  
  0 = Belastet dich / Ihr Kind nicht, keine Einbusse in der Lebensqualität 
10 = Belastet dich / Ihr Kind stark und/oder schränkt dich/es im Alltag / in der Lebensqualität ein 
 
Schmerzen:   0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
Spezfisches Assessment mit altersentsprechendem Schmerzerfassungsinstrumente 

Atmung:    0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Übelkeit/Erbrechen:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
(Reflux Magensonde) 

Ernährungsprobleme:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
(Spez. Kost, Appetit) 

Harnverhalt/Inkontinenz:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Obstipation/Diarrhoe:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
Spezifisches Assessment mit Bristol Stuhlform Skala  

Schwitzen/Fieber:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10   
 
Aszites/Ödem:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Müdigkeit/Fatigue:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Schlafstörung/Schlafrhythmus:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Mund/Schleimhaut:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
Spezifisches Assessment mit: Oral Assessment Guide für Kinder  

Haut/Juckreiz:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Delir/Angst:   0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Traurigkeit:   0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Dystonien/Spastik:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Krampfanfälle:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 
Alltagskompetenzen:  0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10 
 

 über 5 Punkte   genaues Erfassen der Problematik mit  Pflegediagnose (siehe auch Manual PPC) 
 unter 5 Punkte   Dokumentation im ePAKids und PoRaBo, Zwischeneinschätzungen im Verlauf  

 

Einschätzung Lebensqualität (verschiedene Farben für verschiedene Familienmitglieder)  

tiefste LQ            0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10            höchste LQ 

 

Einschätzung Belastung der Familie (verschiedene Farben für verschiedene Familienmitglieder) 

gar nicht belastet         0___ 1___ 2___ 3___ 4___ 5___ 6___ 7___ 8___ 9___ 10          extrem belastet 

Abb. 2: Symptom- und Belastungserfassung OKS, 2015
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Bei Kindern auf der Intensivstation/Neonatologie werden 
aufgrund ihres kognitiven Zustandes (unreif, analgosediert 
oder komatös) vor allem die Belastungen der Eltern und die 
Einschätzung der Lebensqualität beschrieben. Die Belastung 
durch den Umstand, dass intensivmedizinische Möglichkei-
ten die Überlebenschancen gewähren können, jedoch in sich 
ethisch problematische Therapieentscheidungen umfassen, 
ist da für Eltern prioritär. Themen wie Hoffen auf das Über-
leben und Angst vor dem Verlust des Kindes stehen im Vor-
dergrund (11, 12).

Bei der Wahrnehmung von Belastungen hat sich gezeigt, 
dass Jugendliche sich selbst gegenwärtiger einschätzen, 
deren Eltern oft in Bezug auf Vergangenes. Die Symptom-/
Belastungserfassung wird bis jetzt meist mit den Müttern 
durchgeführt, wobei sich die Säuglingsstation für die Jahre 
2017/2018 die bewusste Einbindung der Väter zum Ziel ge-
nommen hat. Das unterschiedliche Erleben der Belastungen 
von Müttern und Vätern zeigt sich nämlich im Gesprächs-
alltag und wird auch in der Literatur beschrieben (8). Auch 
hat sich gezeigt, dass sich der Belastungsgrad der Kinder 
und Eltern stark daran orientiert, ob sie sich am Anfang ei-
ner chronischen Erkrankung befinden, in der palliativen oder 
End-of-Life-Phase (13). 

Das OKS betreut viele Kinder/Jugendliche und Familien mit 
Mehrfachbehinderung bzw. Multimorbidität. Dabei ist die 

Zusammenarbeit mit anderen Institutionen essentiell. Zwi-
schen dem PPC-Team des OKS und diesen Institutionen fin-
det ein regelmässiger Austausch statt, in dem u. a. die Ent-
wicklung des Symptom- und Belastungsassessments Thema 
war. In einigen gemeinsam betreuten Patientensituationen 
ermöglichte das Assessment, einen gezielteren Austausch. 
Positiv hat sich z. B. ausgewirkt, dass Spitalteams wissen, dass 
Kinder/Jugendliche, die sich während einem Spitalaufenthalt 
in einem sehr schlechten Allgemeinzustand präsentieren und 
aus Sicht des Spitalpersonals über eine sehr tiefe Lebensquali-
tät verfügen, zu Hause oder in der Institution eine viel höhere 
Lebensqualität erleben. Dies scheint sich motivierend auf die 
lösungsorientierte Planung im Spital auszuwirken und er-
möglicht Entwicklungspotential für den Dialog zwischen den 
Familien, dem OKS und den beteiligten Institutionen. 

Die wahrscheinlich wichtigste Erkenntnis seit der Anwen-
dung des Symptom-/Belastungsassessments ist diejenige, 
dass der Beziehungsaufbau und die Gesprächsführung 
enorm wichtig sind, um einen positiven Effekt der An-
wendung zu erzielen. Im Rahmen der Anamnese sind die 
Stärken und Ressourcen der Familie zu achten, der Familie 
Wertschätzung entgegenzubringen (4). Es ist entscheidend 
den richtigen Zeitpunkt zu wählen, eine Familie nicht «in 
Fragen zu drängen», zu welchen sie nicht oder noch nicht 
bereit sind oder sie einfach abzufragen. Die Erfahrung zeigt 
neben meist sehr positiven Ergebnissen, dass Eltern auch 
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überfordert werden können durch die Einschätzung der 
Symptome und Belastungen wie das folgende Schlüssel-
beispiel zeigt: 

Durch die Erfassung der Belastungen können nicht nur Emo-
tionen ausgelöst werden, sondern auch neue Sichtweisen 
und Betrachtungsmöglichkeiten. Diese können bei den El-
tern Unsicherheit hervorbringen, Angst oder aber auch das 
Bewusstsein, dass eine tiefere Auseinandersetzung mit dem 
Thema Sterben und Tod notwendig ist.

Was bringt das Symptom- und Belastungsassessment 
der Praxis?

Die Erfahrungen mit dem Symptom- und Belastungsassess-
ment zeigen, dass folgende Outcomes in der Praxis beein-
flusst werden können: 

 – Das Behandlungsteam orientiert sich nicht an Hypothe-
sen, was die Familie belastet, sondern erfasst diese mit 
dem Kind und seiner Familie (4).

 – Die Eltern werden in ihrer Aufgabe unterstützt, ihre Rolle 
als Eltern, so wie es für sie gut ist, wahrzunehmen (15).

 – Das Assessment gibt Einblick in eine ganz persönliche 
Familiengeschichte und fordert das multiprofessionelle 
Behandlungsteam, den Familien in einer anerkennen-
den, respektvollen und dankbaren Haltung gegenüber-
zutreten (4). 

 – Das Assessment eingebunden in die familienzentrierte 
Anamnese ermöglicht einen achtsamen und wertschät-
zenden Dialog (4). 

 – Das Assessment zeigt auf, dass sich die Lebensqualität 
von Kindern/Jugendlichen mit Mehrfachbehinderung/
Multimorbidität ausserhalb des Spitals wesentlich un-
terscheidet von der im Spital durch das Personal erfass-
ten Lebensqualität.

 – Das Symptom- und Belastungsassessment eingebun-
den in den systematischen Prozessablauf (s. Abbildung 
1) ermöglicht der Familie und dem multiprofessionellen 
Team eine lösungsorientierte Planung zu erarbeiten. 

 – Die numerische Einschätzung der Symptome, Belastung 
und Lebensqualität im Rahmen von regelmässigen Ver-
laufsgesprächen kann eine Veränderung aufzeigen.

Schlussfolgerung

In diesem Sinne verstehen wir das am Ostschweizer Kin-
derspital entwickelte Symptom- und Belastungserfas-
sungs-Tool als wichtigen Bestandteil im Prozess der Situa-
tionserhebung. Eingebunden in die Anamnese sowie den 
Beziehungs- und Vertrauensaufbau zum Kind/Jugend-
lichen und seiner Familie ermöglicht die Erhebung eine 
bedürfnisorientierte und familienumfassende Betreuung 
Richtung Erhaltung und Förderung der Lebensqualität. 
PPC wird mit Hilfe des Symptom- und Belastungsassess-
ments zielgerichteter und das Symptommanagement zu 
einem Dialog. 

Miriam Wanzenried, Susanne Allgäuer und  
Katrin Marfurt-Russenberger
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Rendre visibles les symptômes et le stress 
des  enfants et de toute la famille (Résumé)

Les enfants et les adolescents atteints d'une maladie limi-
tant leur espérance de vie ou mettant leur vie en danger 
souffrent le plus souvent de multiples symptômes en rai-
son de processus pathologiques complexes et changeants. 
Les hauts et les bas de l'évolution de la maladie et un pro-
nostic incertain concernant sa progression et l'espérance de 
vie représentent un fardeau important pour les familles. Les 
soins palliatifs pédiatriques SPP (Paediatric Palliative Care 
PPC) sont axés sur la préservation, le soutien et la promo-
tion de la qualité de vie. Afin d'identifier les symptômes et 
l'intensité du stress ainsi que leur impact sur la qualité de 
la vie quotidienne ou dans des situations particulières en 
collaboration avec les familles, l'Hôpital pour enfants de 
la Suisse orientale (OKS) à Saint-Gall a développé une éva-
luation spécifique concernant l'enregistrement des symp-
tômes et du stress des enfants/adolescents atteints d'une 
maladie chronique, limitant ou menaçant la vie. 

Les expériences avec l'évaluation des symptômes et du stress 
montrent que les résultats suivants peuvent être influencés 
dans la pratique: 

 – L'équipe de soins ne s'oriente pas sur des hypothèses 
concernant ce qui affecte la famille, mais enregistre les 
éléments de stress avec l'enfant et sa famille.

 – Les parents sont soutenus dans leurs tâches pour remplir 
leur rôle en tant que parents dans la mesure où cela est 
bon pour eux.

 – L'évaluation donne un aperçu d'une histoire familiale très 
personnelle et requiert de l'équipe de soin d'aller à la ren-
contre des familles dans une attitude faite de considéra-
tion, de respect et de reconnaissance. 

 – L'évaluation intégrée dans l'anamnèse centrée sur la fa-
mille permet un dialogue attentif et empreint d'estime. 

 – L'évaluation montre que la qualité de vie des enfants/
adolescents polyhandicapés/atteints de plusieurs af-
fections (multimorbidité) à l'extérieur de l'hôpital diffère 
de la qualité de vie enregistrée à l'hôpital par le person-
nel.

 – L'évaluation des symptômes et du stress intégrée dans 
le déroulement systématique du processus (voir illustra-
tion 1 dans l'article) permet à la famille et à l'équipe mul-
tiprofessionnelle de développer une planification axée 
sur les solutions.

 – L'évaluation numérique des symptômes, du stress et de 
la qualité de vie dans le cadre d'entretiens de suivi régu-
liers peut faire apparaître un changement.

En ce sens, nous comprenons l'outil d'enregistrement des 
symptômes et du stress développé à l'Hôpital pour enfants 
de la Suisse orientale comme étant un élément important 
dans le processus d'analyse de la situation. Intégrée dans 
l'anamnèse et le développement des relations et de la 
confiance avec l'enfant/l'adolescent et sa famille, l'enquête 
permet une prise en charge orientée vers les besoins et en-
globant la famille dans le sens de la préservation et de la 
promotion de la qualité de vie. Avec l'aide de l'évaluation 
des symptômes et du stress, les soins palliatifs pédiatriques 
(SPP) deviennent plus ciblés et le traitement des symp-
tômes devient un dialogue. 

Miriam Wanzenried, Susanne Allgäuer et  
Katrin Marfurt-Russenberger
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Rendere manifesti i sintomi e le pressioni dei 
 bambini e dell'intera famiglia (Riassunto)

I bambini e i ragazzi che soffrono di malattie che limitano 
la vita o potenzialmente mortali presentano spesso diversi 
sintomi a causa di un decorso della malattia più comples-
so e variabile. Questi alti e bassi nel decorso della malattia, 
unitamente a prognosi incerte su quanto riguarda la pro-
gressione e l'aspettativa di vita, pesano molto sulla fami-
glia. Le cure palliative pediatriche (CPP) si concentrano sul 
mantenimento, il sostegno e il rafforzamento della qualità 
di vita. Per poter riconoscere insieme alla famiglia l'inten-
sità dei sintomi e del carico da sopportare e i loro effetti 
sulla qualità di vita nella quotidianità o in situazioni speciali, 
l'ospedale pediatrico della Svizzera orientale (Ostschweizer 
Kinderspital – OKS) a San Gallo ha sviluppato un assess-
ment specifico per registrare i sintomi e le pressioni che 
gravano sui bambini/ragazzi affetti da malattie croniche o 
rispettivamente da malattie che limitano la vita o poten-
zialmente mortali.

Le esperienze con questo assessment dei sintomi e del peso 
sopportato dal paziente mostrano che nella pratica posso-
no venir influenzati i seguenti outcomes:

 – Il team di cure non si orienta ad ipotesi, ma individua in-
sieme alla famiglia e al bambino quali situazioni vadano 
a pesare maggiormente sulla famiglia.

 – I genitori vengono sostenuti nel loro compito di svolgere 
il loro ruolo di genitori in base a quanto ritengono giusto.

 – L'assessment fornisce una veduta nella storia della fami-
glia a livello molto personale e incoraggia il team di cura 
ad affrontare le famiglie con un approccio riconoscente, 
rispettoso e grato.

 – L'assessment, integrato nell'anamnesi centrata sulla fa-
miglia, permette un dialogo attento e rispettoso.

 – L'assessment indica che la qualità di vita all'esterno dell'o-
spedale per bambini/ragazzi con diverse disabilità/multi-
morbidità è considerevolmente diversa da quella osser-
vata dal personale all'interno dell'ospedale.

 – L'assessment dei sintomi e del carico sopportato dal pa-
ziente, se integrato nel corso del processo sistematico 
(v. immagine 1 nell'articolo), permette alla famiglia e al 
team multiprofessionale di elaborare un piano mirato a 
trovare delle soluzioni adatte.

 – La valutazione numerica dei sintomi, del peso sopporta-
to e della qualità di vita nel quadro di discussioni regolari 
sull'andamento possono evidenziare un eventuale cam-
biamento.

Per questi motivi riteniamo che il tool sviluppato dall'ospe-
dale pediatrico della Svizzera orientale per l'acquisizione 
dei sintomi e del carico sopportato dal paziente sia un ele-
mento importante nel processo di rilevamento della situa-
zione. Associato all'anamnesi e allo sviluppo di relazioni e 
di fiducia con il bambino/ragazzo e la sua famiglia, questa 
acquisizione permette un sostegno più mirato ai bisogni 
reali e che comprende l'intera famiglia, con lo scopo di 
mantenere e favorire la qualità di vita. Con l'aiuto dell'as-
sessment dei sintomi e della pressione che grava sul pa-
ziente, CPP diventano più mirate e la gestione dei sintomi 
si trasforma in un dialogo.

Miriam Wanzenried, Susanne Allgäuer e  
Katrin Marfurt-Russenberger
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

Selbstbestimmung bei Urteilsunfähigkeit – 
 Zahlen und Fakten

Das seit 2013 gültige Erwachsenenschutzrecht gibt den 
Menschen in der Schweiz neue Möglichkeiten, für den 
Fall der eigenen Urteilsunfähigkeit vorzusorgen. Pro 
 Senectute stellt im Kontakt mit älteren Menschen und 
ihren Angehörigen fest, dass diese das Thema «Selbstbe-
stimmung bei Urteilsunfähigkeit» zwar sehr beschäftigt, 
das Wissen darüber aber häufig gering oder lückenhaft 
ist. Pro Senectute beauftragte deshalb das Forschungs-
institut gfs-zürich mit einer repräsentativen Umfrage 
zum Thema Patientenverfügung (PV) und Vorsorgeauf-
trag (VA). Im Folgenden die wichtigsten Ergebnisse der 
Umfrage auf einen Blick.

Wie bekannt sind Vorsorgeauftrag und Patienten-
verfügung in der Schweiz?

Der Vorsorgeauftrag ist bei knapp der Hälfte aller Erwach-
senen in der Schweiz bekannt (48 %). Der Bekanntheitsgrad 
der Patientenverfügung liegt deutlich höher: Knapp zwei 
Drittel der erwachsenen Bevölkerung wissen, was eine Pa-
tientenverfügung ist (65 %).

Beeinflussen Sprachregion und Alter den Bekanntheits-
grad der Vorsorgedokumente?

In der Deutschschweiz ist der Vorsorgeauftrag am be-
kanntesten. Etwas mehr als die Hälfte aller Erwachsenen 
kennen ihn (53 %). In der Romandie und dem Tessin ist 
der Bekanntheitsgrad deutlich tiefer: In der italienischen 
Schweiz ist der Vorsorgeauftrag sechs von zehn Personen 
unbekannt (60 %) und in der Westschweiz kennen sogar 
sieben von zehn Personen dieses Vorsorgeinstrument 
nicht (69 %).

Der Bekanntheitsgrad des Vorsorgeauftrags steigt mit zu-
nehmendem Alter: Jüngere Befragte (18 – 39 Jahre) kennen 
den Vorsorgeauftrag mit 25 % bedeutend schlechter als 
Personen zwischen 40 – 64 Jahren (57 %) oder Personen im 
Pensionsalter (66 %).

Die Patientenverfügung ist in der Deutschschweiz am be-
kanntesten (76 %). Lediglich ein Viertel aller Befragten kennt 
sie nicht. Im Tessin hingegen kennt rund die Hälfte die Pa-
tientenverfügung nicht (52 %) und in der Westschweiz sind 
es knapp zwei Drittel (62 %). Ein Blick auf den Bekanntheits-
grad gemäss Alter zeigt auch hier: Die Jüngeren (18 – 39 
Jahre) kennen die Patientenverfügung mit 40 % bedeutend 
schlechter als Personen ab 40 oder der Altersgruppe der 
Pensionierten. Bei Personen zwischen 40-64 Jahren und 
jenen ab 65 Jahren kennt nur rund jeder Fünfte (22 % bzw. 
21 %) die Patientenverfügung nicht.

Abb. 1: Bekanntheit Patientenverfügung und Vorsorgeauf-
trag; Quelle: gfs-zürich, Telefonische Omnibus-Befragung zur 
persönlichen Vorsorge, August 2017
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Abb. 2: Bekanntheit Vorsorgeauftrag nach Sprachregion und 
Alter; Quelle: gfs-zürich, Telefonische Omnibus-Befragung 
zur persönlichen Vorsorge, August 2017
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Abb. 3: Bekanntheit Patientenverfügung nach Sprachregion 
und Alter; Quelle: gfs-zürich, Telefonische Omnibus-Befragung 
zur persönlichen Vorsorge, August 2017
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Haben Geschlecht oder Einkommen einen Einfluss auf 
das Ausfüllen der Vorsorgedokumente?

Bei Geschlecht oder Einkommen sind die Unterschiede be-
züglich Bekanntheitsgrad sowohl beim Vorsorgeauftrag wie 
bei der Patientenverfügung nicht signifikant. Nur gerade jede 
zehnte Person im Erwachsenenalter hat einen Vorsorgeauf-
trag erstellt (12 %). Bei der Patientenverfügung liegt der Anteil 
höher: Gut ein Fünftel (22 %) hat eine solche ausgefüllt.

Welche Faktoren beeinflussen das Erstellen 
der  Vorsorgeinstrumente?

Der Vergleich der Sprachregionen zeigt deutliche Unter-
schiede zwischen der Deutschschweiz und den romani-
schen Sprachregionen: Deutschschweizer (16 %) geben si-
gnifikant häufiger an, einen Vorsorgeauftrag zu haben als 
Westschweizer (5 %) oder Tessiner (2 %). Die Wahrschein-
lichkeit einen Vorsorgeauftrag erstellt zu haben, steigt mit 
zunehmendem Alter an: Von den Befragten im Pensions-
alter haben gemäss Umfrage 21 % einen Vorsorgeauftrag 
erstellt. Bei den 40 – 64-Jährigen sind es 16 %, während bei 
jüngeren Altersgruppen (18 – 39 Jahre) nur gerade 3 % einen 
Vorsorgeauftrag erstellt haben.

Es gibt bedeutende Unterschiede bei der Ausfüllrate einer 
Patientenverfügung zwischen der Deutschschweiz und den 
romanischen Sprachregionen. 27 % der Deutschschweizer 
geben an, eine Patientenverfügung ausgefüllt zu haben, ge-
genüber 10 % in der Westschweiz und 5 % im Tessin.

Die Wahrscheinlichkeit eine Patientenverfügung zu besitzen, 
steigt mit zunehmendem Alter: Von den älteren Befragten 
(65+) hat knapp die Hälfte (47 %) eine Patientenverfügung 
ausgefüllt. Bei den 40 – 64-Jährigen ist es knapp jeder Vierte 
(24 %) und bei jüngeren Menschen (18 – 39 Jahre) lediglich 
jeder Zwanzigste (5 %).

 Medienmitteilung der Pro Senectute

Abb. 4: Anteil Personen: Vorsorgeauftrag und Patienten-
verfügung; Quelle: Eigene Darstellung. Daten: gfs-zürich, 
Telefonische Omnibus-Befragung zur persönlichen Vorsorge, 
August 2017
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Abb. 5: Erstellter Vorsorgeauftrag; Quelle: gfs-zürich, Tele-
fonische Omnibus-Befragung zur persönlichen Vorsorge, 
August 2017
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L'autodétermination en cas d'incapacité 
de  discernement – faits et chiffres

Le droit de la protection de l'adulte en vigueur en Suisse 
depuis 2013 offre de nouvelles possibilités en cas d'inca-
pacité de discernement. Pro Senectute constate, à tra-
vers ses contacts avec les seniors et leurs proches, que la 
question de l'autodétermination en cas d'incapacité de 
discernement préoccupe beaucoup ces personnes, mais 
que leurs connaissances sur le sujet sont souvent limitées 
ou lacunaires. Pro Senectute a donc chargé gfs-zürich de 
réaliser une étude représentative sur les directives antici-
pées et sur le mandat pour cause d'inaptitude. Ci-dessous 
les principaux résultats de cette enquête dans la présente 
fiche d'information.

Quel est le degré de notoriété du mandat pour cause 
d'inaptitude et des directives anticipées en Suisse?

Le mandat pour cause d'inaptitude est connu par près de la 
moitié des adultes en Suisse (48 %). Le degré de notoriété 
des directives anticipées est en revanche nettement supé-
rieur, près des deux tiers de la population adulte (65 %) sa-
chant ce que cet instrument recouvre.

La région linguistique et l'âge exercent-ils une influence 
sur le degré de notoriété de ces documents?

C'est en Suisse alémanique que le mandat pour cause 
d'inaptitude est le plus connu, avec un peu plus de la moi-
tié des adultes (53 %) au fait de ce dispositif. En Suisse ro-
mande et au Tessin, le degré de notoriété est nettement 
inférieur: en Suisse italienne, six personnes sur dix (60 %) 
ne connaissent pas cet instrument, et en Suisse romande, 
la proportion atteint même sept personnes sur dix (69 %). 
Le degré de notoriété du mandat pour cause d'inaptitude 

progresse avec l'âge: seuls 25 % des sondés les plus jeunes 
(18 – 39 ans) connaissent l'instrument, tandis qu'ils sont 
57 % parmi les 40 – 64 ans et 66 % chez les retraités.

C'est en Suisse alémanique que les directives anticipées 
sont les plus connues (76 %). Seul un quart des sondés ne 
les connaissent pas. Au Tessin, par contre, environ la moi-
tié des personnes (52 %) ne sait pas ce que cet instrument 
recouvre; elles sont près des deux tiers (62 %) en Suisse ro-
mande. Le lien entre degré de notoriété et âge est pertinent 
ici aussi: les sondés les plus jeunes (18 – 39 ans) − 40 %  − 
connaissent nettement moins bien ce dispositif que les plus 
de 40 ans ou les retraités. Seul un cinquième des personnes 
ayant entre 40 et 64 ans ou de 65 ans et plus (respective-
ment 22 % et 21 %) ne sait pas ce sont les directives anti-
cipées.

Ill. 1: Degré de notoriété des directives anticipées et du 
mandat pour cause d'inaptitude; source: gfs-zürich, enquête 
téléphonique Omnibus sur les dispositions personnelles, août 
2017
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Ill. 2: Degré de notoriété du mandat pour cause d'inaptitude 
par région linguistique et par âge; source: gfs-zürich, en-
quête téléphonique Omnibus sur les dispositions personnel-
les, août 2017
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Le sexe et le revenu exercent-ils une influence sur 
 l'établissement ou non de dispositions personnelles?

En ce qui concerne le degré de notoriété, on ne constate pas 
de différences significatives selon le sexe ou le revenu, qu'il 
s'agisse du mandat pour cause d'inaptitude ou des direc-
tives anticipées. Seule une personne adulte sur dix (12 %) 
a établi un mandat pour cause d'inaptitude. La proportion 
est plus élevée pour les directives anticipées: plus d'un cin-
quième (22 %) en ont rédigé.

Quels facteurs influent sur l'établissement de dispositions 
personnelles?

La comparaison des régions linguistiques montre des diffé-
rences notables entre la Suisse alémanique d'une part et les 
régions latines, d'autre part: la proportion de Suisses aléma-
niques (16 %) déclarant avoir établi un mandat pour cause 
d'inaptitude est nettement supérieure à celle des Romands 
(5 %) ou des Tessinois (2 %). La probabilité d'avoir établi un 
mandat pour cause d'inaptitude s'accroît avec l'âge: selon 
l'enquête, 21 % des retraités interrogés disposent d'un tel 
mandat. Ils sont 16 % parmi les 40 – 64 ans et seulement 3 % 
chez les plus jeunes (18 – 39 ans).

On constate des disparités nettes entre la Suisse aléma-
nique et les régions latines en ce qui concerne le taux de 
directives anticipées établies. 27 % des Suisses alémaniques 
indiquent avoir accompli cette formalité, contre 10 % des 
Romands et 5 % des Tessinois. La probabilité d'avoir établi 
des directives anticipées augmente avec l'âge : près de la 
moitié (47 %) l'a fait parmi les sondés les plus âgés (65 ans 
et plus). Chez les 40 – 64 ans, moins d'un quart (24 %) a ef-
fectué cette démarche, tandis que seule une personne sur 
vingt (5 %) a pris de telles dispositions parmi les sondés les 
plus jeunes (18 – 39 ans).

 Communiqué aux médias par la Pro Senectute 

Ill. 4: Proportion de personnes ayant établi un mandat 
pour cause d'inaptitude et des directives anticipées; source: 
schéma propre. Données: gfs-zürich, enquête téléphonique 
Omnibus sur les dispositions personnelles, août 2017

Ill. 5: Mandats pour cause d'inaptitude établis; source: gfs-
zürich, enquête téléphonique Omnibus sur les dispositions 
personnelles, août 2017
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Ill. 6: Directives anticipées établies; source: gfs-zürich, en-
quête téléphonique Omnibus sur les dispositions person-
nelles, août 2017
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Swiss Summer School in Palliative Care Research

The National Research Programme “End of Life” (NRP 67) of the Swiss National Science Foundation (SNSF) and the 
research network “palliative care research switzerland” (pcrs) are organizing a Summer School for doctoral/postdoc-
toral researchers and academics involved in research projects.

The Summer School is intended to strengthen participants' 
skills in end-of-life and palliative care research in Switzerland. 
The Summer School will foster knowledge exchange and colla-
boration between disciplines, provide education and training, 
and serve as a platform for networking and development of 
new projects in end-of-life and palliative care research.

The Summer School's target audience comprises doctoral 
candidates/early postdoctoral candidates and other resear-
chers who wish to deepen their skills in end-of-life and palli-
ative care research. For each topic, there will be an input by 
experts, followed by a case study session to discuss ongoing 
research projects. Note: Having submitted a research project 
is not a requirement for participating in the Summer School.

Expert Insights and Case Study Sessions

Senior-level international and national researchers from a 
broad spectrum of disciplines have been invited to serve as 

experts at the Summer School. They will provide insights 
into their own research and offer advice regarding partici-
pants' projects during case study session.

Contributions are structured according to the following to-
pics (and researchers):

1. Public Health and Palliative Care
Luc Deliens, Ghent University and VUB Brussels

2. Ethics of Decision-Making
Manuel Trachsel, University of Zurich, 
Samia Hurst, University of Geneva
Decision-making in medicine involving palliative care com-
prises manifold ethical issues, including: the tension bet-
ween medical indications, clinical evidence, and the actual 
intervention; economic considerations with regard to scar-
ce resources; and the ubiquitous ethical conflict between 
patients' rights of self-determination and the need to 
protect vulnerable patients from harm. Key concepts per-

Münchenwiler Castle
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taining to the latter ethical conflict are informed consent, 
 decision-making capacity, and voluntariness. Conceptual, 
ethical, and practical issues as well as empirical findings 
regarding the concept of decision-making capacity are 
 discussed with a focus on palliative care.

3. Palliative Care, Chronic Care, and Dementia 
Michael Ewers, Charité Universitätsmedizin Berlin, 
Florian Riese, University of Zurich
This session will focus on the situation of patients suf-
fering from different physically or mentally debilitating 
chronic illnesses – especially in their later stages – and the 
healthcare they need and receive. Special attention will be 
paid to needs-based, patient-centred, cross-sectional, and 
multi-professional models of palliative care for different 
target groups (e. g. patients with dementia or technology-
dependent patients with chronic respiratory insufficiency).

4. Caring Communities and Family Caregivers
International expert tbd, Corina Salis Gross, University of Bern
Over the last 10 years, community partnerships in palliati-
ve care have become a priority in end-of-life care in many 

 cities and countries all over the world. In this session, we 
will  explore the sociological and political reasons for this 
 movement as well as discuss the main theoretical frame-
works, practice methods, and approaches to research on 
this topic. The focus will be on anthropological and socio-
logical perspectives (exchange theory, action research, 
community development, social ecology, etc.).

5. Communication, Rituals, and Spiritual Care
Dorothea Lüddeckens, University of Zurich, 
Claudia Kohli, University of Bern
Within the sphere of palliative care, matters of spirituali-
ty frequently arise. A growing body of empirical evidence 
confirms the critical nature of exploring the many ways 
meaning-making takes places in such contexts. Indeed, 
it is from the setting of palliative care that spiritual care 
first emerged. In this session, some crucial topics will be 
discussed, providing tools for all care providers within the 
sphere of palliative care, beyond those in the chaplaincy.

General information about the Summer School

Dates: 22 to 24 August 2018
Place: Murten (Switzerland), Münchenwiler Castle
Language: English
Costs: CHF 300.–
Deadline for submission of projects: 28 February 2018. But please note that the deadline might be postponed! 
Check www.palliative-care-forschung.ch/ for further details.
Contact person: Claudia Michel, claudia.michel@bfh.ch

Those who wish to participate in the Summer School without having submitted a project are kindly requested to send 
an e-mail to Claudia Michel, too. They will be informed as soon as registration opens for the Summer School.
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I N T E R N AT I O N A L

4ème congrès international francophone de Soins 
palliatifs et journées de palliative ch novembre 
2017 à Genève: convergence et synergie de la 
 médecine palliative et des soins palliatifs 

Ce congrès organisé en collaboration avec la Fédération In-
ternationale Francophone de Soins Palliatifs (FISP), palliative 
ch et l'Organisation Mondiale de la Santé, a réuni pendant 
deux journées environ 500  participants de professions et 
d'origine extrêmement variées. En effet 23  nationalités 
(15 pays d'Afrique, quatre pays d'Europe, trois pays d'Amé-
rique et un pays d'Asie) étaient présentes. Les attentes des 
participants n'étaient certainement pas les mêmes pour 
tous  : certains souhaitaient améliorer leurs connaissances 
dans ce domaine, être au courant des nouveautés, d'autres 
sont venus pour présenter leur projet de recherche poin-
tu et la plupart d'entre eux souhaitaient construire des 
 réseaux, rencontrer des collègues, partager des idées et 
des expériences. Nous espérons que chaque participant est 
 retourné chez lui avec des nouvelles idées, des collabora-
tions potentielles et surtout de l'énergie pour continuer à 
développer cette approche palliative pour améliorer la qua-
lité de vie des patients en Suisse et dans la francophonie, 
quelques soient les moyens à disposition.

Une équipe interprofessionnelle, des infrastructures adap-
tées, l'accès aux médicaments et la formation sont certai-
nement les piliers de cette approche palliative. Ces deux 
jours de congrès ont bien montré que même si ces quatre 
piliers sont encore trop souvent instables ou absents, les 
initiatives et la persévérance de certaines personnes, la so-
lidarité et le le bénévolat permettent de construire des pro-
jets incroyables avec peu de moyens.

Ce congrès a été celui des participants, vu que 180 commu-
nications ont été soumises dont la moitié a été présentée 
en communications orales réparties dans plusieurs sessions 
à thèmes, comme valeurs partagées, l'intégration de l'ap-
proche palliative dans les systèmes de santé, le travail en 
interprofessionnalité, le projet de soins anticipés et les di-
rectives anticipées, l'approche palliative dans différentes 
cultures et religions, les besoins des proches et des aidants, 
la prise en charge des symptômes, l'accès aux  médicaments, 
les soins palliatifs dans le contexte d'urgences humanitaires, 
les soins palliatifs pédiatriques, la formation grâce à la tech-
nologie et l'évaluation de la qualité des soins  palliatifs. Les 

discussions qui ont suivies les présentations ont souvent 
été extrêmement riches.

Penser et agirb … c'est l'objectif de la Fédération Interna-
tionale Francophone de Soins Palliatifs qui a au cours du 
congrès élu son nouveau président  : Dr Benoit Burucoa 
de Bordeaux, à la suite du Professeur Bernard Wary. Avec 
le soutien des sociétés nationales francophones de soins 
 palliatifs, l'Association européenne de soins palliatifs (EAPC), 
Human Rights Watch (HRW), l'Organisation Mondiale de la 
Santé (OMS), la Fédération internationale francophone de 
soins palliatifs (FISP) prend progressivement son envol et 
espère devenir un acteur apprécié et bienveillant dans la 
diffusion des soins palliatifs en francophonie.

J'aimerais encore souligner quelques points:

 – L'initiative du Dr Yves Beyeler, membre du comité d'or-
ganisation du congrès, qui a permis d'accueillir les par-
ticipants invités chez différents collègues genevois. Les 
échos ne furent que positifs de la part des hôtes et des 
invités ! 

 –  L'émotion des personnes qui ont assisté le samedi matin 
à la projection du film «Histoire de le dire», en présence 
de Julien Lombard suivis d'un débat animé par Bertrand 
Kiefer.

 – La colère du comité d'organisation lorsqu'il a appris que 
certains participants ne recevraient pas leur visa pour 
participer au congrès.

Je termine en remerciant l'ensemble des membres du comi-
té scientifique qui ont lus tous les abstracts, le comité d'or-
ganisation ainsi que Kuoni Congress et tous les participants 
qui sont venus partager à Genève leurs expériences et leur 
motivation. Les prochaines dates à retenir sont le congrès 
EAPC recherche à Berne du 23 – 26 mai, les journées natio-
nales de palliative ch les 14 – 15 novembre 2018. Les dates 
du prochain congrès 2019 de la FISP seront transmises dès 
que possible.

Sophie Pautex
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Christiane zur Nieden: «Sterbefasten. 
 Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und Flüssigkeit – 
Eine Fallbeschreibung»

Persönlich und authentisch beschreibt die Autorin, wie sie 
die Begleitung ihrer Mutter beim Sterbefasten erlebt hat. 
Sie berichtet davon, wie sie erst haderte mit dem Wunsch 
der Mutter, das Leben durch den «Freiwilligen Verzicht auf 
Nahrung und Flüssigkeit» (FVNF) zu beenden. Wie sie ver-
suchte, ihrer Mutter Perspektiven auf ein weiterhin lebens-
wertes Leben zu bieten – und wie sie letztlich Verständnis 
aufbrachte für diesen Wunsch und ihn als Entschluss ak-
zeptierte, die Mutter in der Durchführung gar unterstützte, 
zusammen mit ihrer eigenen Tochter und ihrem Ehemann. 
Als langjährige ehrenamtliche Sterbe- und Trauerbegleite-
rin und ehemalige Pflegefachfrau konnte sie auf einige Er-
fahrungen zurückgreifen und ihr Ehemann Hans-Christoph 
zur Nieden, ein Allgemein- und Palliativmediziner, konnte 
die ärztliche Begleitung gewährleisten.

Im ersten Teil des Buches schreibt zur Nieden nicht nur über 
die Erlebnisse mit ihrer Mutter, sondern auch über grundle-
gende, meist persönliche Gedanken zum Thema, bei denen 
deutlich wird, dass zur Nieden bei allen Zweifeln und aller 
Trauer den FVNF als «angenehme Art zu sterben» sieht und 
ihre Mutter für ihren Weg bewundert («Was war sie tap-
fer!»). Die Schilderungen sind emotional, zur Nieden spricht 
die Lesenden mitunter direkt an und dennoch mutet der 
Text wie ein persönliches Tagebuch an. Berührend sind jene 
Stellen, in denen die Protagonisten dieser Erlebnisgeschich-
te in den Vordergrund treten, wo gestritten und gelacht 
wird. Eindrücklich, wie kurze Schilderungen die intime Nähe 
aller Beteiligten zueinander deutlich machen. 

Der zweite Teil des Buches geht auf die Definition und Ent-
wicklung des FVNF ein, beschreibt verschiedene Vorgänge 
beim Sterbefasten, behandelt die rechtlichen Vorausset-
zungen in Deutschland und gibt praktische Hinweise für 
die Begleitung von Sterbefastenden. Christiane und Hans-
Christoph zur Nieden bieten gemeinsam Seminare an für 
«Begleiter und Angehörige bei Sterbefasten». Beispielswei-
se geht die Autorin auf die Mundpflege ein, die bei einer 
Begleitung «unbedingt erforderlich» sei und häufig ausge-
führt werden müsse. Auch in Bezug auf die Kommunikation 
und die Beziehungspflege gibt zur Nieden Hinweise und 
Tipps für Begleitende.

Ein Kapitel steuert in diesem Teil des Buches ihr Ehemann 
bei. Er betrachtet das Sterbefasten aus der Warte eines 
Hausarztes und postuliert, Sterbefasten sei nicht mit Su-
izid gleichzusetzen. Um genau diese Frage drehen sich im 
Wesentlichen die letzten Kapitel des Buches: Ist FVNF Sui-
zid oder nicht? Auch Christiane zur Nieden findet: Nein. Sie 
macht einen Unterschied zwischen verschiedenen Motiven. 
Ob eine sterbewillige Person «lebensmüde» oder «lebens-
satt» ist, ist demnach entscheidend. Der letztgenannte Be-
griff ist in zur Niedens Augen positiv konnotiert. Wer sich 
aus Lebenssattheit für das Sterbefasten entscheide, begehe 
keinen Suizid, sondern einen «selbstgewählten Tod», wobei 
die begrifflichen Unterschiede im Buch nicht weiter her-
ausgearbeitet und im Verlauf auch nicht konsequent ver-
wendet werden. Die Gefahr eines Dammbruchs, sollte das 
Sterbefasten akzeptierter und bekannter werden, sieht zur 
Nieden nicht. Denn nur wer einen wirklich starken Wunsch 
habe zu sterben, halte ein Sterbefasten überhaupt durch.

Trotz persönlicher Betroffenheit und bei aller Klarheit in 
der eigenen Haltung zum Thema bemüht sich Christiane 
zur Nieden, das Sterbefasten möglichst differenziert und 
in allen Facetten zu behandeln. Das gelingt ihr nur bedingt. 
Das Buch mag für jene, die einen nahestehenden Men-
schen mit Sterbewillen begleiten wollen, sehr hilfreich und 
eine Ermunterung sein. Diejenigen Töchter und Söhne aber, 
die – aus welchen Gründen auch immer – eben nicht be-
reit sind, ihren Vater oder ihre Mutter beim Sterbefasten zu 
begleiten, könnte nach der Lektüre dieses Buches durchaus 
ein schlechtes Gewissen plagen, weil sie es ‹nicht schaffen›, 
sich auf diesen Wunsch und die Begleitung einzulassen. Da-
bei ist auch dies eine Entscheidung und als solche legitim. 

 Elena Ibello

Christiane zur Nieden

Sterbefasten. Freiwilliger Verzicht auf Nah-
rung und Flüssigkeit – Eine Fallbeschreibung

Mabuse-Verlag, Frankfurt/Main 2016 
(2. Auflage), 179 Seiten, ISBN 978-3-86321-337-4, 
19,95 Euro. Auch als E-Book erhältlich.
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CAS in 
Grundlagen der Psychoonkologie
Gemeinsam gegen Krebs

Zielgruppen
Die interprofessionellen Weiterbildungen in Psycho-

onkologie richten sich insbesondere an Fachpersonen 

aus der Medizin und Pflege (Onkologie, Psychia trie), 

Psychologie, Sozialarbeit und Theologie, weitere Fach-

personen aus dem Gesundheits- und Sozialbereich.

Weiterbildungsziele
• Grundkenntnisse in Psychoonkologie erwerben

• Zu fachlich-interprofessionellem Austausch be-

fähigen

Inhalte / Module
• Erweiterung der fachlichen Kompetenzen im  

Bereich Onkologie

• Umgang mit persönlicher Belastung

• Selbst- und Situationsreflektion

• Supervision

• Interprofessioneller Wissenstransfer und -austausch

Ausbildungsdauer: August 2018 bis Juni 2019 

Abschluss: «CAS in Grundlagen der Psychoonkologie» 

der Universität Basel, 15 ECTS-Punkte

Ort: Bern (einige Kurstage ausserhalb)

Kosten: Fr. 8 500.– (2 Semester) 

Anmeldeschluss: 30. April 2018

Unterlagen und Anmeldung
www.krebsliga.ch/fachpersonen/weiterbildungen/

psychoonkologie/ 

Kursorganisation: Tel. 031 389 93 27 

E-Mail: psychoonkologie@krebsliga.ch

Die Spital STS AG betreibt als Regionales Spitalzentrum
die Spitäler Thun und Zweisimmen. Unsere auf allen Stufen
gut ausgebildeten und motivierten Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter gewährleisten die medizinische Versorgung für die
Bevölkerung und Touristen des Einzugsgebietes der zwei
Spitalstandorte.

Aufgaben
Sie arbeiten imFachbereich spezialisiertePalliativeCare.Dazu
gehörendiePalliativstationmit 11Betten,palliativer Konsiliar-
dienst undder spezialisiertemobile palliativeDienst (MPD).Sie
arbeiten selbständig aufderPalliativstationundsind zuständig
für den Stationsbetrieb mit Visiten, Rundtischgesprächen,
Rapporten, Ein- und Austrittsprozeduren sowie Berichten. Die
Konsilien führen Sie interprofessionell durch und stehen dem
MPD als ärztliche Fachperson zur Verfügung. Der Fachbereich
PalliativeCare istTeil derMedizinischenKlinik,organisiert sich
imärztlichenBereichautonomundSieunterstehendirekt dem
Leiter Fachbereich Palliative Care.

Anforderungsprofil
Sie haben Ihr Medizinstudium (Schweiz oder EU) abgeschlos-
sen, verfügen über einen eidgenössisch anerkannten Fach-
arzttitel oder einige Assistenzarztjahre in Allgemeiner Innerer
Medizin und stehen kurz vor dem Facharzttitel. Zudem haben
Sie Fort- und Weiterbildungen in Palliative Care absolviert.
Sie bringen die Bereitschaft und das Interesse mit, einen auf-
zubauenden Bereich mitzugestalten und innovative Ideen
einzubringen. Sie arbeiten in einem interprofessionellen Team
und schätzen eine vernetzte therapeutische Arbeit. Die Stelle
wird als Weiterbildungsstelle in Allgemeiner Innerer Medizin
und für den Schwerpunkt Palliative Care anerkannt.

Anstellungsbedingungen
UnserBetrieb lebt vonunserenMitarbeitenden.DieseTatsache
nehmenwir uns zuHerzen und sie spornt uns an,die Rahmen-
bedingungen für unser Personal fortlaufend anzupassen und
zu optimieren. Eine offene kunden- undmitarbeiterorientierte
Zusammenarbeit über alle Bereiche, ein breiter Handlungs-
spielraum in einer freundlichen Arbeitsatmosphäre, zukunfts-
weisende Personalregelungen (GAV) und gute Aus-, Fort- und
Weiterbildungsmöglichkeiten gehören selbstverständlich zu
unserem attraktiven Stellenangebot. Haben wir Ihr Interesse
geweckt?

Kontakt
Bei Fragen steht Ihnen Herr Dr. med. Daniel Rauch, Stv. Chef-
arzt Onkologie und Leiter Fachbereich Palliative Care, Telefon:
+41 (0)33 226 26 45, zur Verfügung.

Bewerben Sie sich online unter www.spitalstsag.ch/jobs

Assistenzärztin/-arzt oder
Oberärztin/-arzt Palliative Care
Thun • Medizinische Klinik • 60–80%
per sofort oder nach Vereinbarung

Hier könnte Ihr 

Inserat stehen!

Informationen zu Werbemöglichkeiten 
in  unserer Fachzeitschrift  
unter christian.ruch@palliative.ch
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Time-out-Wochenende: ein Angebot der Krebsliga 
Schweiz für Familien in Zeiten der Trauer

Wie bewältigt man den Verlust eines Familienmitglieds? Was braucht es, um der Trauer den dafür notwendigen Raum 
geben zu können? Antworten auf diese Fragen bot ein Angebot der Krebsliga Schweiz.

Mit der Einladung in einer schönen Moorlandschaft zu ru-
hen oder aktiv zu sein, auf Entdeckungsreise zu gehen oder 
einfach abzuschalten und Energie zu tanken, bot die Krebs-
liga Schweiz erstmals ein Time-out-Wochenende (TOW) für 
Familien in Zeiten der Trauer an. Das Zielpublikum  waren 
Familien, die den Verlust eines an Krebs verstorbenen 
 Elternteils, der Partnerin/Partners betrauern.

Der Tod eines Elternteils bringt oft das ganze Familiensys-
tem an seine Grenzen. Jedes Mitglied wird in seinem Selbst-
verständnis und seinen Rollen verunsichert. Die Rollen der 
Kinder können sich drastisch verändern. Sie übernehmen 

Aufgaben, die nicht altersentsprechend sind, fühlen sich 
wenig(-er) geliebt, haben den Eindruck, Mitschuld am Tod 
des Vaters/Mutter zu haben, verlieren an kindlicher Unbe-
schwertheit. Der Elternteil, nun alleinerziehend, muss zu-
rechtkommen mit Kindern, die in einer Ausnahmesituation 
sind. Oft sind sie die Einzigen, welche den Kindern Struktur 
und Unterstützung bieten können. Gleichzeitig stehen sie 
vor der Aufgabe, den Verlust des Ehepartners zu bewältigen.

Zu den Teilnahmekriterien gehörte, dass der Tod des ver-
storbenen Elternteils mindestens ein halbes Jahr zurück-
liegt, das Mindestalter der Kinder fünf Jahre betrug und 

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer fühlten sich im Team und in der Gruppe wohl und gut aufgehoben.
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mindestens ein Kind der Familie unter 18  Jahre alt sein 
musste. Das Seminar, bei dem sich fünf Familien mit Kin-
dern zwischen fünf und siebzehn Jahren angemeldet hat-
ten, fand im Berggasthaus «Salwideli» in Sörenberg statt. 
Ziel war es, Familien eine Auszeit ausserhalb des Alltags zu 
ermöglichen und sich mit Menschen auszutauschen, die ei-
nen vergleichbaren Verlust erlebt hatten. Durch die profes-
sionelle Begleitung war zudem das Gefühl des Aufgehoben 
Seins gegeben, sollten Trauergefühle überhandnehmen.

Das Leitungsteam setzte sich aus drei Pflegefachperso-
nen mit spezialisierter Ausbildung und einem Psychologen 
 zusammen. Ergänzt wurde das Team mit einer Yogalehrerin 
und einem jungen Mann, der zugleich auch für die Kinder 
zuständig war. Das Pilotprojekt wurde durch die externe 
Leitungsperson Corina Wyler, einer PhD Studentin der Uni-
versität Zürich (UZH), evaluiert. 

Zum Evaluationsprozedere: Es fanden telefonische Erst-
gespräche, Pre- und Follow-up-Interviews bei den Fami-
lien zu Hause wie auch Pre- und Follow-up-Gespräche im 
Leitungsteam statt. Das Leitungsteam hatte zudem von 
Freitag bis Sonntag den Auftrag, halbstrukturiert Beobach-
tungbögen auszufüllen, die durch Gespräche und einem 
Fragebogen ergänzt wurden. 

Die Erwartungen der Erwachsenen waren im Vorfeld uni-
sono. Sie erhofften sich im Trauerprozess einen Schritt wei-
terzukommen. Im Gegensatz dazu stand der Wunsch der 
Kinder, die sich wünschten, Spass miteinander zu haben.

Unter dem Motto: «Man kann, aber muss nicht» wurden 
verschiedene Möglichkeiten zu Bewegung und Gesprächs-
runden angeboten. Zu Beginn des Wochenendes stellten 
sich alle gegenseitig vor und erzählten ihre Geschichte. In 
der Einstiegsrunde konnte jedes Familienmitglied einen 
Stein auswählen, der als Wegbegleiter durch das Wochen-
ende hindurch begleiten sollte. Die Auszeit bot den Familien 
zudem die Bühne, beim Einstieg den Verlust des Familien-
mitglieds anzusprechen. Plenumsveranstaltungen waren 
tägliche Morgen- und Abendrunden. Diese wurden ergänzt 
durch einen Vortrag zu Resilienz wie der Klopftechnik PEP 
(Prozess- und embodimentfokussierte Psychologie), die das 
Ziel der Emotionssteuerung hat. Bei den fakultativen Ange-
boten waren Yoga, Joggen, Kampfkunst, eine Wanderung 
und eine begleitete Bildbesprechung mit Ziel der Ressour-
censensibilisierung auf dem Programm. 

Aufgrund des schlechten Wetters und anstelle der Wande-
rung begaben sich am Samstag alle auf den Spaziergang 
zum «Mooraculum», einem riesigen Naturspielplatz auf der 
Rossweid. Dort konnte sich Gross und Klein austoben und 
sich im wahrsten Sinn des Wortes im gleichen Boot über 
den Teich ziehen lassen. Auch das Einzelgesprächsangebot 
wurde genutzt. Die Familien wie auch die Leitungsperso-

nen waren das ganze Wochenende über vom Puzzlefieber 
angesteckt. Fast alle beteiligten sich und arbeiteten in un-
terschiedlichsten Konstellationen zusammen. Parallel dazu 
ergaben sich gute Gespräche bis tief in die Nacht. Die Fami-
lien hatten im Vorfeld den Auftrag erhalten, eine eigene Ge-
schichte mitzubringen. Jede Plenumsrunde wurde mit einer 
solchen Geschichte abgerundet. Bei der Abendrunde wurde 
jeweils der emotionale Wetterbericht aller Beteiligten erho-
ben. Bei der Abschlussrunde wurde der Stein wieder zum 
Thema mit der Frage, was er alles erlebt habe. Wir äusser-
ten die Bitte, den Stein entweder als Andenken mitzuneh-
men oder in der Umgebung des Hotels mit einem guten Ge-
danken der Natur zu übergeben (und nicht wegzuwerfen).

Evaluation

Das Zitat eines Vaters drückt eindrücklich aus, was den Betrof-
fenen das TOW gebracht hat: «Der Rucksack ist nicht leichter 
geworden, aber ich fühle mich stärker, ihn zu tragen». Der Aus-
tausch mit Menschen, die Ähnliches erlebt haben, war für die 
Kinder wie für die Erwachsenen wichtig, da für sie der Alltag 
nicht immer einfach zu bewältigen ist. Die Kinder haben un-
tereinander gemäss ihrer Aussage nicht aktiv über den Verlust 
gesprochen. Sie genossen es, Spass miteinander zu haben. 

Das Wochenende wurde sehr geschätzt und war für einige 
zu schnell vorbei. Gerne wären sie noch ein bis zwei Tage 
geblieben. Sie fühlten sich im Team und der Gruppe wohl 
und gut aufgehoben. Es tat ihnen gut zu realisieren, dass es 
anderen bei vergleichbaren Herausforderungen im Alltag, 
ähnlich (er-)geht. Die Erwachsenen wünschten sich einen 
Nachfolgetag. Dieser Bitte konnte zwischenzeitlich ent-
sprochen werden. Im Frühsommer 2018 wird die Krebsliga 
diesen Workshop realisieren können.

Beim Follow-up-Gespräch wurden die Familien unter ande-
rem auch nach dem Stein gefragt. Die Aufbewahrungsor-
te waren sehr verschieden. Vom Büchergestell bis hin zum 
Grab eines Vaters/Partners hatte er seinen Platz gefunden. 
Ein Vater hatte ihn in der Hosentasche, jederzeit griffbereit. 

Time-out-Wochenende 2018

Das Leitungsteam freut sich auf die neuen Begegnungen 
im Time-out-Wochenende 2018, das vom 21. bis 23.  Sep-
tember wieder im luzernischen Berggasthaus «Salwideli» 
stattfinden wird. Interessierte Personen können sich bis 
zum 20.  August 2018 anmelden unter: Krebsliga Schweiz, 
Effingerstrasse 40, 3001 Bern, Tel. 031 389 91 29 oder per 
Mail: kursangebote@krebsliga.ch.

Corina Wyler, PhD (cand.), MScN, RN und Danielle  Pfammatter, 
Fachspezialistin Palliative Care, Krebsliga Schweiz 
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Sich eine Auszeit gönnen –  
Seminare für krebsbetroffene Menschen

Aktiv sein oder dem Trubel Einhalt gebieten; die Seminare der Krebsliga unterstützen und begleiten Krebsbetroffene 
und ihre Angehörigen auf ihrem Weg der Krankheitsbewältigung. 14 Angebote – verteilt über die ganze Schweiz und 
in den Niederlanden – stehen Erwachsenen, aber auch Kindern zur Verfügung.

Krebs trifft die Menschen meist mitten im Leben und nie-
mand ist auf eine solche Diagnose vorbereitet. In den ersten 
Phasen der Erkrankung haben die meisten Betroffenen kaum 
Zeit, sich richtig um sich selbst zu kümmern – sie werden ins-
besondere von der medizinischen Behandlung beansprucht. 
Mit der Zeit taucht früher oder später jedoch der Gedanke 
auf, sich selbst wieder etwas Gutes zu tun, Zeit zu haben 
zum Nachdenken, dem Alltag wieder mehr Raum zu geben. 
Auch in der Phase der Rehabilitation und der Rückkehr in den 
Alltag steht die Krebsliga Betroffenen und ihren Angehöri-
gen mit Rat und Tat zur Seite. Konkret bietet die Krebsliga 
Seminare an, die Krebsbetroffene besuchen können, um wie-
der zu Kräften zu gelangen und eine neue Bilanz zu ziehen.

Insgesamt 14  Seminare, die zwischen drei und acht Tage 
dauern, werden im Jahr 2018 in der ganzen Schweiz und 
in den Niederlanden unter fachkundiger Leitung angebo-
ten. Die Angebote sind vielfältig: Bewegung, Entspannung, 

 kreatives Werken ebenso 
wie Gespräche und Medi-
tation. Sie richten sich an 
Krebsbetroffene, Familien, 
Angehörige und speziell 
auch an Kinder krebskran-
ker Eltern. Die Seminare 
der Krebsliga machen 
Mut und ermuntern, sich 
Zeit zu lassen, bewusst 
und in kleinen Schritten 
den Weg zurück in einen 
Alltag zu beschreiten. 

Informationen und 
 Broschüre unter: 
www.krebsliga.ch/ 
seminare

PA R T E N A I R E S

Cancer: des stages pour souffler un peu

Qu'ils mettent l'accent sur le mouvement, la relaxation ou 
l'échange, les stages proposés par la Ligue contre le can-
cer visent à aider les personnes touchées à mieux faire 
face au cancer et à prendre un peu de recul par rapport au 
quotidien. Répartis dans toute la Suisse et en Hollande, les 
quatorze offres de trois à huit jours du programme 2018 
s'adressent en majorité aux adultes, mais aussi aux enfants. 

Nul n'est préparé à un diagnostic de cancer, et l'annonce 
de la nouvelle est généralement un grand choc. Durant les 
premières phases de la maladie, les traitements médicaux 
prennent toute la place et il reste peu de temps pour pen-
ser à soi. Le retour à la vie normale, avec ses difficultés, fait 
émerger le besoin de faire une pause pour reprendre son 
souffle et envisager l'avenir. Pendant cette phase de réadap-
tation, la Ligue contre le cancer est présente pour conseiller 

et épauler les personnes touchées et leurs proches. Elle 
propose notamment de suivre un stage pour reprendre des 
forces et faire le point. 

En 2018, un total de quatorze stages de trois à huit jours 
sont proposés dans différentes régions de Suisse et en Hol-
lande. Encadrées par des professionnels, les offres sont ex-
trêmement variées: activité physique, relaxation, activités 
créatives, mais aussi discussions et méditation. Les stages 
s'adressent aux personnes touchées par le cancer, à leurs 
familles et à leurs proches, notamment aux enfants dont 
le père ou la mère a un cancer. Ils redonnent courage et 
 incitent à se laisser du temps pour avancer pas à pas, à son 
propre rythme, vers la reprise de la vie de tous les jours.

Informations et brochure : www.liguecancer.ch/stages

o 
-
 

Seminare 2018
für krebsbetroffene Menschen

Stages 2018pour des personnes touchées par le cancer

Seminari 2018
per persone malate di cancro

Angebote der Krebsliga Offres de la Ligue contre le cancerOfferte della Lega contro il cancro
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Sektion Zürich und Schaffhausen: Netzlunch 
und Fachtagung

Am Donnerstag, 26. April 2018, treffen sich von 12 bis 
14  Uhr Fachpersonen zum Austausch über Mittag am 
Universitätsspital Zürich. Im Anschluss an die moderierte 
Fachdiskussion haben Teilnehmende Gelegenheit zum in-
formellen Austausch beim gemeinsamen Stehlunch.

Es diskutieren:

 – Dr. med. Stefan Obrist, ärztlicher Leiter Kompetenzzen-
trum Palliative Care, Oberarzt Radi-Onkologie und 
Palliativstation am Universitätsspital Zürich (USZ)

 – KD Dr. med. Peter Steiger, Leiter Intensivstation für 
Traumatologie und Intensivstation für Brandverletzte 
USZ

 – Prof. Dr. med. Dagmar Keller Lang, Direktorin Institut für 
Notfallmedizin USZ

 – Patrik Honegger, Leiter Pflege Institut für Notfallme-
dizin USZ

Die Teilnahme (inkl. Lunch) kostet für Mitglieder von pal-
liative zh+sh 20, für Nichtmitglieder 25 Franken. Die Ver-
anstaltung findet im kleinen Hörsaal Pathologie an der 
Schmelzbergstrasse 12, 8091 Zürich statt. Eine Anmel-
dung ist erwünscht unter www.pallnetz.ch/netzlunch – 
vielen Dank!

Am Mittwoch, 13. Juni, findet von 9 bis 16.30 Uhr die jährli-
che Fachtagung von palliative zh+sh statt. Sie widmet sich 
diesmal dem Thema «Early Palliative Care». Palliative Care ist 
weit mehr als Betreuung und Begleitung in der letzten Le-
bensphase. Was Palliative Care im Blick hat, ist in erster Linie 
die Lebensqualität von Patientinnen, Patienten und Angehö-
rigen. Und zwar ab dem Zeitpunkt der Diagnose einer chroni-
schen, potenziell unheilbaren Krankheit. An der Fachtagung 
2018 will palliative zh+sh mit Expertinnen und Experten und 
Teilnehmenden über Early Palliative Care diskutieren. Wir 
gehen der Frage nach, wie Palliative Care Menschen schon 
im frühen Stadium einer Krankheit helfen kann, warum Pal-
liative Care in der Praxis oft erst zum Thema wird, wenn die 
letzte Lebensphase der Betroffenen anbricht, welche Rol-
le die Hausärztinnen und Hausärzte in einer Begleitung im 
Sinne von Early Palliative Care einnehmen können oder wie 
eine rechtzeitige und vorausschauende Behandlungsplanung 

aussehen kann. Wir nähern uns zudem dem Prinzip «Hoff-
nung» als wichtige Ressource für Betroffene, und Fachperso-
nen aus unterschiedlichen Disziplinen zeigen in Workshops 
auf, welchen Beitrag sie in der Begleitung von Menschen mit 
unheilbarer Krankheit leisten können. Der Schriftsteller Urs 
Faes berichtet von seinen eigenen Erfahrungen und Erkennt-
nissen und liest aus seinem thematisch verbundenen Werk. 
Weitere Details und Anmeldung unter www.pallnetz.ch/
fachtagung – bei Anmeldung bis zum 26. März 2018 profitie-
ren Sie von 20 Franken Frühbucherrabatt.

Elena Ibello

Praxisnah und persönlich.

• Sterbebegleitung – Eine anspruchsvolle 
Aufgabe im Heimalltag
30. April 2018, Luzern

• Palliative Care (Niveau B1)
10-tägige Fachvertiefung 
8. Mai bis 7. September 2018, Luzern

• Resilienz – Schutzschirm unserer Psyche
18. Mai 2018, Luzern

• Grundlagen Palliative Care (Niveau A1)
28. bis 30. Mai 2018, Luzern

• ... Ich möchte lieber in meiner Heimat sterben ...
Pflege und Betreuung von sterbenden Menschen  
mit Migrationshintergrund
24. Oktober 2018, Bern

• Palliative Care für erwachsene Menschen  
mit einer Behinderung
19./20. November 2018, Luzern

Weitere Informationen unter
www.weiterbildung.curaviva.ch

CURAVIVA Weiterbildung   Abendweg 1   6006 Luzern
Telefon 041 419 01 72    weiterbildung@curaviva.ch

ANZEIGE
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Ein Ausblick, Rückblick und Einblick aus 
der  Ostschweiz

Ausblick: 10. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtag 2018

Am 12. April 2018 treffen sich Fachpersonen, Freiwillige und 
Interessierte zum 10. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtag 
in Glarus zum Thema «SORGEKULTUR LEBEN – Verantwor-
tung und Vernetzung von Fachwelt, Ehrenamtlichen und 
Gesellschaft». palliative ostschweiz freut sich, dass für 
diese Jubiläumsveranstaltung namhafte Referenten ver-
pflichtet werden konnten, darunter Reimer Gronemeyer, 
Andreas Kruse und Christine Egerszegi. In den Workshops 
am Nachmittag können aktuelle Themen in der Palliative 
Care vertieft bearbeitet oder es kann mit Thomas Lüchin-
ger (Regisseur von BEING THERE und Interviewer) über das 
Interview von Frank Ostaseki diskutiert werden. Special 
Guest ist Monika Obrist, Präsidentin palliative ch, sie wird 
zum Jubiläum des Ostschweizer Hospiz- und Palliativtags 
die nationale Sicht vertreten. Auch freuen wir uns sehr, 
dass Verena Staggl den Tag begleitet und ihre Eindrücke als 
künstlerische Momentaufnahmen festhält. Das Programm 
mit Möglichkeit zur Anmeldung finden Sie unter www.pal-
liative-ostschweiz.ch auf unserer Homepage.

Rückblick: Leitfaden für die gemeindenahen Palliative-
Care-Foren 

Der Leitfaden für Palliative-Care-Foren ist in enger Zusam-
menarbeit mit VertreterInnen der bestehenden Palliative-

Care-Foren entstanden, nachdem das Handbuch «Palliative 
Care in der Gemeinde» am Kantonsspital St. Gallen nicht 
mehr neu aufgelegt wurde und es eines neuen Instrumen-
tes für die gemeindenahe Palliative Care bedarf. 

Der Leitfaden unterstützt wesentlich die konsequente Wei-
terführung der Nationalen Strategie und der kantonalen 
Konzepte auf der Ebene der gemeindenahen Umsetzung. Er 
wurde letzten Herbst von den Delegierten der Foren verab-
schiedet und kann von unserer Homepage heruntergeladen 
werden. Im Sinne der Qualitätssicherung werden Kommen-
tare und Anpassungsvorschläge laufend entgegengenom-
men und der Leitfaden entsprechend aktualisiert.

Einblick: Gemeindenahe Palliative Care entwickelt sich 
aktuell auch in den Kantonen Thurgau und Appenzell-
Ausserrhoden

Während der Kanton St. Gallen bereits über ein fast flächen-
deckendes Netzwerk von Palliative-Care-Foren verfügt, hat 
die Entwicklung der Palliativversorgung in den Kantonen 
Thurgau und Appenzell-Ausserrhoden einen etwas anderen 
Weg genommen. Letztlich aber ist die Bildung regionaler 
Netzwerke auch hier zur Organisationsstruktur geworden.

Im Kanton Thurgau entstand 2012 das erste Forum am Un-
tersee, rund um Romanshorn ist eines 2014 entstanden. 

Ein grosser Anlass im Januar bildete den Startschuss für die Gründung und Weiterentwicklung von drei Foren auf Gemeinde-
ebene im Kanton Appenzell-Ausserrhoden. Im Bild Regierungsrat Matthias Weishaupt. 
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Zurzeit ist je eine Initiativgruppe in Frauenfeld und in Kreuz-
lingen aktiv. palliative ostschweiz freut sich auf die Grün-
dung dieser zwei neuen Foren, auch weil es hier gelingt, die 
politische Ebene von Anfang an gut miteinzubinden.

Im Kanton Appenzell-Ausserrhoden wurden bereits bei der 
Konzepterstellung die Palliative-Care-Foren als Grundlage 
der kommunalen Versorgung als wichtige Voraussetzung 
beschrieben. Ein Leistungsauftrag des Kantons mit palliati-
ve ostschweiz regelt die Zusammenarbeit insbesondere auf 
der Gemeindeebene. Ein grosser Anlass im Januar bildete 
den Startschuss für die Gründung und Weiterentwicklung 
von drei Foren auf Gemeindeebene. palliative ostschweiz 
darf dies nun in Zusammenarbeit mit der Basis in Angriff 
nehmen.

In allen Kantonen zeigt sich, dass der palliative Behandlungs-
plan/Notfallplan ein zentrales Element der interprofessio-
nellen Zusammenarbeit vor allem in der End-of-Life-Phase 
darstellt. Dabei ist der integrierte Notfallmedikamenten-

plan insbesondere für die ärztliche Vertretung eine grosse 
Erleichterung in der Zusammenarbeit und hält den adminis-
trativen Aufwand in einem sinnvollen Rahmen.

Im Rahmen der Arbeit in und an den Foren hat sich gezeigt, 
dass Netzwerke im Bereich Palliative Care und Demenz sich 
logischerweise immer wieder überschneiden. Um allfällige 
unnötige Konkurrenzsituationen zu vermeiden, haben sich 
letzten Winter die beiden Vorstände der Alzheimervereini-
gung SG AR AI und palliative ostschweiz unter Beizug von 
Roland Kunz als Fachexperte gemeinsam die Situation an-
geschaut und die Handlungsfelder identifiziert. Wie eine 
mögliche zukünftige Zusammenarbeit aussehen könnte ist 
noch offen. Im oben genannten Leitfaden wurde der Be-
reich der geriatrischen Pflege und Betreuung inkl. Demenz 
mit einbezogen und in neuen Foren entsprechend berück-
sichtigt. Ein enges gegenseitiges Einbeziehen ist sicher im 
Sinne der Betroffenen und deren Angehörigen.

Katharina Linsi

www.hogrefe.com

Das Standardwerk zur Palliative Care

Barbara Steffen-Bürgi et al. (Hrsg.) 

Lehrbuch Palliative Care
3., überarbeitete und erweiterte Aufl age 2017. 

976 Seiten, 71 farbige Abbildungen, 54 farbige Tabellen, gebunden 

€ 69,95 / CHF 89.00

ISBN 978-3-456-85354-3

Auch als eBook erhältlich    

Das erfolgreiche, praxisorientierte und 

interdisziplinäre Lehrbuch für Pfl ege- 

und Gesundheitsberufe, um schwer und 

chronisch Kranke, alte und sterbende 

Menschen kompetent und würdevoll zu 

pfl egen, zu betreuen und zu begleiten bis 

zuletzt.

„Das Lehrbuch Palliative Care ist als Stan-

dardwerk unverzichtbar für Lernende, 

Studierende und für Angehörige aller Be-

rufsgruppen, die in der Pfl ege und Betreu-

ung von schwer kranken und sterbenden 

Menschen tätig sind.“ 

Kathrin Derksen, NOVA 

ANZEIGE
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März · Mars

19. bis 21. März 2018
«Mehr Leben als du ahnst?» Palliative Care in 
der  Grundversorgung
Lebensqualität und Autonomie in der ambulanten 
und stationären Langzeitpflege
Aufbaukurs A 2
Dozenten: Dr. phil. Matthias Mettner/Claudia Schröter/
Dr. med. Andreas Weber
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH, www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

April · Avril

9./10. April 2018
Resilienz statt Burnout. Wie Erschöpfung in der Pflege, 
in der Arzt-Patienten-Beziehung und der Begleitung 
kranker, sterbender und trauernder Menschen vermieden 
werden kann – Burnout-Prävention in der Palliative Care, 
Selbstsorge und Organisationsethik
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

12. April 2018
10. Ostschweizer Hospiz- und Palliativtag in Glarus 
zum Thema «SORGEKULTUR LEBEN – Verantwortung 
und Vernetzung von Fachwelt, Ehrenamtlichen und 
 Gesellschaft»
Ort: Glarus
Informationen und Anmeldung:  
www.palliative-ostschweiz.ch

26. April 2018
Interdisziplinäre Fachtagung: Angst am Lebensende
In Zusammenarbeit mit den Aargauer Landeskirchen
Ort: Freie Christengemeinde Aarau, Delfterstrasse 14, 
Aarau
Zeit: 13.30 – 18 Uhr
Kosten: Mitglieder CHF 120.-, Nicht-Mitglieder CHF 90.-
Weitere Informationen und Anmeldung:  
www.palliative-aargau.ch/info@palliative-aargau.ch

26. April 2018
Netzlunch der Sektion Zürich und Schaffhausen
Zeit: 12 – 14 Uhr
Ort: USZ, Hörsaal Pathologie, Schmelzbergstrasse 12,  
8091 Zürich. 
Anmeldung erwünscht unter www.pallnetz.ch/netzlunch

B2 Interprofessionelle Spezialisierte Palliative Care
B2 Zertifikats-Lehrgang für Fachpersonen in Aarau
Beginn: 26.4.2018 (Voraussetzung: A2 & B1: Total Fr. 2475.–)
15 Tage: 26., 27.4./22., 29.5./5., 6., 20.6./16., 28., 29.8./17., 
18.9./17., 23.10./12.11.
Total: Fr. 4500.– (Beitrag Kanton AG B2 für im AG Tätige: 
Fr. 5500.–)
Für Fachpersonen der spezialisierten palliativen Medizin, 
Pflege und Begleitung.
Kooperation mit Careum Weiterbildung Aarau.  
Anschluss an DAS Pall.Care FH Kalaidos.
Anmeldung: www.palliative-begleitung.ch, Tel. 062 838 06 55
info@palliative-weiterbildung.ch 

Mai · Mai

7. Mai 2018
Heilsame Trauer und stärkende Abschiedsrituale –  
Nach Verlusten wieder ins Leben zurückfinden
Öffentlicher Themenabend
Referentin: Pfrn. Dr. Karin Tschanz
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19.00 – 20.45 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

24th to 26th May 2018
10th World Research Congress of the European 
 Association for Palliative Care (EAPC)
Place: Bern
Further information: www.eapcnet.eu/research2018/

28./29. Mai 2018
«Man müsste über alles reden können.» Wie wir das 
Erleben der Würde bei schwer kranken und sterbenden 
Menschen stützen und stärken können
Basiskurs kommunikative und psycho-soziale Kompetenzen 
in Palliative Care
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Dozent/Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner/ 
Jacqueline Sonego Mettner
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH, www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

29. Mai 2018 
Gerechte Palliativversorgung und Entscheidungen am 
Lebensende. Wo liegen die  Herausforderungen?
In Zusammenarbeit mit den Aargauer Landeskirchen
Ort: Reformierte Landeskirche Aargau, Stritengässli 10, 
Aarau, Zeit: 19 – 20.45 Uhr,
Referent: Prof. Dr. med. Dr. phil. Ralf J. Jox,
Universität  Lausanne, CHUV Lausanne
Freiwilliger Unkostenbeitrag: CHF 20.–.
Keine Anmeldung notwendig. 
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Juni · Juin

5. Juni 2018
Zum 100-jährigen Jubiläum von Cicely Saunders: 
Cicely Saunders – Spiritualität und Spiritual Care
Öffentlicher Themenabend
Referentin: Martina Holder-Franz
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19.00 – 20.45 Uhr. Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

13. Juni 2018
Fachtagung palliative zh+sh 2018  
zum Thema «Early Palliative Care»
Ort: Alterszentrum Hottingen, Schulthesspark,  
Freiestrasse 71, 8032 Zürich
Details und Anmeldung unter www.pallnetz.ch/fachtagung

15./16. Juni 2018 und 26./27. Oktober 2018
Palliativ-Basiskurs 2018 für Ärztinnen und Ärzte 
In Zusammenarbeit mit den Aargauer Landeskirchen
Modul 1: Fr, 15.6., 14.00 Uhr bis Sa, 16.6., 17.00 Uhr, 
 Kosten CHF 1000 (exkl. Verpflegung und Unterkunft)
Modul 2: Fr. 26.10., 14.00 Uhr bis Sa, 27.10., 17.00 Uhr, 
 Kosten CHF 900 (exkl. Verpflegung und Unterkunft) 
Leitung: Dr. med. Daniel Büche, 
Ort: Hotel Kettenbrücke Aarau 
Weitere Informationen und Anmeldung:  
www.palliative-aargau.ch/info@palliative-aargau.ch 

20. Juni 2018
Psychiatrisch-psychotherapeutische 
 Behandlungsmöglichkeiten in der Palliative Care mit 
speziellem Fokus auf der Dignity Therapy
Öffentlicher Themenabend
Referent: Prof. Dr. med. univ. Josef Jenewein
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19.00 – 20.45 Uhr. 
Keine Anmeldung erforderlich
Weitere Informationen: www.palliative-begleitung.ch

30. Juni 2018
«Im Himmel welken keine Blumen» – 
Wie Kinder schwere Krankheit, Verlust und Tod erleben I 
Wie Kinder trauern und wie wir sie begleiten können
Öffentliche Tagung
Volkshaus Zürich, Weisser Saal
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, 
Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch

30. Juni 2018
Schweizer Palliative Care Preis
Festlicher Anlass zur Preisverleihung an PD Dr. med. 
Eva Bergsträsser, Universitäts-Kinderspital Zürich

Ort: Volkshaus Zürich
Zeit: 16.30 Uhr
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH, www.weiterbildung-palliative.ch , 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

August · Août

A2 Palliative-Basiskurs für Fachpersonen der Spital- 
und Gemeindeseelsorge 
Anerkanntes Modul im CAS/DAS/MAS Studiengang in 
System. Seelsorge, UniBE
Datum: 13. Bis 17. August 2018, Ort: Aarau.  
Kosten: Fr. 1125.– 
Ort: Aarau. Anmeldung: www.palliative-begleitung.ch, 
Tel. 062 838 06 55
info@palliative-weiterbildung.ch, Beitrag des Kt. AG 
für im AG Tätige: Fr. 1000.–

September · Septembre

12. bis 14. September 2018
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 – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH, www.weiterbildung-palliative.ch , 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

27. September, 8. und 22. November 2018
Neuro-Palliative Care – Autonomie und Lebensqua-
lität für Menschen mit kognitiven, sprachlichen und 
 neuropsychologischen Einschränkungen: Demenz,  
Parkinson, Schlaganfall
Tagesseminare-Reihe
Zentrum für Weiterbildung/Universität Zürich
Dozenten: Dr. med. Christoph Gerhard,  
Prof. Dr. phil. Andreas Kruse, Dr. med. Florian Riese
Info: Palliative Care und Organisationsethik – Interdiszipli-
näre Weiterbildung CH, www.weiterbildung-palliative.ch , 
Tel. 044 980 32 21, info@weiterbildung-palliative.ch

28. September 2018
Lob der Scham – Nur wer sich selbst achtet,  
kann sich schämen
Öffentliche Tagung mit Vernissage
des neuen Buches von Prof. Dr. med. Daniel Hell 
Volkshaus Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch
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November · Novembre

14./15. November 2018
Nationaler Palliative Care Kongress/Congrès National  
des Soins Palliatifs
Ort/Lieu: Biel/Bienne

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

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

«CAS in Grundlagen der
Psychoonkologie» 2018 – 2019

Dauer August 2018 – Juni 2019, Anmeldeschluss 30. April 2018, Kosten Fr. 8500.–.

Unterlagen und Anmeldung:
www.krebsliga.ch/de/fachpersonen/psychoonkologie 
Kursorganisation: Tel. 031 389 93 27, E-Mail: psychoonkologie@krebsliga.ch 

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

aus der Onkologie, Radioonkologie, Hämatologie, Inneren Medizin,  
Allgemeinen Medizin, Chirurgie, onkologischen Gynäkologie und Urologie.

 – Nr. 157: 24. – 25.5.2018, Olten – Anmeldeschluss 14.4.2018
– Nr. 158: 15. – 16.11.2018, Olten – Anmeldeschluss 6.10.2018

Das Seminar wird von der SGMO und der SGH für den FMH-Titel Onkologie gemäss 
 Weiterbildungsstatut akzeptiert. Diverse medizinische Fachgesellschaften vergeben 
 Fortbildungspunkte/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 Onkologie 
Gruppe anerkennt das Seminar mit 12 Creditpunkten als fachspezifische Kernfortbildung.

– Nr. 606: Im November 2018, Basel – Anmeldeschluss ca. Mitte Oktober 2018

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. 236: 26. – 27.4.2018, Jongny VD – Clôture des inscriptions 17.3.2018
 – No. 237: 6. – 7.12.2018, Jongny – Clôture des inscriptions 27.10.2018

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 nuo-
vo  statuto per la formazione permanente. Per l'aggiornamento continuo, diverse società 
 svizzere di medicina riconoscono questo corso con crediti. 

 – No. 317: ca. la metà di ottobre 2018 à Lugano o Bellinzona – Scadenza per l'iscrizione ca. 
all'inizio di settembre 2018

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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