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Editorial
Liebe Leserinnen und Leser

In dieser Ausgabe möchten wir das 
Thema der Entscheidungsfindung 
in palliativen Situationen aus unter-
schiedlichen Blickwinkeln betrachten, 
die womöglich bis jetzt weniger Auf-
merksamkeit erhalten haben. Wir legen 
dabei einen besonderen Fokus auf die 
Umsetzung von gesundheitlicher Vor-
ausplanung in der Praxis. Möglichkei-
ten zur Unterstützung von Fachperso-
nen bei der Umsetzung des Prozesses, 
wie beispielsweise durch die Toolbox 
iplan, werden aufgezeigt. Ein weiterer 
Artikel zeigt Möglichkeiten zur geziel-
ten Begleitung von Menschen mit Mi-
grationshintergrund am Lebensende 
auf. In einem Interview schildert eine 
ACP-Beraterin ihre Erfahrungen mit ih-
ren Klientinnen und Klienten. Sie gibt 
Einblick in deren Bedürfnisse, aber auch 
Ausblick zu ihren eigenen Wünschen 
und Erwartung für die zukünftige Ent-
wicklung der Entscheidungsfindung.

Eine weitere Facette in der Entschei-
dungsfindung stellt in dieser Ausgabe 
der Einsatz von Künstlicher Intelligenz 
(KI) dar. Sie kommt auch im palliativen 
Kontext zum Einsatz, wird aber auch 
kritisch diskutiert. In einer innovati-
ven Betrachtungsweise wird in einem 
Beitrag die Ethik in den Vordergrund 
gestellt und der Frage nachgegangen, 
inwiefern KI den Prozess der Voraus-
planung unterstützen könnte und wo 
(ethische) Grenzen sind oder gesetzt 
werden müssen.

Ich wünsche Ihnen eine anregende Lek-
türe und eine wunderbare Herbstzeit.

Herzlich grüsst Sie

Eleonore Baum, 

Mitglied der Redaktionskommission

Éditorial
Chères lectrices et chers lecteurs,

Dans ce numéro, nous aimerions abor-
der le thème de la prise de décision 
dans les situations palliatives sous dif-
férents angles qui ont peut-être reçu 
moins d'attention jusqu'à présent. 
Nous mettons l'accent sur la mise en 
œuvre de la planification anticipée 
concernant la santé dans la pratique. 
Les possibilités de soutenir les profes-
sionnels dans la mise en œuvre du pro-
cessus, par exemple la boîte à outils 
iplan, sont présentées. Un autre article 
présente les possibilités d'accompa-
gnement ciblé des personnes issues 
de l'immigration en fin de vie. Dans 
une interview, une conseillère ACP 
(Advance Care Planning) décrit ses ex-
périences avec ses clientes et clients. 
Elle donne un aperçu de leurs besoins, 
mais aussi de ses propres souhaits et 
attentes pour le développement futur 
de la prise de décision.

Dans ce numéro, l'utilisation de l'intel-
ligence artificielle (IA) constitue une 
autre facette dans la prise de décision. 
Elle est aussi utilisée dans le contexte 
des soins palliatifs, mais fait égale-
ment l'objet de discussions critiques. 
Dans une approche innovante, un ar-
ticle met l'accent sur l'éthique et se 
penche sur la question de savoir dans 
quelle mesure l'IA pourrait soutenir le 
processus de planification anticipée et 
où se situent ou doivent se situer les 
limites (éthiques). 

Je vous souhaite une lecture stimu-
lante et une merveilleuse période au-
tomnale. 

Avec mes cordiales salutations,

Eleonore Baum, 

membre de la commission de rédaction

Editoriale
Care lettrici e cari lettori,

In questa edizione desideriamo affron-
tare il tema del processo decisionale in 
situazioni palliative analizzandolo da 
diversi punti di vista, che forse fin'ora 
forse non sono stati oggetto di molta 
attenzione. Ci concentriamo in partico-
lare sull'implementazione della pianifi-
cazione anticipata nella pratica. Vengo-
no illustrate le possibilità di assistere gli 
specialisti nell'attuazione del processo, 
ad esempio tramite il Toolbox iplan. Un 
altro articolo illustra le possibilità di 
accompagnare alla fine della loro vita 
in modo mirato le persone provenienti 
da un contesto migratorio. In un'inter-
vista, una consulente ACP racconta le 
esperienze fatte con i propri clienti, for-
nisce informazioni sulle loro necessità, 
ma espone anche quali siano i propri 
desideri e aspettative per il futuro svi-
luppo del processo decisionale.

Un altro aspetto del processo deci-
sionale affrontato in questo numero 
è l'uso dell'intelligenza artificiale (AI), 
che trova applicazione in contesti pal-
liativi, ma viene anche discusso critica-
mente. Con un approccio innovativo 
un articolo pone l'accento sull'etica e 
su come l'IA possa supportare il pro-
cesso di pianificazione anticipata e su 
dove si situano o devono essere posti 
dei limiti (etici).

Vi auguro una lettura stimolante e una 
meravigliosa stagione autunnale. 

Vi porgo i miei più cordiali saluti.

Eleonore Baum, 

membro del comitato di redazione
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E N T S C H E I D U N G S F I N D U N G

iplan: ein gemeinsamer Weg der gesundheitlichen 
Vorausplanung in der Praxis

Einführung

Gesundheitliche Vorausplanung findet fast nie zu früh, 
aber fast immer zu spät statt. Die Gründe hierfür sind 
vielfältig [1]. Damit Wertvorstellungen, Wünsche und me-
dizinische Grundsatzentscheide bei der Entscheidungsfin-
dung einbezogen werden können, müssen diese frühzeitig 
besprochen und dokumentiert sein, auch wenn nicht alles 
vorausgeplant werden kann. In anderen Ländern bestehen 
seit Jahren nationale Programme zur Förderung der gesund-
heitlichen Vorausplanung wie «Respecting choices» [2], «Re-
specting patient choices» [3] oder «Beizeiten begleiten» [4].

In der Praxis kommt es nach wie vor zu Unsicherheiten, wie, 
welche Inhalte, wann und von wem vorausgeplant werden 
sollten. Über einen Zeitraum von fünf Jahren wurde am In-
selspital Bern zunächst das Projekt «Plan B» in einem inter-
professionellen und interdisziplinären Vorgehen vom Not-
fallzentrum, der Intensivstation bis zum Palliativzentrum 
entwickelt. Anschliessend wurde gestützt auf die kritische 
Evaluation der gesamte Inhalt in einer Version für die Be-
troffenen, für PatientInnen verschiedenen Alters und für 
Angehörige inhaltlich durch Mitglieder des Patientenrates 
der Insel-Gruppe und Freiwilligen validiert und adaptiert. 
Daraus entstand iplan, ein schrittweises Vorgehen von der 
Identifikation, dass es jetzt Zeit wäre für eine Vorauspla-
nung, bis hin zur Dokumentation der Pläne für das Betreu-
ungsnetz. So entstand die iplan-Toolbox (siehe Abb. 1. [5]). 
Diese wurde dann auch online verfügbar gemacht, nicht 
nur im Intranet der Insel-Gruppe, sondern auch open ac-
cess als Struktur für die gesundheitliche Vorausplanung mit 
Menschen mit fortschreitenden Erkrankungen (www.iplan-
care.ch). Das Besondere an iplan ist das synchrone Vorge-
hen von Betroffenen und Fachpersonen: Anhand von vier 
Schritten wird ein gemeinsamer Plan entwickelt, der zur 
gegenseitigen Verständigung und verbesserten Kommuni-
kation beiträgt, wobei die Diskussionen genauso wertvoll 
sind wie das dokumentierte Ergebnis.

Der Prozess nach iplan und damit die Toolbox umfasst die 
vier Teilbereiche Prognose, Lebensqualität, Aktionsplan und 
Netzwerk. Die jeweiligen Tools sind validierte Instrumente 
und in der Praxis etablierte Vorgehensweisen.

Fachpersonen starten und evaluieren regelmässig den 
Prozess. Dabei geht es stets darum, zwei Szenarien zu be-
sprechen, also «prepare for the worst, hope for the best». 
[6] Kommunikative Ansätze wie die «serious illness conver-
sation» [7] oder «vital talk» [8] können Fachpersonen dabei 
unterstützen.

Prognose einschätzen – Das «Wann» der Vorausplanung

Mit dem Prognose-Tool «P-CaRES-D» (Palliative Care and 
Rapid Emergency Screening, deutsche Version) [9] steht 
ein Tool zur Verfügung, das sehr ähnlich ist zu anderen As-
sessment-Tools für Palliative-Care-Bedürfnisse, allerdings in 
einer verkürzten Form, die ursprünglich für Notfalldepar-
temente entwickelt wurde. Das Tool stellt die Frage, ob die 
Patient:in von konkreter gesundheitlicher Vorausplanung 
profitieren könnte. Ist dem so (> 2 Punkte), wird den Betrof-
fenen die Broschüre mit dem Titel «Was wäre, wenn» abge-
geben und seitens der Fachpersonen – bei komplexen Situ-
ationen auch unterstützt von der Spezialisierten Palliative 
Care – der Prozess zum iplan gestartet. Der Einsatz dieses 
Erkennungs-Tools ist nicht auf die  Spitalumgebung limitiert, 
sondern genauso machbar im ambulanten Setting.

Fallbeispiel Herr B.: Herr B., 65-jährig, leidet an einem Hirn-
tumor, welcher trotz Therapie progredient ist. Herr B. zeigt 
eine zunehmende Visusverschlechterung, er kann sich nur 
noch zuhause alleine orientieren; er hat andauernde Übel-
keit und schläft schlecht; zusätzlich zeigt sich eine Dysar-
thrie. Die Spitex wird gerufen wegen Verdacht auf einen 
epileptischen Anfall und die Ehefrau scheint überlastet.

Durch die Spitex wird das P-CaRES-D ausgefüllt. Sie ermit-
telt einen Bedarf an strukturierter Vorausplanung (mehr als 
2 Punkte) und bespricht dies mit dem Hausarzt. Gemein-
sam leiten sie das weitere Vorgehen gemäss iplan ein.

Lebensqualität erfassen – das «WAS» der Vorausplanung

In diesem Schritt wird die die Gesamtheit der Situation der 
Betroffenen mithilfe der etablierten problemorientierten 
Assessment-Struktur gemäss SENS [10 – 12] erfasst. SENS Abbildung 1: Schritte und Teilbereiche iplan
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beinhaltet vier Hauptelemente: Symptome, Erwartungen /
Entscheidungen, Netzwerk und Support des Umfelds. 
Diese Elemente bilden wesentliche Fragen zur Vorauspla-
nung pragmatisch ab und bilden die von den Betroffenen 
(«Prompt sheet bzw. Arbeitsblatt», siehe Website) und 
Fachpersonen (SENS-Assessment) gemeinsam erarbeitete 
Ausgangslage für die weitere Planung.

Fallbeispiel: Bei Herrn B stehen vor allem die Sehstörung, 
Nausea und eine ausgeprägte Fatigue im Vordergrund 
(=  Symptome). Er wohnt mit seiner Frau und den beiden 
Kindern in einer rollstuhlgängigen abgelegenen Wohnung. 
Das private Umfeld ist engagiert in seiner Betreuung (Netz-
werk). Der letzte epileptische Anfall erfüllt ihn mit Sorge – er 
möchte vor allem für seine Familie keine Belastung sein. Er 
wünscht keine weitere antitumorale Therapie oder Behand-
lung auf der Intensivstation (Entscheidungsfindung / Erwar-
tungen). 

Aktionsplan besprechen – das «WIE» der Vorausplanung

Die fehlende Koordination bei der Planung der Betreuung 
und weiterer Behandlungen wird sehr häufig angemahnt. 
Ein sogenannter «Runder Tisch» zur Koordination und 
Standortbestimmung [13, 14] ist deshalb bei zunehmend 
komplexen und instabilen Situationen sehr hilfreich und 
häufig Standard. Aufgrund des SENS-Assessments werden 
die Inhalte des Aktionsplans besprochen. Nicht alles kann 
vorhergesehen werden, aber vieles kann im Vorfeld disku-
tiert werden: Selbsthilfemassnahmen bei Komplikationen, 

Definition der Notfallkette und Massnahmen durch Ret-
tungssanitäter bezüglich Reanimation und Intensivmedizin.

Fallbeispiel: Bei Herrn B. heisst das Hilfe zur Selbsthilfe bei 
einem erneuten Anfall durch Instruktion und Simulation der 
Angehörigen in der Nutzung von Midazolam-Nasenspray; 
klare Definition der Rettungskette inklusive «144», aller-
dings auch schriftliche Dokumentation (Notfallplan), keine 
intensivmedizinischen Massnahmen einzusetzen. Zusätz-
lich mehr Entlastung für seine Ehefrau (privat und professio-
nell) sowie psychologische Unterstützung für seine Kinder.

Netzwerk informieren – das «WER» der Vorausplanung 

Zentral ist die bestmögliche Ausstattung der Betroffenen 
und aller Involvierten im regionalen Behandlernetz mit al-
len aktualisierten Dokumenten.

Fallbeispiel: Herr B. hat seine Patientenverfügung bereits 
aktualisiert; diese liegt den Fachpersonen und seiner ver-
tretungsberechtigten Person vor. Gemeinsam wird nun das 
kantonal verfügbare Basisdokument [15] mit allen wichti-
gen Ansprechpartnern, Entscheidungen sowie Vorgehen 
im Notfall beziehungsweise bei Symptomen ausgefüllt. 
Die Originale bleiben beim Patienten, eine Kopie erhalten 
die Angehörigen, die Hausärztin, die Spitex und der mobile 
Palliativdienst. Im Spital ist das Notfallzentrum ebenfalls 
informiert. Bei besonders instabilen Situationen wird die 
Rettungssanität separat informiert – was zu tun, aber vor 
allem auch, was zu lassen ist.

Abbildung 2: Assessment der Prognose anhand P-CaRES-D
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Konklusion

Die Toolbox iplan mit den Schritten P-L-A-N wurde von der 
Praxis für die Praxis über Jahre entwickelt und bietet ein 
partnerschaftliches und partizipatives Vorgehen zwischen 
Betroffenen und Fachpersonen. Die Inhalte von iplan sind 
nicht neu, sondern klar strukturiert und im Ablauf, als Pro-
zess der klinischen Situation angepasst. iplan konkurrenziert 
nicht andere Modelle der gesundheitlichen Vorausplanung, 
sondern fokussiert auf die Verfügbarkeit und Machbarkeit 
für alle im Gesundheitswesen Tätigen ohne spezifische 
Kompetenzen oder Vorkenntnisse beim Thema Vorauspla-
nung, und eben auf ein maximales Empowerment der Be-
troffenen.

Die Vision ist, dass schrittweise die gesundheitliche Voraus-
planung zu einem selbstverständlichen und in den Praxis-
alltag regelmässig einbezogenen Diskussionspunkt wird. 
Idealerweise ist der Motor nicht die Fachperson, sondern 
die beziehungsweise der Betroffene. «Was wäre, wenn …» 
ist insbesondere bei chronischen und fortschreitenden Er-

krankungen «the elefant in the room». Wenn iplan hilft, 
dass sich alle Beteiligten sicherer fühlen, wann und wo rüber 
gesprochen werden soll in einer solchen Situation, hat iplan 
ein wesentliches Ziel erreicht. Am Lebensanfang ist das 
Vorausplanen Standard – am Lebensende gibt es noch Ent-
wicklungspotential. Und das braucht Zeit, aber auch Hilfs-
mittel – eine Toolbox eben. 

Weitere Information zu iplan:

www.iplan-care.ch

Sibylle Felber, Monica Fliedner, Andreas Ebneter  

und Steffen Eychmüller

Tabelle 1: Gesprächshilfen für die klinische Praxis

Gesprächshilfen iplan

P rognose Haben Sie Interesse an Informationen zum Thema Vorausplanung / Patientenverfügung / Organspende? 
Es ist nie zu früh, aber fast immer zu spät bei diesen Fragen.

 – Wie erleben Sie aktuell den Verlauf Ihrer Erkrankung?
 – Macht Ihnen Ihre aktuelle gesundheitliche Situation Sorgen?
 – Haben Sie bereits eine Patientenverfügung oder möchten Sie eine erstellen?
 – Würden Sie – gerne zusammen mit Ihren Angehörigen – mit mir / mit Ihrer Ärzt*in (s. o.) 

 einmal über die weitere Planung sprechen?

L ebensqualität Grundsätzliche Fragen:
 – Was müssen wir von Ihnen wissen, um Sie gut behandeln/betreuen zu können?
 – Was macht Ihnen derzeit am meisten Sorgen?
 – Welche Ziele haben Sie für eine nächste Etappe / Phase bspw. für die kommenden zwei oder vier 

 Wochen, was soll durch die jetzigen Massnahmen erreicht werden? Was erwarten Sie von uns?
 – Was hilft Ihnen? Was tut Ihnen gut?

Beispielfragen nach SENS:
 – S: Machen körperliche Symptome Sorgen? 
 – E: Welche Ziele und Werte sind für Sie wichtig, wenn die Erkrankung fortschreitet? 
 – N: Wer kann bei Komplikationen zuhause unterstützen?
 – S: Ist jemand in der Familie durch die Situation stark belastet? Um wen sorgen Sie sich in Ihrem 

 Umfeld? 

A ktionsplan Zentrale Themen beim «Runden Tisch» sind:
 – Ziele und Erwartungen der Teilnehmenden
 – Wünsche des Patienten, Patientenverfügung 
 – Organisation Austritt
 – Vorgehen im Notfall, Ansprechpersonen
 – Information und Dokumentation weiteres Vorgehen

Beispiel Eröffnungsworte:
«Gut, dass sich alle Zeit nehmen konnten für diese Besprechung. Mein Name und Funktion ist: … Wir 
versuchen gemeinsam in ca. 30 Minuten die wichtigsten Punkte des aktuellen Verlaufs und der Planung 
für den Austritt zu besprechen. Sollte noch weiterer Besprechungsbedarf bestehen, vereinbaren wir am 
Schluss, wie es weitergeht.»

N etzwerk «Wer aus Ihrem privaten Umfeld, und wer aus dem Netzwerk der Fachpersonen (bspw.  Hausärztin) sollte 
informiert sein über die aktuelle Planung?»
«Haben Sie Fragen zu den Inhalten des Betreuungs- / Notfallplans»?
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Tabelle 2: Aktionsplan nach SENS für Patient Herr B.

 – Symptome und deren Management

Herr B. und seine Familie werden instruiert, wie bei einem Anfall Midazolam-Nasenspray korrekt und in der notwendigen Dosis 
appliziert wird. Zusätzlich bei Nausea Haldol-Tropfen und um der Fatigue entgegen zu wirken, wird mit ihm eine Tagesstruktur 
 besprochen sowie niedrig dosiert Steroide als Roborans, aber gleichzeitig auch gegen das tumorbedingte zerebrale Ödem.

 – Entscheidungsfindung und Erwartungen

Entscheide werden gemäss seiner Patientenverfügung nochmals diskutiert. Als persönliche Ziele formuliert er den Wunsch, einen 
persönlichen Rückblick auf sein Leben mittels Videoaufnahmen zu gestalten.

 – Netzwerkorganisation

Sein professionelles Helfernetz wird mit dem mobilen Palliativdienst und der Installation von einem Notfallknopf ergänzt. Der 
 Notfallplan beinhaltet auch die Alarmierung der Rettungssanität, allerdings mit klarem Vorgehen ohne lebenserhaltende Mass-
nahmen, aber Transport ins Inselspital zur bestmöglichen Symptomlinderung und Entlastung der Familie. Sein Freundeskreis stellt 
einen Wochenplan auf, um der Ehefrau und den Kindern Support zu geben.

 – Support für das Umfeld

Für die Nächte erklären sich Freunde bereit, vor Ort zu sein und ein Entlastungsaufenthalt auf der Palliativstation wird geplant.

Sibylle Felber MSc

Wissenschaftliche Mitarbeiterin, 
Universitäres Zentrum für Palli-
ative Care, Inselspital, Universi-
tätsspital Bern

sibylle.felber@extern.insel.ch

Monica Fliedner, PhD, MSN

Advanced Practice Nurse 
 Universitäres Zentrum für 
 Palliative Care, Inselspital, 
 Universitätsspital Bern

monica.fliedner@insel.ch
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P R I S E  D E D ÉC I S I O N

iplan: une démarche commune de la planification 
anticipée concernant la santé dans la pratique 
( Résumé)

La planification anticipée concernant la santé n'a presque 
jamais lieu trop tôt, mais presque toujours trop tard. Les rai-
sons en sont multiples. Pour que les valeurs, les souhaits et 
les décisions médicales de base puissent être pris en compte 
lors du processus de la prise de décision, ils doivent être discu-
tés et documentés à un stade précoce, même si tout ne peut 
pas être planifié. Dans la pratique, il existe toujours des in-
certitudes quant à la manière dont les contenus doivent être 
planifiés, lesquels, quand et par qui. Sur une période de cinq 
ans, le projet «Plan B» a d'abord été développé à l'Hôpital de 
l'Île de Berne dans le cadre d'une approche interprofession-
nelle et interdisciplinaire, du centre d'urgence au centre de 
soins palliatifs en passant par les soins intensifs. Ensuite, en 
s'appuyant sur l'évaluation critique, l'ensemble du contenu a 
été validé et adapté dans une version destinée aux personnes 
concernées, aux patientes et patients de différents âges et 
à leurs proches, par des membres du conseil des patients du 
groupe Insel (Insel Gruppe) et par des bénévoles. Il en a résul-
té iplan, une approche par étapes allant de l'identification du 
fait qu'il serait maintenant temps de planifier jusqu'à la docu-
mentation des plans pour le réseau d'encadrement. C'est ain-
si qu'est née la boîte à outils iplan. Celle-ci a ensuite été mise 
en ligne, non seulement sur l'intranet du groupe Insel, mais 
aussi en accès libre en tant que structure pour la planification 
anticipée concernant la santé avec des personnes atteintes 
de maladies évolutives (www.iplan-care.ch). La particularité 
d'iplan réside dans la démarche synchrone des personnes 
concernées et des professionnels: à l'aide de quatre étapes, 
un plan commun est développé, ce qui contribue à une com-
préhension mutuelle et à une meilleure communication, les 
discussions étant aussi précieuses que le résultat documenté. 
Le processus selon iplan, et donc la boîte à outils, comprend 
les quatre volets suivants: Pronostic (Prognose), Qualité de 

vie (Lebensqualität), Plan d'action (Aktionsplan) et Réseau 
(Netzwerk). Les outils respectifs sont des instruments validés 
et des procédures établies dans la pratique. 

La boîte à outils iplan avec les étapes P-L-A-N a été développée 
pendant des années par la pratique pour la pratique et offre 
une approche partenariale et participative entre les personnes 
concernées et les professionnels. Les contenus d'iplan ne sont 
pas nouveaux, mais clairement structurés et dans le déroule-
ment, en tant que processus, adaptés à la situation clinique. 
iplan ne fait pas concurrence à d'autres modèles de planifica-
tion anticipée concernant la santé, mais se concentre sur la dis-
ponibilité et la faisabilité pour tous les professionnels de la san-
té sans compétences ou connaissances préalables en matière 
de planification anticipée, et justement sur une autodétermi-
nation (empowerment) maximale des personnes concernées.

La vision est que la planification anticipée concernant la santé 
devienne progressivement un point de discussion évident et 
régulièrement intégré dans la pratique quotidienne. Idéale-
ment, le moteur n'est pas le professionnel, mais la personne 
concernée. «Que se passerait-il si …» est l'éléphant dans le sa-
lon dont personne ne veut parler («the elefant in the room») 
en particulier dans le cas de maladies chroniques et évolutives. 
Si iplan aide toutes les personnes concernées à se sentir plus 
sûres de savoir quand et de quoi il faut parler dans une telle 
situation, iplan aura atteint un objectif essentiel. Au début de 
la vie, la planification à l'avance est la norme – en fin de vie, il 
y a encore un potentiel de développement. Et cela demande 
du temps, mais aussi des outils – une boîte à outils, justement.
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I L  P RO C E SS O D EC I S I O N A L E

iplan: un percorso comune di pianificazione 
 anticipata nella pratica (Riassunto)

La pianificazione sanitaria non avviene quasi mai troppo 
presto, ma piuttosto quasi sempre troppo tardi, e le ragio-
ni sono molteplici. Affinché i valori, i desideri e le decisioni 
mediche di principio possano essere inclusi nel processo de-
cisionale, devono essere discussi e documentati in anticipo, 
anche se non tutto può essere pianificato in anticipo. Nella 
pratica ci sono ancora incertezze su come, quali contenuti e 
quando pianificare anticipatamente e su chi dovrebbe oc-
cuparsene. Nell'arco di cinque anni l'Inselspital di Berna ha 
sviluppato dapprima il progetto «Plan B», in un approccio in-
terprofessionale e interdisciplinare comprendente il centro 
d'emergenza, l'unità di terapia intensiva e il centro di cure 
palliative. In seguito, sulla base di una valutazione critica, i 
membri del consiglio dei pazienti del Gruppo Insel e alcuni 
volontari hanno convalidato e adattato l'intero contenuto 
creando una versione per i malati, per pazienti di diverse 
età e per i familiari. Il risultato è stato iplan, un approccio 
graduale che parte dalla fase di identificazione del momen-
to adatto per cominciare a pianificare in anticipo, fino ad 
arrivare alla documentazione dei piani per la rete di assi-
stenza. Così è nato il toolbox iplan. Questo è stato poi reso 
disponibile online, non solo nell'intranet del Gruppo Insel, 
ma anche come struttura open access per la pianificazione 
preventiva della salute per persone affette da malattie pro-
gressive (www.iplan-care.ch). La particolarità di iplan è l'ap-
proccio sincrono delle persone interessate e del personale 
specializzato: attraverso quattro fasi viene sviluppato un 
piano comune che contribuisce alla reciproca comprensione 
e a una migliore comunicazione, dato che le discussioni sono 
preziose tanto quanto i risultati documentati. Il processo 
secondo iplan, e quindi il toolbox, comprende quattro aree: 
prognosi, qualità di vita, piano d'azione e rete («Prognose, 

Lebensqualität, Aktionsplan und Netzwerk»). I rispettivi tools 
sono strumenti convalidati e procedure consolidate.

Il toolbox iplan con le fasi P-L-A-N è stato sviluppato nel cor-
so degli anni dalla pratica e per la pratica e offre un approc-
cio collaborativo e partecipativo tra le persone interessate 
e gli specialisti. I contenuti di iplan non sono nuovi, bensì 
strutturati in modo chiaro e adattati nello svolgersi alla 
situazione clinica. iplan non vuole far concorrenza ad altri 
modelli di pianificazione anticipata sanitaria, ma si concen-
tra sulla disponibilità e fattibilità per tutti gli operatori sa-
nitari senza competenze specifiche o conoscenze pregresse 
in materia di pianificazione, e sulla massima responsabiliz-
zazione delle persone colpite.

La visione è che gradualmente la pianificazione della salute 
possa diventare un punto di discussione naturale e regolar-
mente incluso nella pratica quotidiana. Idealmente, l'inizia-
tiva non dovrebbe partire dai professionisti sanitari, ma dal 
soggetto interessato. «Cosa accadrebbe se ...» rappresenta 
specialmente nel caso di malattie croniche e progressive il 
cosiddetto «elefant in the room». Se iplan riuscisse ad aiuta-
re tutti i partecipanti a sentirsi più sicuri su quando e di cosa 
parlare in una situazione del genere, allora è stato raggiunto 
un obiettivo essenziale. All'inizio della vita la pianificazio-
ne rappresenta lo standard – alla fine della vita c'è ancora 
potenziale di sviluppo. E questo richiede tempo, ma anche 
strumenti – una toolbox appunto.

Sibylle Felber, Monica Fliedner, Andreas Ebneter 

e  Steffen Eychmüller
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E N T S C H E I D U N G S F I N D U N G

Krankheit und Lebensende fern der  Heimat – 
Menschen mit Migrationshintergrund 
bei der  Entscheidungsfindung begleiten

Der nachfolgende Artikel beschreibt, welche Informationen für Fachpersonen der Palliative Care bei der Begleitung 
von Menschen mit Migrationshintergrund bei Krankheit und Entscheidungsfindung von Nutzen sein können und 
verweist auf entsprechende Literatur. Eine detaillierte Aufstellung von Hauptschwierigkeiten, welche die Gesund-
heitsfachpersonen im Umgang mit Menschen mit Migrationshintergund begegnen, fehlt für die Schweiz sowie im 
internationalen Kontext (Weber et al., 2021). Für die Weiterentwicklung von transkulturellen Kompetenzen der Ge-
sundheitsdienstleistenden sind Kenntnisse in dieser Richtung unabdingbar.

Rund ein Drittel der Menschen in der Schweiz haben einen 
Migrationshintergrund. Werden sie schwer krank oder be-
finden sie sich am Lebensende, müssen sich viele von ihnen 
mit einem Gesundheitssystem auseinandersetzen, das sie 
nicht kennen. Die Gesundheitsfachpersonen ihrerseits sind 
nebst sprachlicher Barrieren auch mit unterschiedlichen 
Ansichten bezüglich Krankheit und Lebensende der Mig-
rantinnen und Migranten konfrontiert, die häufig in einer 
Diskrepanz zu westlichen, beziehungsweise anglo-amerika-
nischen Haltungen oder Vorstellungen von Palliative Care 
stehen.

Ausgangslage

Gesundheitsfürsorge-Vorstellungen unserer Migrations-
bevölkerung orientieren sich stark an ihrer Religion, der 
Kultur und Traditionen ihres Herkunftslandes. So ist bei-
spielsweise unsere ausgeprägte Patienten-Zentriertheit in 
soziozentrierten Gesellschaften nicht üblich. Entscheide 
werden dort häufig in der Familie oder der Community 
gefällt. Entsprechend oft besteht bei ihnen bezüglich Ge-
sundheitsversorgung und Paliiative Care ein Wissensdefi-
zit, eine Angst vor Diskriminierung und Unterversorgung 
oder eine Scham, Hilfe zu beanspruchen. Dies kann bei der 
Entscheidungsfindung und am Lebensende zu Konflikten 
mit den Gesundheitsdienstleistenden im Aufenthaltsland 
führen. Palliative Care oder Advance Care Planning (ACP) 
sind bei der nicht westlichen Migrationsbevölkerung weit-
gehend unbekannt oder werden von ihr mit dem Vorent-
halten von Therapien und der Beschleunigung des Lebens-
endes gleichgesetzt (Bullock, 2011). Gute medizinische 
Versorgung und Pflege bedeuten für sie oft, dass ein kura-
tiver Therapieansatz bis ans Lebensende verfolgt wird. Lin-
derndes Caring wird häufig durch die Familien abgedeckt; 
dadurch werden externe Hilfsdienste mit entsprechendem 
Fachwissen (z. B. Palliative-Care-Spitex, Brückendienste 
etc.) selten beansprucht.

Empfehlungen für die Praxis

Um Kulturalisierungen und Stereotypisierungen möglichst 
zu vermeiden, ist für die Gesundheitsdienstleistenden eine 
gemeinsame Grundhaltung gegenüber Menschen mit Mi-
grationshintergund nötig. Wegen seiner generellen Sicht-
weise und Übertragbarkeit auf verschiedenste Situationen 
empfiehlt sich diesbezüglich das Konzept der transkulturel-
len und transkategorialen Kompetenz von Dagmar  Domenig 
(2021). Es beinhaltet Themen wie Selbstreflexion, Hinter-
grundwissen und Erfahrung sowie narrative Empathie.

Die Ethnologin Maja Loncarevic (2007) empfiehlt zusätzlich, 
sich Kenntnisse des Illness / Disease-Konzeptes von Arthur 
Kleinmann anzueignen: Die Bedeutung der Erkrankung 
(Illness) ist oft wichtiger als die eigentliche Krankheit (Di-
sease) und lässt Symptome in einem anderen Licht erschei-
nen (z. B. sozialer Schmerz bei Trennung von der Familie 
und / oder von der Heimat, was sich auch in somatischen 
Beschwerden äussern kann). Dies kann somit die Fragestel-
lungen der Fachpersonen in Gesprächen oder Beratungen 
beeinflussen.

Für die Arbeit mit Menschen mit Migrationshintergrund hat 
die Praxis gezeigt, dass es wichtig ist, unsere eigenen kul-
turellen Werte und Normen nicht zurückzustellen, sondern 
kritisch zu reflektieren. Bei Bedarf sollte ich mein subjekti-
ves Befremden auf einer sachlichen Ebene ansprechen (bei-
spielsweise «Ich sehe, dass … und dies irritiert mich») und 
versuchen, dieses auszudiskutieren.

Die Vorgabe von klaren Linien von Seiten der Gesund-
heitsdienstleistenden wird von vielen Menschen mit 
Migrationshintergrund und Angehörigen geschätzt 
und kann den gegenseitigen Respekt und das Vertrau-
en fördern. Die Entscheidungsfindung steht damit auf 
einer guten Basis.
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Beziehungsaufbau, Kommunikation und Assessment

Um Menschen mit Migrationshintergrund bei der Entschei-
dungsfindung bestmöglich zu begleiten, stehen der Aufbau 
von Vertrauen und somit das Vermitteln eines Sicherheits-
gefühls für die Patientinnen und Patienten, die Angehöri-
gen und das betreuende Team im Vordergrund. Der Bezie-
hungsaufbau, eine gemeinsame Sprache und Verständnis 
der Situation müssen stimmen. Dazu ist ein antizipierendes 
Schnittstellenmanagement wichtig. Die Hausärztin oder 
der Hausarzt können erste Hinweise geben. Weitere Infor-
mationen sollen vor dem Erstkontakt aktiv bei der vorbe-
treuenden Institution (medizinisch und pflegerisch), der 
Spitex und / oder bei der Familie eingeholt werden. Dazu 
gehören v. a. Sprachkenntnisse (Analphabetismus und Il-
lettrismus sollten beachtet werden), wichtige Hinweise für 
die Aktivitäten des täglichen Lebens, Essensgewohnheiten, 
religiöse Bedürfnisse, Migrationsstatus (seit wann in der 
Schweiz wohnhaft) etc. Die Biographiearbeit wird als wert-
voll erachtet und sollte entsprechend sorgfältig erfolgen.

Zu bedenken ist, dass die Migrationsgeschichte der Betrof-
fenen sowie der Migrationsstatus oder die Art der Aufent-
haltsgenehmigung in der Schweiz einen Einfluss auf die 
Entscheidungsfindung haben können, z. B. wenn eine post-
traumatische Belastungsstörung vorliegt oder die Migran-
tinnen und Migranten Angst vor einer Ausschaffung haben. 
Diese möglichen Gründe treten oft erst in späteren Gesprä-
chen hervor. Darum ist es wichtig, je nach Sprachkenntnis-
sen der Patientinnen und Patienten eine transkulturell dol-
metschende Fachperson für den Erstkontakt (notfallmässig 
auch per Telefon) beizuziehen. Loyalitätsprobleme und 
schambehaftete Themen können die Übersetzung durch 
Familienangehörige, insbesondere durch Kinder, negativ 
beeinflussen. Für Familien- bzw. Rundtischgespräche wird 
generell das professionelle Dolmetschen mit den entspre-
chenden Vor- und Nachbereitungen durch die Fachperso-
nen empfohlen (Jansky et al., 2017). Der rechtlich verbind-
liche Informed Consent muss jederzeit gewährleistet sein.

Mehr Informationen zum Einbezug von Dolmetschen-
den finden sich unter www.inter-pret.ch. Für das Über-
setzen im Alltag stehen diverse Hilfsmittel zur Verfü-
gung: Bilderwörterbücher (Langenscheidt), Dolometer, 
Apps fürs Mobiltelefon oder Tablet (z. B. SayHi), Inter-
netdienste (Google Translate, DeepL) oder das Spital-
wörterbuch des Kantonsspitals St. Gallen (auch als App 
erhältlich).

Bei der alltäglichen Kommunikation gilt es zu beachten, 
dass eine bewusste Reflexion der persönlichen Haltung 
und Kommunikation wichtig sind (Domenig, 2007a) und 
dass persönliche Meinungen des medizinischen Fachper-
sonals nicht zu direkt und unreflektiert geäussert werden 
sollen (Salis Gross et al., 2014). Kulturalisierungen bzw. Ste-

reotypisierungen gilt es zu erkennen, anzusprechen und zu 
vermeiden. Die nonverbale Kommunikation ist ebenfalls 
wichtig: Ist keine gemeinsame Sprache vorhanden, achten 
Patientinnen und Patienten sowie Angehörige umso mehr 
auf die nonverbale Ebene (Watzlawick, 2017).

Das bewusste Anwenden von Kommunikationsstrategien, 
die anregend, respektvoll, empathisch und nicht wertend 
sind (z. B. fragen, erzählen lassen, nachfragen), ist ange-
bracht. Das authentische Sich-Einbringen der Fachpersonen 
auf einer persönlichen Ebene kann Türen öffnen. Idealer-
weise haben sie für spezifische Gesprächssituationen, z. B. 
bei der Pflegeanamnese, eine Sammlung von möglichen 
Fragestellungen parat. Verschiedene validierte Leitfäden 
für einen strukturierten Gesprächsverlauf sind vorhanden, 
so z. B. das RESPECT-Modell (Mostow et al., 2010) oder die 
migrationssensitive Checkliste nach SENS für Patientinnen 
und Patienten und eine separate Version für Angehörige 
(Bühlmann, 2015).

Detaillierte Hinweise zu Konzepten und Modellen gibt 
Dagmar Domenig im Kapitel «Das Konzept der transka-
tegorialen Kompetenz» (2021, 680 – 688). 

Erfahrungen mit Personal mit Migrationshintergrund (auch 
aus nicht medizinischen Bereichen wie Reinigung, Küche 
etc.) wird von Menschen mit Migrationshintergrund als po-
sitiv empfunden (evtl. gleiche Sprache, Verständnis und Ver-
trauen sind unter Umständen rascher etabliert) (Salis Gross 
et al., 2014). Allerdings gilt zu bedenken, dass es innerhalb 
ethnischer Gruppen ebenfalls zu Differenzen kommen kann 
und das betreffende Personal möglicherweise von den Pati-
entinnen und Patienten oder Angehörigen abgelehnt wird.

Sind die Informationen einmal gesammelt, trägt eine zent-
rale Ansprechperson im Betreuungsteam (Ärztin oder Arzt, 
Bezugspflegeperson) zu einer fliessenden Kommunikation 
zwischen allen involvierten medizinischen Fachpersonen 
und der Patientin oder dem Patienten sowie den Angehö-
rigen bei. Damit werden Entscheide von allen Beteiligten 
besser getragen und bei Fragen oder Unklarheiten ist die 
Ansprechperson definiert (Graaff et al., 2012). Die gesam-
melten Dokumente sind am besten elektronisch gespeichert 
und für alle Fachpersonen zugänglich. Bei Austritt in eine 
Nachfolgeinstitution (Hospiz, Langzeitpflege, Spitex) sollen 
diese in entsprechender Form weitergegeben werden. Eine 
mündliche Übergabe (v. a. Pflege zu Pflege) kann besonders 
im Migrationskontext Sinn machen. Die Vertrauensbasis 
bleibt aufrecht oder kann durch das vorbestehende Wissen 
der neuen Fachpersonen schneller wieder etabliert werden.

Weitere Vorschläge für eine optimierte Erfassung der 
Krankheitssituation liefern das Kapitel «Transkulturelle 
Pflegeanamnese» (Domenig, 2007b, 301 – 310) sowie 
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das «Calgary-Familien-Assessment-Modell» von Wright 
et al. (2021, 87 – 120) mit diversen Fragebeispielen und 
dem Geno-Ökogramm.

Begleitung bei der Entscheidungsfindung

Im gemeinsamen Gespräch soll herausgefunden werden, 
wie in der Familie Entscheidungen getroffen werden, wer 
daran beteiligt ist und ob diesbezüglich jemand aus dem 
Heimatland involviert werden muss (Janzen, 1987; Khosla et 
al., 2019). Es wird empfohlen mit der Familie abzuklären, in-
wieweit die erkrankte Person über ihre Erkrankung oder die 
Prognosen aufgeklärt werden soll. Zudem soll klar kommu-
niziert werden, dass das Behandlungsteam, basierend auf 
den Werten der westlichen Gesellschaft, auf Nachfrage der 
Patientin oder des Patienten persönliche Informationen zur 
eigenen Erkrankung und Diagnose nicht verschweigen wird.

Die Entscheidungsfindung innerhalb der Familie, unter 
Umständen ohne die kranke Person, kann eine kulturelle 
Norm sein und wirkt als Kontrast zu unserem westlichen 
Verständnis von Autonomie der Patientin oder des Patien-
ten. Bei schwierigen Entscheidungen und am Lebensende 
können weitere Personen aus der Community beigezogen 
werden, z. B. religiöse oder spirituelle Personen (Imam, Hod-
scha, Priester etc.). Dieses Vorgehen trägt zu einem besseren 
Verständnis von kulturell sensiblen und klinisch akzeptablen 
Lösungen bei und hilft, eine soziale Stigmatisierung der Fa-
milie in der Community zu vermeiden (Khosla et al., 2019).

Beim Mitteilen von (schlechten) Nachrichten oder Progno-
sen sollen zuerst die Angehörigen, im Idealfall eine ausge-
wählte Ansprechperson, informiert werden. Eine Abma-
chung diesbezüglich ist mit allen Beteiligten im Voraus zu 
treffen und einzuhalten.

Werden von der erkrankten Person und / oder der Familie 
Entscheidungen getroffen, die mit den Wertvorstellungen 
des Behandlungsteams kollidieren, soll dies zeitnah ange-
sprochen werden. Im Gespräch soll ein Konsens oder ein 
Kompromiss gesucht werden. Abmachungen bezüglich der 
weiteren Behandlung oder dem Austritt werden dokumen-
tiert und von beiden Seiten respektiert. Im Stadtspital Zü-
rich liegt die Broschüre «Meine Rechte und Pflichten – In-
formationen zum Spitalaufenthalt» (in deutscher Sprache) 
in allen Zimmern auf und kann im Bedarfsfall hinzugezogen 
werden (Stadt Zürich, 2020).

Vor Beginn einer erneuten Therapie müssen das Ziel ge-
klärt, Vor- und Nachteile (Nebenwirkungen) erläutert so-
wie ein Zeithorizont abgesteckt werden. Das Anbieten von 
verschiedenen Behandlungs- bzw. Therapieoptionen durch 
die Gesundheitsdienstleistenden kann bei Menschen mit 

Migrationshintergrund für Unsicherheit sorgen, sich kontra-
produktiv auf die Beziehung zwischen medizinischen Fach-
personen, Patientinnen und Patienten sowie Angehörigen 
auswirken und einen Vertrauensverlust verursachen. Von 
manchen Menschen wird eine ärztlich paternalistisch ge-
führte Entscheidungsfindung bevorzugt (Khosla et al., 2019).

Verständnis für Palliative Care entwickeln

Mögliche Gründe für eine kritische Haltung von Menschen 
mit Migrationshintergrund gegenüber Palliative Care und 
ACP kann die damit vermeintlich verbundene Antizipation 
des Lebensendes sein und somit im Widerspruch zu deren 
religiösen oder spirituellen Überzeugungen stehen ( Khosla 
et al., 2019). Für eine Aufklärung zu Palliative Care ist schrift-
liches Material für Patientinnen und Patienten und für Ange-
hörige in diversen Sprachen nötig. Solches Material ist häu-
fig nur in den Schweizer Landessprachen und auf englisch 
erhältlich. Um Missverständnissen, Unverständnis und Kon-
sternation vorzubeugen, muss beachtet werden, dass evtl. 
das Wording in einer Broschüre angepasst wird. Anstatt von 
Palliative Care könnte von «Lebensqualität» und «würdevol-
lem Lebensende» gesprochen werden. Die Beschreibung von 
Palliative Care in Bildern und mit Metaphern kann das Ver-
ständnis erweitern (Zimmermann und Mathews, 2022). Eine 
gut aufgegleiste Palliative-Care-Beratung steigert die Zu-
friedenheit aller Beteiligten und führt zu differenzierteren 
Dokumentationen der Entscheidungsfindungen. Die Men-
schen versterben vermehrt an den Orten, die von ihnen und 
den Angehörigen bevorzugt werden (Torensma et al., 2020).

Die Website migesmedia.ch des Schweizerischen Ro-
ten Kreuzes bietet eine breite Übersicht an Medien, 
welche die Migrantinnen- und Migranten-Community 
erreichen. Vertretungspersonen dieser Communities 
können hier ihre Landsleute über die Möglichkeiten 
bei schwerer Krankheit und Lebensende in der Schweiz 
informieren. Am besten geschieht dies in Zusammen-
arbeit mit medizinischen Fachpersonen mit eigenem 
Migrationshintergrund (Khosla et al., 2019).

Vorträge von Palliative-Care-Fachpersonen in Gemein-
schaftseinrichtungen (länderspezifische Kulturvereine 
o. ä.) können zur Sensibilisierung für das Thema «Krank-
heit und Lebensende fern der Heimat» beitragen. Die 
Fachpersonen gewinnen dabei in den Gruppendiskus-
sionen wertvolle Erfahrungen und können diese zurück 
in die Praxis spiegeln.

Diaspora-Television (diaspora-tv.ch) informiert Men-
schen mit Migrationshintergrund in der Schweiz in 
neun Sprachen zum aktuellen Geschehen in der Welt 
und könnte evtl. für einen Beitrag zu Palliative Care am 
Lebensende in der Schweiz gewonnen werden.
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Fazit

Die ethnischen und kulturellen Muster der Migrationsbe-
völkerung haben im Schweizer Gesundheitswesen bereits 
Spuren hinterlassen. Das Vertrauen unter den Migrierten 
ins medizinische System und die Zufriedenheit mit der Be-
handlung und Betreuung sind insbesondere im Spital hoch. 
Damit einher geht der Wunsch nach bestmöglicher Therapie 
bis ans Lebensende (Salis Gross et al., 2014). Gesundheits-
fürsorge-Vorstellungen von Migrantinnen und Migranten 
orientieren sich stark an ihrer Religion und ihrem Herkunfts-
land. Die Grundsätze der Patientinnen- und Patienten-Au-
tonomie und die Nennung von Wahrheit sind in der anglo-
amerikanischen Medizinethik verankert (Brown et al., 2016). 
Im Gegensatz dazu sind in vielen Teilen der Welt der Schutz 
von Betroffenen vor der Wahrheit und die Entscheidungs-
findung durch die Familie die kulturelle Norm. Die Entwick-
lung von Entscheidungshilfen, die kulturelles Bewusstsein 
miteinschliessen, kann dazu beitragen, Konflikte proaktiv 
zu vermindern und sie konstruktiver anzugehen, wenn sie 
auftreten. Ziel ist, eine Entscheidungsfindung im Rahmen 
der kulturellen Überzeugungen der Betroffenen und deren 
Familien zu ermöglichen, welche mit den gesetzlich defi-
nierten Rechten und Pflichten in der Schweiz kompatibel ist. 
Um diesem Ziel näher zu kommen, sind Ausbildungen und 
Schulungen der medizinischen Fachpersonen zur Förderung 
von transkulturellen Kompetenzen dringend nötig.

Marc Graf
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P R I S E  D E D ÉC I S I O N

Maladie et fin de vie loin de son pays natal – 
 accompagner les personnes issues de l'immigra-
tion dans la prise de décision (Résumé)

Environ un tiers des personnes vivant en Suisse sont issues 
de l'immigration. Lorsqu'elles tombent gravement ma-
lades ou sont en fin de vie, nombre d'entre elles doivent 
faire face à un système de santé qu'elles ne connaissent 
pas. De leur côté, les professionnels de la santé sont 
confrontés non seulement à des barrières linguistiques, 
mais aussi à des points de vue différents sur la maladie 
et la fin de vie des migrant·e·s, qui sont souvent en dé-
calage avec les attitudes ou les conceptions occidentales 
en  matière de soins palliatifs. Les conceptions des soins 
de santé de notre population migrante sont fortement 
orientées vers leur religion, la culture et les traditions de 
leur pays d'origine. Par exemple, notre centrage pronon-
cé sur le patient n'est pas habituel dans les sociétés so-
ciocentriques. Les décisions y sont souvent prises au sein 
de la famille ou de la communauté. La prise en charge des 
soins soulageant la souffrance est souvent assurée par les 
familles, ce qui explique que les services d'aide externes 
disposant de connaissances spécialisées appropriées (p. 
ex. les services d'aide et de soins palliatifs à domicile, les 
équipes mobiles extrahospitalières, etc.) sont rarement 
sollicités.

Afin d'éviter autant que possible la culturalisation et les 
stéréotypes, les professionnels de la santé doivent adop-
ter une attitude de base commune vis-à-vis des personnes 
issues de l'immigration. Pour le travail avec les personnes 
issues de l'immigration, la pratique a en outre montré qu'il 
est important de ne pas mettre de côté nos propres va-
leurs et normes culturelles, mais de les soumettre à une 
réflexion critique. La définition de lignes claires de la part 
des prestataires de soins est appréciée par de nombreuses 
personnes issues de l'immigration et par leurs proches et 
peut favoriser le respect et la confiance mutuels. Afin d'ac-
compagner au mieux les personnes issues de l'immigra-
tion dans leur prise de décision, l'établissement d'une rela-
tion de confiance et donc la transmission d'un sentiment 
de sécurité aux patientes, aux patients, aux proches et à 
l'équipe soignante sont prioritaires. L'établissement d'une 
relation, un langage commun et une compréhension de 
la situation doivent bien fonctionner. Pour les entretiens 
avec les familles ou les tables rondes, il est généralement 
recommandé de faire appel à un interprète professionnel, 
avec les préparatifs et le suivi correspondants effectués 
par les professionnels. Le consentement éclairé, juridique-
ment contraignant (informed consent), doit être garanti à 
tout moment.

Une fois les informations recueillies, un interlocuteur 
central au sein de l'équipe de soins (médecin, personne 
soignante de référence) contribue à une communication 
fluide entre tous les professionnels de la santé impliqués 
et le patient ou la patiente ainsi que ses proches. Les déci-
sions sont ainsi mieux soutenues par toutes les personnes 
concernées et la personne de contact est définie en cas de 
questions ou d'ambiguïtés. L'entretien commun doit per-
mettre de déterminer comment les décisions sont prises 
au sein de la famille, qui y participe et si quelqu'un du pays 
d'origine doit être impliqué à cet égard. Il est recommandé 
de clarifier avec la famille dans quelle mesure la personne 
malade doit être informée de sa maladie ou des pronos-
tics. En outre, il doit être clairement communiqué que, sur 
la base des valeurs de la société occidentale, l'équipe soi-
gnante ne dissimulera pas des informations personnelles 
sur la maladie et le diagnostic de la patiente ou du patient 
si celle-ci ou celui-ci les demandent. La prise de décision 
au sein de la famille, dans certaines circonstances sans 
la personne malade, peut être une norme culturelle et 
agit comme un contraste avec notre compréhension oc-
cidentale de l'autonomie du patient ou de la patiente. En 
cas de décisions difficiles et dans la phase de fin de vie, 
il est possible de faire appel à d'autres personnes de la 
communauté, par exemple des personnes religieuses ou 
spirituelles (imam, hodja, prêtre, etc.). Lors de l'annonce 
de (mauvaises) nouvelles ou de pronostics, les proches 
doivent d'abord être informés, idéalement une personne 
de contact choisie.

Les raisons possibles d'une attitude critique des personnes 
issues de l'immigration à l'égard des soins palliatifs et de 
l'ACP (Advance Care Planning) peuvent être l'anticipation 
supposée de la fin de vie qui y est liée et qui est donc en 
contradiction avec leurs convictions religieuses ou spiri-
tuelles. Plutôt que de soins palliatifs, on pourrait parler de 
«qualité de vie» et de «fin de vie digne». Une consultation 
en soins palliatifs bien organisée augmente la satisfaction 
de toutes les personnes concernées et conduit à une docu-
mentation plus différenciée des prises de décision.

Le site Web migesmedia.ch de la Croix-Rouge suisse offre 
un large aperçu des médias qui atteignent les communau-
tés de migrantes et de migrants.

Marc Graf
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I L  P RO C E SS O D EC I S I O N A L E

Malattia e fine vita lontano da casa – accompa-
gnare nel processo decisionale le persone prove-
nienti da un contesto migratorio (Riassunto)

Circa un terzo delle persone in Svizzera ha un passato mi-
gratorio. Nel momento in cui si ammalano gravemente o se 
si trovano in fin di vita, molti di loro devono affrontare un 
sistema sanitario che non conoscono. Gli esperti sanitari dal 
canto loro, oltre alle barriere linguistiche, devono far fronte 
a differenti opinioni in merito alle malattie e alla fine della 
vita delle persone migranti, che spesso si discostano dagli 
atteggiamenti o dalle concezioni delle cure palliative occi-
dentali. Le aspettative sanitarie della nostra popolazione 
migrante sono fortemente legate alla religione, alla cultura 
e alle tradizioni del paese d'origine. Ad esempio, la nostra 
marcata concentrazione sui pazienti non è molto comune 
in società sociocentriche. Le decisioni vengono spesso prese 
in seno alla famiglia o nella community. Spesso sono le fa-
miglie che si occupano delle cure lenitive; in questo modo i 
servizi esterni con le relative conoscenze specialistiche (per 
esempio Spitex in cure palliative, servizi ponte ecc.) vengo-
no raramente sollecitati.

Per evitare, per quanto possibile, la culturalizzazione e gli 
stereotipi, è necessario che gli assistenti sanitari adottino 
una posizione comune nei confronti delle persone con pas-
sato migratorio. Per quanto riguarda il lavoro svolto con le 
persone provenienti da un contesto migratorio, la pratica ha 
inoltre dimostrato che è importante non disdegnare i nostri 
valori e le nostre norme culturali, ma piuttosto operare una 
riflessione critica. Molte persone provenienti da un conte-
sto migratorio e i loro parenti apprezzano che gli assistenti 
sanitari si attengano a linee chiare, andando a promuovere 
il rispetto e la fiducia reciproci. Per accompagnare al meglio 
nel processo decisionale le persone provenienti da un con-
testo migratorio, l'attenzione è rivolta a creare un rapporto 
di fiducia e quindi un senso di sicurezza per i pazienti, le fa-
miglie e l'équipe che si prende cura di loro. Bisogna riuscire a 
creare una relazione, una lingua comune e comprendere la 
situazione. Per i colloqui con le famiglie o rispettivamente 
per discussioni di tavola rotonda si raccomanda in genere 
di far capo a traduttori professionali per la preparazione e 
il relativo follow-up da parte degli specialisti. Il consenso in-
formato giuridicamente vincolante deve essere garantito in 
ogni momento.

Una volta raccolte le informazioni, una persona di riferi-
mento del team di assistenza (medico, persona curante di 
riferimento) contribuisce ad una comunicazione fluida tra 
tutti gli operatori sanitari interessati e la paziente o il pa-
ziente e i familiari. In questo modo tutte le parti coinvolte 
riescono a sostenere meglio le decisioni e in caso di doman-
de o dubbi si può far capo alla persona di riferimento. In un 
colloquio congiunto si cerca di capire come vengono prese 
le decisioni in seno alla famiglia, chi vi partecipa e se è ne-
cessario coinvolgere anche qualcuno del paese d'origine. Si 
raccomanda di chiedere alla famiglia in che misura la perso-
na malata debba essere informata della sua malattia o della 
sua prognosi. È necessario inoltre comunicare chiaramente 
che, in base ai valori della società occidentale, il team di cure 
non nasconderà informazioni personali sulla propria malat-
tia e diagnosi, se il paziente o la paziente ne farà richiesta. 
Il processo decisionale all'interno della famiglia, eventual-
mente anche in assenza del diretto interessato, può essere 
una norma culturale e contrasta con la nostra concezione 
occidentale di autonomia del paziente o della paziente. In 
caso di decisioni difficili e di fine vita è possibile coinvolgere 
altre persone della comunità, ad esempio persone religiose 
o spirituali (imam, hodja, prete, ecc.). Quando si comunicano 
(cattive) notizie o prognosi, occorre innanzitutto informare 
i familiari, o preferibilmente una persona di contatto sele-
zionata.

Una possibile ragione per un atteggiamento critico da par-
te delle persone provenienti da un contesto migratorio nei 
confronti delle cure palliative e ACP può essere il collega-
mento ad una presunta anticipazione della fine della vita 
e che viene ritenuta contraria alle loro convinzioni religiose 
o spirituali. Anziché di cure palliative, si potrebbe parlare di 
«qualità della vita» e di «fine vita dignitosa». Una consulen-
za approfondita sulle cure palliative aumenta la soddisfa-
zione di tutte le persone coinvolte e porta a una documen-
tazione più differenziata del processo decisionale.

Il sito migesmedia.ch della Croce Rossa svizzera offre un'am-
pia panoramica dei media che raggiungono le comunità dei 
migranti.

Marc Graf
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Elisa Hartmann

E N T S C H E I D U N G S F I N D U N G

Entscheidungsfindung als «Möglichkeit zur 
 Versöhnung, zum Ausgleich und zum Klarstellen»

Elisa Hartmann hat 2018 ihre Firma «Elisa Hartmann – letzte Dinge gemeinsam regeln» gegründet. Sie berät und 
unterstützt Einzelpersonen, Paare und Familien dabei, gültige und wirksame vorsorgliche Verfügungen wie den Vor-
sorgeauftrag oder die PatientenverfügungPLUS nach Advance Care Planning (ACP) zu erstellen. Zudem bietet sie nach 
einem Sterbefall praktische Hilfe und Entlastung an. Im Gespräch mit «palliative ch» erzählt sie von den Menschen, 
die zu ihr kommen, und vom Potential der Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit.

palliative ch: Welche Menschen kommen zu Ihnen in die 
Beratung?
Elisa Hartmann: Es sind Menschen jeden Alters mit völlig 
unterschiedlichen Hintergründen. Alle haben eines gemein-
sam, sie möchten ihre Angelegenheiten regeln. Sie möch-
ten die Verantwortung übernehmen und sind intrinsisch 
sehr motiviert. Die eine Hälfte ist in einem Lebensüber-
gang: Familiengründung oder Hauskauf, Verlust von einem 
nahestehenden Menschen oder eine Diagnose. Die andere 
Hälfte schiebt das schon lange vor sich her und merkt, dass 
sie allein nicht weiterkommen. Sie möchten, bevor sie ir-
gendetwas schreiben oder ankreuzen, sich rückversichern 
oder eine Führung durch diese Dokumente haben. Das sind 
die zwei Gruppen.

Was haben die Menschen für Erwartungen, wenn sie Sie 
aufsuchen? 
Sie wollen, dass es erledigt ist. Manche erwarten, dass ih-
nen jemand die Entscheidung abnimmt. Das kann ich nicht 
machen. Am Anfang vom Gespräch gilt es, Erwartungen 
klar zu benennen und auch die Grenzen zu zeigen. Ich neh-
me auf, stelle Fragen und verschriftliche das, was ich höre. 
Die andere Erwartung ist, «ich bin mir bewusst, ich muss 
das leisten, aber ich möchte gerne Sicherheit haben, dass es 
zum jetzigen Stand nach besten Möglichkeiten korrekt, gül-
tig und widerspruchsfrei ist. Ich habe Fragen und möchte 
einen Austausch darüber».

Der Wunsch die Dokumente, das 
Gespräch zu erledigen klingt 

nach einer einmaligen Ange-
legenheit. Wenn wir von ACP 
sprechen, dann sehen wir 

das als Prozess an. Die Men-
schen können die Pa-

tientenverfügung ja 
nicht einfach aus-

füllen und dann 
in die Schub-
lade legen für 
die nächsten 
10 Jahre.

So ist es. Das ist immer eine Enttäuschung erstmal. Deshalb 
mache ich zu Beginn einen Einstieg und erkläre, dass wir 
nicht einfach eine Stunde zusammensitzen, einen Kaffee 
trinken und reden und am Schluss hat man ein fertiges Do-
kument, sondern es ist eben ein Prozess. Es gehören viele 
Aspekte und Perspektiven dazu. Ich brauche mindestens 
zwei Termine mit den Personen. Am zweiten Termin lese ich 
die Unterlagen nochmals vor und wir bessern nach.

Kommen Menschen allein zu Ihnen in die Beratung oder 
ermutigen Sie sie auch, dass sie zu zweit kommen?
Wenn ein Paar kommt, hat das immer das Risiko, dass der 
eine Partner ein bisschen gesprächiger ist. Da erlebe ich 
häufig, dass der andere Part dann sagt «Das stimmt auch 
für mich». Das ist sehr bedauerlich, denn man vergibt sich 
eine Chance. Da passiert so eine falsche Rücksichtnahme. 
Ich schlage vor, «kommen Sie zu zweit, wir besprechen alles, 
damit der Ablauf bekannt ist». Die ganz persönlichen Fra-
gen möchten beide häufig gemeinsam beantworten. Wenn 
ich merke, dass die eine Person einfach nur übernimmt, was 
das Gegenüber sagt, dann spreche ich das schon an und 
führe mit jedem einzeln ein Gespräch. Danach tauschen wir 
uns noch einmal gemeinsam aus. Aber den Raum zu geben 
für die ganz persönliche Aussage, finde ich sehr wichtig. Es 
muss die Gelegenheit da sein, ohne Rücksicht auf die Be-
findlichkeiten von einer anderen Person alles auf den Tisch 
zu legen. Und da bin ich gut geeignet, weil ich neutral bin. 
Ich kenne die Leute nicht. Aus ihrer Entscheidung, was sie 
möchten, formuliere ich ein Dokument.

Wie gehen Sie damit um, wenn Meinungen oder Erwar-
tungen auseinandergehen?
Ein guter Prozess braucht Auseinandersetzung und Zeit. Vor 
allem wenn die Personen sich gegenseitig als Vertretung 
einsetzen. Ich versuche durch Unterstützungsfragen an-
dere Sichtweisen aufzuzeigen und diese Konfrontation zu 
lösen. Oft wünschen sich Personen auch, dass ich moderie-
rend dabei bin, wenn sie ihre Patientenverfügung oder ih-
ren Vorsorgeauftrag ihren Vertrauenspersonen vorstellen. 
Das ist gut, weil dann sichergestellt ist, dass die Informatio-
nen gehört wurden. Sie liegen schriftlich vor, die Dokumen-
te sind abgegeben, Kopien sind da. Dann ist die Reise für den 
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Moment einmal abgeschlossen. Das ist, finde ich, noch ganz 
wichtig, damit auch die Vertrauenspersonen wissen, was 
auf sie zukommt und was die Erwartung ist. Eltern haben 
häufig das Bedürfnis, dass kein Kind sich benachteiligt fühlt 
und wollen dann alle Kinder einsetzen. Das kann zu einer 
Schnittstellenproblematik führen. Was passiert, wenn die 
Tochter eine All-in-Position vertritt – alles für das Leben – 
und der Sohn sagt, «ich glaube, die Mama will das nicht so»? 
Wenn dieser Konflikt nicht lösbar ist, wird ein medizinischer 
Beistand angerufen. Es geht um den Willen der Person, die 
hier urteilsunfähig, handlungsunfähig ist.

Kommt es auch vor, dass Vertretungspersonen mit Ihnen 
allein das Gespräch suchen?
Das habe ich noch nicht erlebt. Es wäre aber sicher in man-
chen Fällen sinnvoll. Aber in dem Moment sind eigentlich 
alle erst einmal froh, dass es erledigt ist. Das ist auch ganz 
spannend, diese emotionale Kurve: Zu Beginn voller Elan 
und Tatendrang, mit Feuereifer dabei. Und dann bei den 
wertezentrierten Aussagen geht es schon sehr tief und wird 
sehr emotional. Und dann steigt die Laune oder die Stim-
mung wieder zu dem «und jetzt habe ich es geschafft». Die 
Leute sind stolz, dass sie sich auseinandergesetzt und infor-
miert und eine aufgeklärte Entscheidung getroffen haben.

Sie haben angedeutet, dass Personen oft erst einmal ein 
ungutes Gefühl damit assoziieren und das Thema vor sich 
herschieben. Warum, glauben Sie, ist das so?
Es macht Angst und Sorgen, die Vorstellung … Es geht um 
die heutige Situation und nicht erst wenn man 80 ist. Wie 
gerne lebt man und wie wichtig ist es noch lange weiterzu-
leben? Der kurze Zeithorizont. Und das erschreckt die Leute, 
weil es so greifbar wird. Sterben, Krankheit, Verkehrsunfälle 
sind für andere, sicher nicht bei mir oder in meinem Umfeld. 
Das ist eine Schutzbehauptung, die sich viele aufstellen 
und es ist auch okay, aber zwischendurch braucht es ein-
fach auch das Hinschauen. Das geht nicht ganz schmerzfrei, 
weil wir uns jahrelang für unsterblich halten. Die Auseinan-
dersetzung mit der Schattenseite resultiert häufig in einer 
grossen Dankbarkeit. Ich bin am Leben. Und das geht nur, 
wenn man eben auch die Schattenseite kennt. Und mit zu-
nehmendem Alter stelle ich schon fest, dass die Akzeptanz 
der eigenen Endlichkeit gegenüber wächst. Es wird auch hu-
morvoller angeschaut und es wird einmal darüber gelacht: 
«Ja wenn ich das noch erlebe». Oder mein Papa sagt immer, 
81 wird er, «Corona, Covid-Impfung, ja, ich bin jetzt leider 
noch nicht dran. Jetzt kommen erstmal die Alten». Das ist 
ganz widersprüchlich und ein ganz eigener Humor.

Sie haben die positiven Seiten erwähnt, wenn man sich 
mit der eigenen Endlichkeit auseinandersetzt. Wie wirkt 
sich das auf die nahestehenden Personen und deren Bezie-
hung zueinander aus?
Der Prozess bietet eine Gelegenheit, sich sehr intensiv mit 
ganz essenziellen Fragen auseinanderzusetzen. Und es bie-
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tet die Möglichkeit zur Versöhnung, zum Ausgleich, zum 
Klarstellen. Es hat eine tiefe Offenheit und es bietet eine 
Chance für eine enge Bindung. Es geht um eine Situation, 
in der man sich vorstellt, hilflos, schutzbedürftig und ange-
wiesen zu sein, auf jemand anderen. Und die eingesetzte 
Person hat die Möglichkeit, diese Unterstützung zu leisten. 
Das ist fast schon ein bisschen altruistisch. Dieses tiefe Ver-
trauen, dass man sich in einer Notsituation für mich ein-
setzt. Das hat eine wahnsinnige Wirkung auf die Beziehung 
zwischen den Personen. Und die Entscheidung, wen ich da 
einsetze, soll wirklich gut überlegt werden. 

Wie erleben Sie Ihre Zusammenarbeit mit Fachpersonen, 
wenn es um medizinische Entscheidungen geht?
Wenn eine Diagnose besteht, dann muss diese nach mei-
ner Auffassung mit dem behandelnden Arzt besprochen 
werden. Ich habe meine Arbeit auch mit Notfallmedizinern 
überprüft und auch mit Hausärzten diskutiert aus meinem 
privaten Umfeld, um sicher zu sein, dass ich als Ergänzung 
zum ACP die bestmögliche Grundlage mitbringe. Ich habe 
eine Freundin, die ist Hausärztin im Thurgau und empfiehlt 
mich regelmässig. Da habe ich ab und zu Kunden und Kun-
dinnen über diesen Weg. Aber eine konkrete Zusammen-
arbeit, wie eine Resident ACP-Beraterin in einer Einrichtung 
hat sich nirgendwo durchgesetzt, obwohl es in den Einrich-
tungen meistens keine adäquaten Personen dafür gibt, weil 
entweder die Zeit fehlt oder es nirgends abgerechnet wer-
den kann. Und da spüre ich immer wieder ein schlechtes Ge-
wissen der Mitarbeitenden, vor allem in der Pflege, die wis-
sen, es sollte mit den Bewohnenden thematisiert werden, 
wird es aber nicht. Die Krankenkassen kommen nicht dafür 
auf und sie haben die Zeit nicht. Sie sind in einem Zwiespalt.

Andere Beratende haben erwähnt, dass sie häufig kein 
Feedback erhalten zur Nützlichkeit der ausgefüllten Pati-
entenverfügung. Wie erleben Sie das?
Zum einen habe ich mit den Schwiegereltern meiner Freun-
din, die ja Hausärztin ist, die Dokumente ausgearbeitet. Da 
habe ich direktes Feedback bekommen. Und sie war, bevor 
sie Hausärztin wurde, Notfallärztin im Kantonsspital. Sie 
hat natürlich einen Top-Blick auf diese Sachen. Das ist das 
eine, das Fachliche, wo ich sicher bin. Und dann habe ich 
tatsächlich von Kunden Rückmeldungen bekommen. Eine 
Kundin meinte «Ich bin so froh, haben wir mit Ihnen unsere 
Unterlagen ausgearbeitet». Der Partner hatte andere Wün-
sche, als sie es erwartete, und sie konnte das kaum akzep-
tieren. Sie waren kinderlos, sie hatte Verlustängste, aber sie 
haben diese Reibung ausgehalten und sind gestärkt heraus-
gekommen. Er durfte dann auch sterben, wie er es sich vor-
gestellt hat, zuhause, ohne Stress. Und das hat sie mir eben 
zurückgegeben, dass das so wertvoll war. Die Auseinander-
setzung untereinander, das Akzeptieren des Willens des Ge-
genübers. Aber ich wünschte mir viel mehr Feedback dazu. 
Doch solange das Thema so stiefmütterlich behandelt wird, 
gerade in den Institutionen, wird sich da wenig tun.

Was raten Sie den Menschen, wenn Sie das gemeinsam 
mit Ihnen ausgefüllt haben – wann sollen sie die Unterla-
gen wieder in die Hand nehmen?
Das ist sehr individuell. Wenn sich die Lebensumstände all-
gemein verändern, zum Beispiel wenn es zu einer Trennung 
kommt und der / die Partner*in nicht mehr als Vertretungs-
person zur Verfügung steht, dann wäre das ein guter Mo-
ment. Wenn ich eine Diagnose bekomme, dann nochmals 
abgestimmt auf die Diagnose. Je älter, desto kürzer sollten 
die Abstände sein zur Überprüfung. Als Mittelwert sage ich 
den Leuten zwei bis fünf Jahre. Oder wenn man ein prä-
gendes Erlebnis hat im Umfeld, wo man sagt, «das will ich 
auf gar keinen Fall», dann schreibe man das von Hand dazu. 
Man sollte nicht denken, «ach, jetzt muss ich das alles neu 
ausfüllen». 

Seit mehreren Jahren sind Sie nun in diesem Bereich mit 
Ihrer eigenen Firma tätig. Erleben Sie irgendeine Verände-
rung seit der Corona-Pandemie, also dass anders mit dem 
Thema umgegangen wird?
Ich hätte alles darauf gewettet, dass die Nachfrage durch 
die Decke geht. Das war weder bei mir so noch bei allen 
Kollegen oder Kolleginnen, die ich kenne. Ich glaube ja, die 
Leute haben sich damit zwangsläufig stärker auseinander-
gesetzt, aber es hat nicht dazu geführt, dass mehr Personen 
eine Patientenverfügung ausfüllen.

Sie haben von den verschiedenen Inhalten eines solchen 
Gesprächs erzählt. Gibt es ein Lieblingsthema von Ihnen 
persönlich, das Sie gerne besprechen?
Die Frage «Wie gerne lebst du?» und «Wie wichtig ist es 
dir noch lange weiterzuleben?» Im ersten Moment ist die 
Antwort immer die gleiche. Aber da in die Tiefe zu gehen, 
das finde ich sehr spannend. Herauszufinden, was für das 
Individuum Lebensqualität ist, da nachzufragen und nach-
zuhaken. Das bringt dann einfach ganz viele Schichten 
zutage. Eine der letzten Fragen ist immer, «gibt es spiritu-
elle, rituelle, kulturelle Aspekte für Sie?» Ich würde sagen, 
95 % aller Kunden und Kundinnen, mit denen ich bisher 
gearbeitet haben, sagen, «ich will auf gar keinen Fall einen 
Seelsorger oder Pfarrer bei mir am Bett haben». Es ist eine 
grosse Ablehnung da. Aber spirituelle Begleitung, auf der 
psychischen Ebene, wünschen sich viele. Ich weiss, dass es 
gerade in der Onkologie regelmässig angeboten wird, aber 
die Leute stehen häufig vor mir und wissen das nicht. Es 
kommt nicht in einer Darreichungsform bei ihnen an, so-
dass sie das Angebot aufnehmen können. In dem ganzen 
Strudel, Tsunami, in dem man in der Situation ist, es wird 
wie nicht wahrgenommen. Da bräuchte es eine andere He-
rangehensweise, um das Angebot als wertvolle Ergänzung 
anzubieten.

Wenn Sie an das Thema Entscheidungsfindung oder Vor-
ausplanung denken, gibt es da Wünsche von Ihrer Seite für 
die zukünftige Entwicklung in unserer Gesellschaft?
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P R I S E  D E D ÉC I S I O N

La prise de décision comme «possibilité de 
 réconciliation, d'équilibre et de clarification»

Elisa Hartmann a fondé sa société «Elisa Hartmann – régler les dernières choses ensemble» en 2018. Elle conseille et 
soutient les personnes, les couples et les familles à rédiger des mesures provisionnelles valables et efficaces, comme 
le mandat pour cause d'inaptitude ou les directives anticipées du patient PLUS selon l'Advance Care Planning (ACP). En 
outre, elle offre une aide pratique et un soulagement après un décès. Dans l'entretien qu'elle a accordé à «palliative ch», 
elle parle des personnes qui viennent la consulter et du potentiel que représente la confrontation avec sa propre finitude.

palliative ch: Quelles personnes viennent vous voir en 
consultation?
Elisa Hartmann: Ce sont des personnes de tous âges et d'ho-
rizons très différents. Elles ont toutes un point commun: 
elles veulent régler leurs affaires. Elles veulent prendre leurs 
responsabilités et sont intrinsèquement très motivées. 
La moitié est en pleine transition de vie: fondation d'une 
famille ou achat d'une maison, perte d'un proche ou dia-
gnostic. L'autre moitié repousse cela depuis longtemps et 
se rend compte qu'elle n'arrivera à rien toute seule. Avant 
d'écrire ou de cocher quoi que ce soit, ces personnes sou-
haitent être rassurées ou guidées à travers ces documents. 
Ce sont les deux groupes.

Quelles sont les attentes des gens lorsqu'ils viennent vous 
voir?
Ils veulent que ce soit fait. Certains attendent que quelqu'un 
prenne la décision à leur place. Je ne peux pas faire ça. Au 
début de l'entretien, il est important d'énoncer clairement 
les attentes et aussi de montrer les limites. J'enregistre, je 
pose des questions et je mets par écrit ce que j'entends. 
L'autre attente est la suivante: «Je suis conscient que je dois 
le faire, mais j'aimerais avoir la certitude que c'est correct, 
valable et non contradictoire dans l'état actuel des choses 

et dans la mesure du possible. J'ai des questions et j'aime-
rais avoir un échange à ce sujet».

Vouloir boucler la rédaction des documents, terminer l'en-
tretien, cela semble être une affaire ponctuelle. Lorsque 
nous parlons d'ACP, nous considérons cela comme un pro-
cessus. Les gens ne peuvent pas simplement remplir les di-
rectives anticipées et les mettre ensuite dans un tiroir pour 
les dix prochaines années.
C'est comme ça. C'est toujours une déception au début. 
C'est pourquoi je commence par expliquer que nous ne 
nous asseyons pas simplement ensemble pendant une 
heure, buvons un café et discutons, et qu'à la fin, nous 
avons un document final, mais que c'est justement un 
processus. De nombreux aspects et perspectives en font 
partie. J'ai besoin d'au moins deux rendez-vous avec les 
personnes. Lors du deuxième rendez-vous, je relis les docu-
ments et nous les améliorons.

Les gens viennent-ils seuls vous voir en consultation ou les 
encouragez-vous aussi à venir à deux?
Lorsqu'un couple vient, il y a toujours le risque que l'un 
des partenaires soit un peu plus bavard. Je fais alors sou-
vent l'expérience que l'autre partenaire dit «c'est vrai 

Ich wünsche mir sehr, dass die Berührungsängste, vor allem 
von Fachpersonen, abgebaut werden. Wir haben das Recht 
zur Selbstbestimmung. Aber dieses Recht bringt auch die 
Pflicht mit sich, sich zu informieren und damit auseinander-
zusetzen. Und ich würde mir wirklich wünschen, dass wir 
dieses Geschenk, uns auszudrücken, als etwas Positives an-
sehen. Und man nicht aus Angst heraus motiviert wird, das 
zu machen. Ich glaube wir bekommen den Wandel nur hin, 
wenn bereits in der Schule Kinder und folglich auch Eltern 
und Grosseltern damit in Berührung kommen. Es geht ja 

nicht nur darum, dass die Leute Patientenverfügungen ha-
ben, sondern die müssen ja auch noch aussagekräftig und 
widerspruchsfrei sein, sonst nutzen sie nichts.

Herzlichen Dank für das Gespräch.

Das Interview wurde von Eleonore Baum geführt.

www.elisahartmann.ch
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pour moi aussi». C'est très regrettable, car on se prive 
d'une chance.  Il y a alors une sorte de respect erroné de 
l'autre. Je propose de «venir à deux, nous discuterons de 
tout, afin que le déroulement soit connu». Les deux per-
sonnes  souhaitent souvent répondre ensemble aux ques-
tions très personnelles. Si je remarque qu'une personne se 
contente de  reprendre ce que dit son vis-à-vis, j'en parle 
déjà et je mène une discussion avec chaque personne sé-
parément. Ensuite, nous échangeons à nouveau des idées 
ensemble. Mais je trouve très important de laisser la place 
à une  déclaration très personnelle. Il faut avoir l'occasion 
de tout  mettre sur la table sans tenir compte des sensi-
bilités d'une autre personne. Et je suis bien placée pour le 
faire, car je suis neutre. Je ne connais pas les gens. C'est à 
partir de leur décision sur ce qu'ils veulent que je formule 
un document.

Comment gérez-vous les divergences d'opinion ou d'at-
tentes?
Un bon processus nécessite un travail de réflexion et du 
temps. Surtout si les personnes se chargent mutuellement 
de se représenter l'une l'autre. J'essaie de montrer d'autres 
points de vue en posant des questions de soutien et de 
résoudre cette confrontation. Souvent, les personnes sou-
haitent aussi que je joue un rôle de modératrice lorsqu'elles 
présentent leurs directives anticipées ou leur mandat pour 
cause d'inaptitude à leurs personnes de confiance. C'est une 
bonne chose, car cela permet de s'assurer que les informa-
tions ont été entendues. Elles sont écrites, les documents 
sont remis, des copies sont disponibles. Le voyage est alors 
terminé pour le moment. Je pense que c'est encore très im-
portant pour que les personnes de confiance sachent aussi 
ce qui les attend et quelles sont les attentes. Les parents 
ont souvent le besoin qu'aucun enfant ne se sente désavan-
tagé et veulent alors donner à tous les enfants le soin de les 
représenter. Cela peut conduire à un problème de coordina-
tion. Que se passe-t-il lorsque la fille défend une position 
«all-in» –  tout pour la vie  – et que le fils dit «Je ne pense 
pas que maman le veuille ainsi»? Si ce conflit ne peut être 
résolu, il est fait appel à une assistance médicale. Il s'agit de 
la volonté de la personne qui est ici incapable de discerne-
ment, incapable d'agir.

Arrive-t-il aussi que des représentants cherchent à s'entre-
tenir seuls avec vous?
Je n'ai pas encore vécu cela. Mais ce serait certainement 
utile dans certains cas. Mais à ce moment-là, tout le monde 
est d'abord content que ce soit fait. C'est aussi très intéres-
sant, cette courbe émotionnelle: au début, plein d'élan et 
d'envie d'agir, on s'y met avec ardeur. Puis, avec les décla-
rations centrées sur les valeurs, les choses vont déjà très 
loin et deviennent très émotionnelles. Et ensuite, l'humeur 
ou l'ambiance remonte jusqu'au «et maintenant, j'ai réus-
si». Les gens sont fiers de s'être penchés sur la question, de 
s'être informés et d'avoir pris une décision éclairée.

Vous avez suggéré que les personnes commencent sou-
vent par y associer un sentiment de malaise et repoussent 
le sujet. Pourquoi pensez-vous que c'est le cas?
Cela fait peur et inquiète, l'idée … Il s'agit de la situation ac-
tuelle et pas seulement quand on aura 80 ans. À quel point 
aime-t-on vivre et quelle est l'importance de continuer à 
vivre encore longtemps? L'horizon temporel court. Et cela 
effraie les gens, car c'est tellement tangible. La mort, la 
maladie, les accidents de la route, c'est pour les autres, cer-
tainement pas pour moi ou dans mon entourage. C'est une 
affirmation servant de protection que beaucoup se font et 
c'est aussi bien, mais de temps en temps, il faut tout simple-
ment aussi regarder la situation de plus près. Ce n'est pas 
entièrement indolore, car nous pensons pendant des an-
nées que nous sommes immortels. La confrontation avec la 
part d'ombre débouche souvent sur une grande gratitude. 
Je suis en vie. Et cela n'est possible que si l'on connaît aussi 
le côté obscur. Et avec l'âge, je constate que l'acceptation de 
sa propre finitude augmente. On la regarde aussi avec plus 
d'humour et on en rit parfois: «Oui, si je vis encore pour voir 
ça». Ou mon papa dit toujours, il vivra ses 81 ans, «Corona, 
vaccination Covid, oui, ce n'est malheureusement pas en-
core mon tour. Maintenant, les personnes âgées passent en 
premier». C'est tout à fait contradictoire et c'est un humour 
très particulier.

Vous avez évoqué le côté positif lorsque l'on réfléchit à sa 
propre finitude. Comment cela se répercute-t-il sur les per-
sonnes proches et leur relation les unes avec les autres?
Le processus offre une occasion de se pencher très intensé-
ment sur des questions tout à fait essentielles. Et il offre la 
possibilité de se réconcilier, d'équilibrer, de clarifier. Il a une 
ouverture profonde et il offre une chance de créer des liens 
étroits. Il s'agit d'une situation dans laquelle on s'imagine 
être impuissant, ayant besoin de protection et dépendant 
de quelqu'un d'autre. Et la personne engagée comme repré-
sentante a la possibilité d'apporter ce soutien. C'est presque 
de l'altruisme. Cette confiance profonde dans le fait que l'on 
intervient en ma faveur dans une situation d'urgence. Cela 
a un effet fou sur la relation entre les personnes. Et la déci-
sion de savoir à qui je vais faire appel pour me représenter 
doit vraiment être mûrement réfléchie.

Comment vivez-vous votre collaboration avec les profes-
sionnels lorsqu'il s'agit de prendre des décisions médi-
cales?
Si un diagnostic existe, je pense qu'il doit être discuté avec le 
médecin traitant. J'ai également examiné mon travail avec 
des médecins urgentistes et j'ai également discuté avec des 
médecins de famille de mon entourage privé, afin d'être 
sûre d'apporter la meilleure base possible en tant que com-
plément à l'ACP. J'ai une amie qui est médecin de famille 
en Thurgovie et qui me conseille régulièrement. Il m'arrive 
d'avoir des clients et des clientes par ce biais. Mais une col-
laboration concrète, comme conseillère résidente ACP dans 
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un établissement, ne s'est imposée nulle part, bien qu'il n'y 
ait généralement pas de personnes adéquates pour cela 
dans les établissements, soit parce que le temps manque, 
soit parce que cela ne peut être facturé nulle part. Et là, je 
sens toujours une mauvaise conscience de la part des em-
ployé·e·s, surtout dans les soins, qui savent que cela devrait 
être abordé avec les résident·e·s, mais qui ne le font pas. Les 
caisses d'assurance maladie ne prennent pas en charge ces 
frais et le personnel soignant n'a pas le temps. Il est dans 
un dilemme.

D'autres conseillers ont mentionné qu'ils ne recevaient 
souvent aucun feed-back sur l'utilité des directives antici-
pées complétées. Comment le vivez-vous?
D'une part, j'ai élaboré les documents avec les beaux-pa-
rents de mon amie qui est médecin de famille. J'ai reçu un 
feed-back direct. Et avant de devenir médecin de famille, 
elle était médecin urgentiste à l'hôpital cantonal. Elle a 
bien sûr une vue d'ensemble sur ces choses. C'est le pre-
mier aspect, le côté professionnel, où je suis sûre. Et puis 
j'ai effectivement eu des feed-back de clients. Une cliente 
m'a dit «Je suis tellement contente d'avoir élaboré notre 
dossier avec vous». Son partenaire avait des souhaits dif-
férents de ceux qu'elle attendait et elle avait du mal à l'ac-
cepter. Ils n'avaient pas d'enfant, elle avait peur de la perte, 
mais ils ont supporté ces frictions et en sont sortis plus 
forts. Il a pu ensuite mourir comme il l'avait imaginé, à la 
maison, sans stress. Et c'est ce dont elle m'a informé, que 
c'était si précieux. La réflexion entre eux, l'acceptation de 
la volonté de l'autre. Mais j'aimerais avoir beaucoup plus 
de feed-back à ce sujet. Mais tant que le sujet sera négli-
gé, précisément dans les institutions, il ne se passera pas 
grand-chose.

Une fois que vous avez complété ces documents avec 
eux, que conseillez-vous aux gens – quand doivent-ils les 
mettre à jour?
C'est très individuel. Si les circonstances de la vie changent 
en général, par exemple s'il y a une séparation et que le / la 
partenaire n'est plus disponible pour représenter la per-
sonne, alors ce serait un bon moment. Après avoir reçu un 
diagnostic, dans ce cas, adapter à nouveau les documents 
en fonction de celui-ci. Plus l'on vieillit, plus les intervalles 
entre les contrôles doivent être courts. En moyenne, je dis 
aux gens de deux à cinq ans. Ou si l'on a vécu une expé-
rience marquante dans son entourage face à laquelle on se 
dit, «je ne veux en aucun cas cela», alors il faut l'écrire à la 
main. Il ne faut pas penser , «oh, maintenant je dois tout 
compléter à nouveau».

Cela fait maintenant plusieurs années que vous travaillez 
dans ce domaine dans votre propre entreprise. Consta-
tez-vous un changement quelconque depuis la pandémie de 
Corona, c'est-à-dire que l'on aborde le sujet différemment?

J'aurais parié n'importe quoi sur le fait que la demande allait 
exploser. Cela n'a pas été le cas ni pour moi ni pour tous 
les collègues que je connais. Je pense que les gens se sont 
forcément davantage penchés sur la question, mais cela n'a 
pas conduit à ce que davantage de personnes remplissent 
des directives anticipées.

Vous avez évoqué les différents contenus d'un tel entre-
tien. Y a-t-il un sujet que vous préférez aborder personnel-
lement?
La question «À quel point aimez-vous vivre?» et «Dans 
quelle mesure est-ce important pour vous de vivre encore 
longtemps?». Au premier moment, la réponse est toujours 
la même. Mais je trouve cela très passionnant d'aller là en 
profondeur. Découvrir ce qu'est la qualité de vie pour l'in-
dividu, poser des questions et creuser. Cela permet de 
mettre en lumière de nombreuses couches. L'une des der-
nières questions est toujours, «Y a-t-il des aspects spirituels, 
rituels, culturels pour vous?» Je dirais que 95 % de tous les 
clients et clientes avec lesquels j'ai travaillé jusqu'à présent 
disent: «Je ne veux absolument pas d'aumônier ou de prêtre 
à mon chevet». Il y a un grand rejet. Mais l'accompagnement 
spirituel, sur le plan psychique, est souhaité par beaucoup. 
Je sais qu'il est régulièrement proposé en oncologie, mais 
les gens se trouvent souvent devant moi et ne le savent pas. 
Cela ne leur parvient pas sous une forme qui leur permet 
d'accepter l'offre. Dans tout le tourbillon, le tsunami, dans 
lequel on se trouve dans la situation, elle n'est pas perçue 
comme telle. Il faudrait une autre approche pour que l'offre 
soit proposée comme un complément précieux.

Lorsque vous pensez à la question de la prise de décision 
ou de la planification, y a-t-il des souhaits de votre part 
pour l'évolution future dans notre société?
Je souhaite vivement que les peurs de se frotter à ces do-
maines, surtout de la part des professionnels, soient le-
vées. Nous avons le droit à l'autodétermination. Mais ce 
droit implique aussi le devoir de s'informer et d'y réfléchir. 
Et je souhaiterais vraiment que l'on considère ce cadeau 
de s'exprimer comme quelque chose de positif. Et que l'on 
ne soit pas motivé à le faire par la peur. Je pense que nous 
ne parviendrons à changer les choses que si les enfants, et 
par conséquent aussi les parents et les grands-parents y 
sont confrontés dès l'école. Il ne s'agit pas seulement que 
les gens aient des directives anticipées, mais elles doivent 
aussi être pertinentes et sans contradictions, sinon elles ne 
servent à rien.

Merci beaucoup pour cet entretien.

L'interview a été réalisée par Eleonore Baum.

www.elisahartmann.ch
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I L  P RO C E SS O D EC I S I O N A L E

Il processo decisionale come «possibilità di 
 riconciliazione, equilibrio e chiarimento»

Nel 2018 Elisa Hartmann ha fondato la sua ditta «Elisa Hartmann – regolare le ultime cose insieme». Offre consulenza 
e assistenza a singoli individui, coppie e famiglie nella preparazione di disposizioni anticipate valide ed efficaci, come 
il mandato precauzionale o le disposizioni del paziente «Plus» secondo Advance Care Planning (ACP). Inoltre, dopo un 
decesso offre aiuto pratico e allevia il peso che grava sui famigliari. Parlando con «palliative ch» racconta delle perso-
ne che vengono da lei e del potenziale nel confrontarsi con la propria fine.

palliative ch: quali persone vengono da lei per una consu-
lenza?
Elisa Hartmann: Si tratta di persone di tutte le età e prove-
nienti da contesti completamente diversi. La cosa che tutti 
hanno in comune è il voler regolare i propri affari, vogliono 
assumersi la responsabilità e sono intrinsecamente molto 
motivati. Una metà è in una fase di transizione: la creazione 
di una famiglia, l'acquisto di una casa, la perdita di un paren-
te stretto o una diagnosi. L'altra metà lo sta rimandando da 
molto tempo e si rendono conto che non ci riescono da soli. 
Prima di scrivere qualcosa o apporre crocette in un formula-
rio, vogliono essere rassicurati o aver qualcuno che li guidi in 
questi documenti. Questi sono i due gruppi.

Che aspettative hanno le persone quando vengono da lei?
Vogliono che sia concluso. Alcuni si aspettano che qualcu-
no prenda le decisioni al loro posto. Questo non posso farlo. 
All'inizio del colloquio occorre definire chiaramente quali 
siano le aspettative e anche i limiti. Io registro, faccio do-
mande e metto per iscritto quello che sento. L'altra aspetta-
tiva è: «sono consapevole di doverlo fare, ma vorrei avere la 
certezza che, allo stato attuale, sia corretto, valido e privo di 
contraddizioni. Ho delle domande e vorrei avere uno scam-
bio di opinioni al riguardo».

Il desiderio di completare i documenti e il colloquio fanno 
pensare a una faccenda una tantum. Quando parliamo di 
ACP, lo consideriamo un processo. La gente non può però 
semplicemente compilare il testamento biologico e poi 
metterlo nel cassetto per i prossimi 10 anni.
Esatto. Inizialmente è sempre una grande delusione. Quin-
di, da principio faccio un'introduzione e spiego che non ci 
sediamo semplicemente per un'ora, beviamo un caffè e 
parliamo, e alla fine si avrà un documento finito, ma che 
si tratta appunto di un processo. Bisogna prendere in con-
siderazione diversi aspetti e punti di vista. Ho bisogno di 
almeno due appuntamenti con le persone. Al secondo ap-
puntamento leggo di nuovo i documenti e provvediamo a 
migliorarli.

Le persone vengono alla sua consulenza da sole oppure le 
incoraggia anche a venire in coppia?

Quando arriva una coppia c'è sempre il rischio che uno dei 
due partner sia più loquace dell'altro. Spesso noto che l'altro 
partner si limita a dire «va bene anche per me». È un pec-
cato perché si perde un'occasione. Si viene a creare un ri-
guardo ma nel modo sbagliato. Io propongo, «venite in due, 
discutiamo tutto affinché la procedura sia nota». Alle do-
mande personali spesso entrambi vogliono rispondere in-
sieme. Quando mi rendo conto che una persona sta ripren-
dendo semplicemente ciò che dice l'altra, lo faccio notare e 
faccio dei colloqui con ognuno singolarmente. Dopodiché ci 
si ritrova ancora una volta insieme per scambiarsi le proprie 
opinioni. Ritengo però molto importante lasciare spazio alle 
dichiarazioni personali. Bisogna dare l'occasione ad ognuno 
di potersi esprimere liberamente a prescindere dalla sensi-
bilità dell'altra persona. E io sono perfettamente in grado 
di farlo, perché sono neutrale, non conosco le persone. Io 
formulo un documento in base alla loro scelta, ascoltando 
ciò che vogliono.

Come si comporta quando le opinioni o le aspettative di-
vergono?
Un processo ben fatto necessita di confronto e di tempo. 
Soprattutto quando le persone si rappresentano recipro-
camente. Tramite domande mirate ad assistere le decisioni, 
cerco di illustrare i vari punti di vista e di risolvere la situa-
zione di conflitto. Spesso le persone desiderano anche che 
io sia presente come moderatrice quando presentano il loro 
testamento biologico o l'incarico di mandato precauzionale 
alla loro persona di fiducia. Ciò è positivo perché garantisce 
che le informazioni vengano ascoltate. Queste sono inoltre a 
disposizione per iscritto, i documenti sono stati consegnati, 
ci sono le copie. Il viaggio per il momento è concluso. Si trat-
ta, a mio parere, di un elemento molto importante affinché 
anche le persone di fiducia sappiano cosa sta per succedere 
e quali sono le aspettative. I genitori spesso sentono il biso-
gno che nessun figlio o figlia si senta svantaggiato e voglio-
no quindi coinvolgere tutti i figli. Ciò può però comportare 
dei problemi. Cosa succede quando la figlia assume una po-
sizione all-in – tutto per la vita – e il figlio dice: «Credo che 
la mamma non desideri questo!»? Se questo conflitto non è 
risolvibile, si richiede assistenza medica. Si tratta della volon-
tà di chi è non è più in grado di giudicare e di agire.
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Succede anche che le persone designate a rappresentare 
qualcuno chiedono di parlare da sole con lei?
Non mi è mai successo. Sarebbe però sicuramente sensato 
in alcuni casi. Ma in quel momento in genere sono tutti con-
tenti che la cosa sia conclusa. È anche molto interessante 
osservare questa curva emozionale: all'inizio c'è un grande 
slancio e spirito d'iniziativa, si partecipa con grande fervo-
re. In seguito, quando si arriva alle affermazioni centrate 
sui valori, si comincia ad andare molto in profondità e ci si 
commuove. Poi il morale o l'umore cresce di nuovo verso «e 
adesso ce l'ho fatta». Le persone sono orgogliose di essersi 
confrontate e informate e di aver preso una decisione pon-
derata.

Lei ha accennato al fatto che le persone spesso provano un 
senso di disagio e rimandano la questione. Perché pensa 
sia così?
È l'idea a creare paura e preoccupazione … Si tratta della si-
tuazione oggi e non di quando si avranno 80 anni … Quanto 
ci piace vivere e quanto è importante continuare a vivere 
a lungo? Si tratta del breve orizzonte temporale. È questo 
a spaventare le persone, perché diventa improvvisamente 
così tangibile. La morte, la malattia, gli incidenti strada-
li concernono gli altri, non certo me o chi mi sta vicino. È 
un'affermazione dettata da un meccanismo di protezione 
che molti si creano, e va bene così, ma di tanto in tanto c'è 
bisogno anche di guardare avanti. Questo processo non è 
del tutto indolore, perché per tanti anni ci siamo ritenuti 
immortali. Il confronto con il lato oscuro si traduce spesso 
in una grande gratitudine: io sono vivo! E questo è possi-
bile solo se si conosce appunto anche il lato oscuro. E con 
l'avanzare dell'età, posso constatare che l'accettazione della 
propria finitezza cresce. La si considera con più senso dell'u-
morismo e ci si ride anche sopra: «Si, se mai lo vedrò!». Op-
pure come mio padre, che compie 81 anni, che dice sempre: 
«Coronavirus, vaccino contro il Covid, si, ma non tocca an-
cora a me. Prima vengono gli anziani». Si tratta di un atteg-
giamento contraddittorio e di un senso dell'umorismo del 
tutto personale.

Lei ha parlato dei lati positivi di quando ci si confronta con 
la propria fine. Come si ripercuote questo sulle persone 
che ci sono vicine e sul rapporto con loro?
Il processo offre l'opportunità di affrontare in modo ap-
profondito questioni esistenziali. E offre la possibilità di ri-
conciliazione, di equilibrio, di chiarimento. Rappresenta una 
grande apertura e concede un'opportunità per creare un 
legame stretto. Si tratta di una situazione in cui si immagi-
na di essere impotenti, vulnerabili e dipendenti da qualcun 
altro. E la persona designata ha l'opportunità di fornire tale 
assistenza. È quasi un atto di altruismo. Questa profonda 
fiducia nel richiedere di impegnarsi per me in una situazio-
ne di emergenza. Ciò ha un effetto incredibile sul rapporto 
tra le persone. E la decisione di chi sia la persona designata 
dev'essere presa molto seriamente.

Quali sono le sue esperienze nella collaborazione con 
esperti in materia quando si tratta di prendere decisioni 
mediche?
Se c'è una diagnosi, credo che questa debba essere discus-
sa con il medico curante. Ho anche sia riesaminato il mio 
lavoro con l'aiuto di medici d'emergenza che discusso con 
medici generici della mia cerchia privata per essere sicura di 
disporre delle migliori basi possibili a complemento dell'ACP. 
Ho un'amica che lavora come medico di famiglia in Turgovia 
e mi consiglia regolarmente. Tramite questo canale ricevo a 
volte dei clienti o delle clienti. Non si è concretizzata però in 
nessun posto una collaborazione concreta come consulente 

ACP residente in un istituto, nonostante nelle varie strutture 
solitamente non esiste personale adeguato a questo scopo, 
perché manca il tempo oppure non ci sono i mezzi finanzia-
ri. E percepisco spesso che i collaboratori hanno un po' la co-
scienza sporca, in particolare coloro che lavorano nelle cure, 
perché sanno che si tratta di un tema da affrontare con gli 
ospiti, ma che non viene fatto. Le casse malati non pagano 
per questo e loro non hanno il tempo. Si trovano quindi in 
una situazione di conflitto.

Altri consulenti hanno accennato al fatto che spesso non 
ricevono alcun feedback sull'utilità del testamento biolo-
gico. Qual è la sua esperienza in merito?
Innanzitutto, ho redatto i documenti con i suoceri della mia 
amica, che è appunto medico di famiglia. Ho quindi ricevu-
to dei feedback diretti. Prima di diventare medico di fami-
glia, lei ha lavorato come medico d'emergenza all'ospedale 
cantonale. Ovviamente ha una buona visione d'insieme di 
queste cose. Dal punto di vista professionale mi sento quin-
di sicura. E poi ho ricevuto effettivamente dei riscontri dai 
clienti. Una cliente mi ha detto: «Sono contenta che abbia-
mo preparato insieme a lei i nostri documenti». Il partner 
aveva dei desideri diversi da quelli che lei si aspettava e lei 
faticava ad accettarli. Non aveva figli e aveva paura dell'ab-
bandono, ma sono riusciti a sostenere questo conflitto e 
ne sono usciti più forti. Ha poi anche potuto morire come 
aveva immaginato, a casa, senza stress, e lei me l'ha riferi-
to, perché era stata un'esperienza così preziosa. Lo scontro 
reciproco e poi l'accettazione della volontà dell'altro. Ma mi 
piacerebbe avere molti più riscontri. Tuttavia, finché questo 
tema continuerà ad essere ignorato, in particolare nelle isti-
tuzioni, non cambierà molto.

Cosa consiglia alle persone una volta che hanno terminato 
di compilare i documenti insieme a lei – quando dovrebbe-
ro riprendere in mano i documenti?
È una cosa molto individuale. Se la situazione generale di 
vita dovesse subire un cambiamento, ad esempio in caso 
di separazione e se il compagno o la compagna non fosse 
più disponibile come persona designata a rappresentarci, 
questo sarebbe un buon momento. Quando si riceve una 
diagnosi, allora bisognerebbe adattarlo alla diagnosi. Più 
si è anziani, più bisognerebbe accorciare gli intervalli per i 
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controlli. Di solito dico alla gente di riguardare il testamento 
biologico in media dopo un intervallo di tempo dai due ai 
cinque anni. Oppure se nella propria cerchia di conoscenze 
si ha un'esperienza determinante che ci porta a pensare: 
«Questo non lo voglio assolutamente», allora si può fare 
un'aggiunta scrivendola a mano. Non bisogna pensare: 
«Oh, ora devo ricompilare tutto da capo».

Da diversi anni lei lavora in questo campo con la sua azien-
da. Sta assistendo a dei cambiamenti dall'arrivo della pan-
demia di coronavirus, cioè se il tema viene affrontato in 
modo diverso?
Avrei scommesso tutto sul fatto che la domanda sarebbe 
salita alle stelle. Non è però stato così per me, né per tut-
ti i colleghi che conosco. Credo che la gente abbia dovuto 
necessariamente confrontarsi maggiormente con questa 
tematica, ma ciò non ha fatto sì che un maggior numero di 
persone compilasse un testamento biologico.

Ha parlato dei diversi contenuti che vengono discussi du-
rante un tale colloquio. C'è un argomento di discussione in 
particolare che le sta particolarmente a cuore?
La domanda «Quanto ti piace vivere?» e «Quanto è impor-
tante per te vivere ancora a lungo?» In un primo momento 
la risposta è sempre la stessa, ma poi andare a fondo è mol-
to affascinante. Riuscire a capire cosa significhi qualità di 
vita per l'individuo, continuare a chiedere e scavare a fondo. 
Questo fa emergere tante sfaccettature. Una delle ultime 
domande è sempre: «Desidera considerare degli aspetti spi-
rituali, rituali o culturali?» Direi che il 95 % di tutti i clienti 
con cui ho lavorato finora afferma: «Non voglio assoluta-
mente avere un cappellano o un prete al mio capezzale». 

C'è un grande rifiuto a questo proposito. Mentre c'è mol-
ta gente che desidera un accompagnamento spirituale a 
livello psicologico. So che in particolare in oncologia viene 
proposto regolarmente, ma spesso la gente che mi ritrovo 
davanti non lo sa. Non gli viene somministrato come un 
medicamento, in modo che possano accettare l'offerta. In 
tutto il vortice, lo tsunami, in cui ci si trova, non viene nem-
meno notato. È necessario un approccio diverso per mette-
re a disposizione questa offerta che può rappresentare un 
prezioso complemento.

Quando pensa al processo decisionale o alla pianificazione 
anticipata, ha dei desideri per il futuro sviluppo nella no-
stra società?
Vorrei davvero che le paure nell'affrontare questa tematica, 
in particolare quelle degli esperti, si dissipassero. Abbiamo 
il diritto all'autodeterminazione. Tuttavia, tale diritto com-
porta anche il dovere di informarsi e di affrontare la que-
stione. E vorrei davvero che considerassimo il dono di poter-
ci esprimere come qualcosa di positivo. E non che si venga 
spinti a farlo per paura. Credo che riusciremo a cambiare 
soltanto se già i bambini a scuola e, di conseguenza, anche 
i genitori e i nonni affrontano la questione. Non si tratta 
solo del fatto che la gente abbia un testamento biologico, 
ma anche che questo sia significativo e coerente, altrimenti 
non serve a niente.

La ringrazio cordialmente per l'intervista.

L'intervista è stata condotta da Eleonore Baum

www.elisahartmann.ch

« Sii un arcobaleno nella nuvola 

di qualcun altro. »
 Maya Angelou
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E N T S C H E I D U N G S F I N D U N G

Die Patientenverfügung der Zukunft – 
 Überlegungen aus einer ethischen Perspektive

Die Patientenverfügung ist ein wichtiges Instrument, um für Situationen vorzusorgen, in denen wegen chronischer 
Krankheit oder Akutsituationen nicht mehr selbst entschieden werden kann. Die Umsetzung und Anwendung der 
Patientenverfügung sind heutzutage jedoch suboptimal. Es stellt sich die Frage nach dem Potential technischer In-
novationen, um Patientenverfügungen besser umzusetzen. Solche Innovationen bergen allerdings oft ethisch heikle 
Punkte, die im vorliegenden Artikel aufgezeigt werden sollen. Damit wird ein Rahmen geschaffen, mit dem neue 
Entwicklungen im Bereich der Selbstbestimmung am Lebensende und bei Situationen der Urteilsunfähigkeit ethisch 
reflektiert werden können. Ziel ist die Unterstützung technisch innovativer und ethisch nachhaltiger Patientenverfü-
gungen, die Entscheidungsfindungen erleichtern.

Die COVID-19-Pandemie räumte der Auseinandersetzung 
mit Situationen der Urteilsunfähigkeit und dem eigenen 
Tod einen zentraleren Platz im gesellschaftlichen Diskurs 
ein. Fragen, welchen medizinischen Massnahmen man in 
Situationen, in denen nicht mehr selbst entschieden wer-
den kann, zustimmen würde und welchen nicht, wurden 
vermehrt öffentlich und im familiären Kontext reflektiert 
und diskutiert.

Die Antworten auf solche Fragen können in einer Pati-
entenverfügung festgehalten werden. Untersuchungen 
zeigen jedoch, dass die Patientenverfügung nur zurück-
haltend verwendet wird (Stettler et al., 2018). Dabei darf 
davon ausgegangen werden, dass die Gründe für die nach 
wie vor zurückhaltende Verwendung von Patientenver-
fügungen auch mit ihrer Form zusammenhängen: Nach 
heute geltendem Recht ist die Patientenverfügung ein 
Text auf Papier. Im Ernstfall sind Patientenverfügungen 
häufig nicht aktuell, nicht rechtzeitig auffindbar oder ent-
halten widersprüchliche Angaben (Krones et al., 2017). Mit 
der Patientenverfügung steht somit zwar ein wichtiges 
Instrument für die eigene Selbstbestimmung in gesund-
heitlichen Extremsituationen bereit, andererseits weisen 
aktuelle Form und Handhabung der Patientenverfügung 
mit Blick auf ihre Zielsetzungen erhebliches Entwicklungs-
potential auf.

Wird's die Technik richten?

Angesichts des enormen technischen Fortschritts im Be-
reich der Digitalisierung wie beispielsweise der Anwendun-
gen Künstlicher Intelligenz (KI) erscheint es angezeigt zu 
diskutieren, inwiefern eine technisch ausgereiftere Umset-
zung der Patientenverfügung dabei helfen würde, die Ziele 
der Selbstbestimmung in Momenten der Urteilsunfähigkeit 
besser umzusetzen. Nachfolgend sind einige Szenarien kurz 
umrissen, wie die Unterstützung einer Patientenverfügung 
durch KI beispielhaft aussehen könnte. Sie erheben keinen 

Anspruch auf Vollständigkeit, sondern dienen zur Veran-
schaulichung technischer Möglichkeiten:

1. KI-generierte Patientenverfügung:
Individuelle Patientenverfügungen durch KI werden au-
tomatisch generiert. Eine solche Patientenverfügung 
stimmt dabei ihre Inhalte auf Persönlichkeitsmerkmale 
der Benutzerin unter Einbezug analysierter und gelern-
ter Inhalte von existierenden Patientenverfügungen und 
medizinischer Daten ab.

2. Chatbot zur Erstellung einer Patientenverfügung:
Ein Chatbot ist eine interaktive Applikation, die auf dem 
Computer oder einem Smartphone bedient werden 
kann. Dieser könnte als digitaler Berater konfiguriert 
werden, der bei der Erstellung einer Patientenverfügung 
unterstützt. Der Chatbot ist rund um die Uhr verfügbar 
und kann jederzeit aktualisiert werden.

3. Immersives Erleben durch VR-Technologie:
Mit Unterstützung einer VR-Brille taucht die Benutzerin 
in eine virtuelle Umgebung ein. Damit können Entschei-
dungssituationen simuliert werden, die für die Kontexte 
von Patientenverfügungen relevant sind. Durch das un-
mittelbare Erleben können medizinische Massnahmen 
besser erfasst und damit die Tragweite bestimmter Ent-
scheidungen eher eingeschätzt werden.

4. Digitaler Zwilling:
Mithilfe von KI wird die digitale Spiegelung der Benut-
zerin erstellt. Das Resultat ist ein individuelles virtuelles 
Modell der Person; dieses beschreibt die Summe aller Fä-
higkeiten, Eigenschaften und Werte, welche die Person 
ausmachen. Auf deren Basis kann der digitale Zwilling 
– im Falle der Urteilsunfähigkeit der realen Person – Ent-
scheidungen treffen.

Solche und ähnliche Entwicklungen sind denkbare Model-
le, um das erste Ziel der Patientenverfügung zu erreichen, 
nämlich Momente der Urteilsunfähigkeit besser zu antizi-
pieren und dafür vorzusorgen. Dabei stellt uns KI vor grund-
sätzliche ethische Fragen.
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Ethische Fragezeichen

Bereits bekannte und an anderen Orten ausführlicher er-
örterte ethische Fragestellungen beim Einsatz von KI (ex-
emplarisch: Kirchschläger, 2021) betreffen einerseits den 
Umgang mit Daten: In der Verwendung von KI besteht ein 
Risiko in der Verletzung des Rechts auf Privatsphäre und 
auf Schutz der eigenen Daten. Denn für die Erstellung einer 
von KI unterstützten Patientenverfügung muss notwendi-
gerweise eine grosse Menge höchstpersönlicher Daten und 
Informationen verarbeitet werden. Aus einer ethischen Per-
spektive ist die unkontrollierte, d.h. nicht von der Benutze-
rin autorisierte Sammlung, Speicherung und Verarbeitung 
höchstpersönlicher Daten unter anderem deswegen pro-
blematisch, da es die Freiheit und Selbstbestimmung der 
Person beeinträchtigt, welche Informationen sie von sich 
preisgeben will und an wen.

Ein weiteres Fragezeichen aus ethischer Sicht stellt das 
Beeinflussungs- und Manipulationspotential von KI dar: 
Eine Patientenverfügung soll, wie bereits erwähnt, dar-
in unterstützen, prospektiv Entscheidungen zu treffen in 
Situationen der eigenen Urteilsunfähigkeit. Ist dieser Pro-
zess durch KI gestützt, muss sichergestellt werden, dass 
Entscheidungen nicht von der Benutzerin unbeobachtet 
beeinflusst werden. Dies kann eintreten, wenn KI aufgrund 
bisher gesammelter Daten unter allen Wahlmöglichkeiten 
bereits eine Vorauswahl trifft und damit Wahloptionen be-
schneidet. Werden der Benutzerin nicht alle zur Verfügung 
stehenden Möglichkeiten vorgelegt, ist dies im Hinblick 
auf den Grundsatz der Selbstbestimmung bedenklich: Um 
wirklich selbstbestimmt entscheiden zu können, muss der 
Entscheid wohlinformiert geschehen und die Bandbreite 
an Möglichkeiten bekannt sein. Dies bedeutet jedoch nicht, 
dass die KI nicht bei der Wertung dieser Möglichkeiten un-
terstützen könnte.

Wird die KI, wie im ersten Beispiel der KI-generierten Pa-
tientenverfügungen, anhand existierender Patientenver-
fügungen trainiert, besteht weiter die Gefahr einer mögli-
chen Diskriminierung bestimmter Personengruppen. Dies 
ist dann der Fall, wenn spezifische Voraussetzungen und 
Bedürfnisse von Minderheiten von der KI als nicht relevant 
beurteilt werden, da sie statistisch gesehen selten vorkom-
men. Typische Diskriminierungen sind solche aufgrund der 
Ethnie, des sozioökonomischen Status, der sexuellen Ori-
entierung oder bei Vorliegen einer Behinderung (European 
Commission, 2020).

Notwendigkeit ganzheitlicher ethischer Reflexion

Technische Entwicklungen antworten auf noch ungelöste 
Probleme. So dürften die beschriebenen Zukunftsvisionen 
von Patientenverfügungen das –  durchaus ethische  – Ziel 

verfolgen, die Selbstbestimmung zu fördern. Probleme aus 
ethischer Sicht ergeben sich dann, wenn oben erwähnte 
Gesichtspunkte wie Datensicherheit, Nicht-Diskriminierung 
und Transparenz zu Gunsten von Effizienz und Attraktivität 
vernachlässigt werden. Technische Weiterentwicklungen 
von Patientenverfügungen sollten daher nicht ohne eine 
begleitende ethische Reflexion erfolgen.

Welche Elemente muss somit eine Patientenverfügung, sei 
sie technisch unterstützt oder nicht, umsetzen können, um 
als ethisch ganzheitlich zu gelten? Wir schlagen vier Ge-
sichtspunkte vor: Umsetzung der Selbstbestimmung der 
Benutzerin, Schutz der Benutzerin vor äusserer, nicht ge-
wünschter Beeinflussung, gutes praktisches Funktionieren 
der Patientenverfügung im Anwendungsfall sowie Darstel-
lung davon, was für die Benutzerin als sinnhaft gilt.

Selbstbestimmung: Dieser Gesichtspunkt bildet das Fun-
dament der Patientenverfügung. Eine ausgefüllte Patien-
tenverfügung muss den Willen der Benutzerin ausdrücken. 
Dass der Wille 1.  ohne unzulässige äussere Beeinflussung 
zustande kommt und 2.  zweifelsfrei für Aussenstehende 
nachvollziehbar ist, sind zwei Elemente, die sodann in den 
weiterführenden Gesichtspunkten relevant werden:

Schutz: Bei der Erstellung und Umsetzung der Patienten-
verfügung darf die Integrität der Benutzerin nicht verletzt 
werden. So müssen die höchstpersönlichen Daten der Be-
nutzerin vor Missbrauch und unautorisierter Speicherung 
und Weiterverwendung geschützt werden. Unzulässige 
Beeinflussungen eigennützig agierender Personen müssen 
ebenso vermieden werden können wie solche von techni-
schen Anwendungen, zum Beispiel durch diskriminierende 
Algorithmen.

Gutes praktisches Funktionieren: Eine Patientenverfügung 
muss vorhanden und situationsspezifisch formuliert sein, 
verstanden und umgesetzt werden können, wenn der Ernst-
fall eintritt. Gerade hier erscheint der Einsatz technischer 
Unterstützungen von Patientenverfügungen besonders 
verheissungsvoll: Regelmässige Reminder mit der Aufforde-
rung, Entscheidungen, Werte, aber auch praktische Anga-
ben wie wichtige Telefonnummern zu überprüfen, würde 
das praktisch gute Funktionieren einer Patientenverfügung 
signifikant verbessern. Dies gilt auch für die Speicherung 
der Angaben in einem elektronischen Patientendossier, das 
Fachpersonen leicht zugänglich ist – sofern diese Speiche-
rung den Anforderungen des Datenschutzes entspricht.

Sinnhaftigkeit: Eine gute Patientenverfügung muss das zum 
Ausdruck bringen, was der betroffenen Person in existenti-
ell herausfordernden Situationen wichtig ist: Sie informiert 
zu individuellen Wertvorstellungen, Vorstellung des guten 
Lebens, von Leben und Tod, aber auch Werte in Bezug auf 
Partnerschaft und Familie. Eine Patientenverfügung muss 
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das aufzeigen, was für die betroffene Person im Angesicht 
existentieller Bedrohung sinnhaft ist.

Und die anderen?

Manche Personen beachten bei der Wahl für oder gegen be-
stimmte medizinische Eingriffe auch die Auswirkungen auf 
ihre Nächsten. So wird beim Ausfüllen der Patientenverfü-
gung mitbedacht, was eine bestimmte lebensverlängernde 
Massnahme für die Partnerin oder den Partner, die Kinder 
oder vielleicht auch für das Pflegepersonal bedeutet, und 
manch eine Person entscheidet sich womöglich gerade des-
wegen für oder gegen eine Massnahme. Ferner mag es für 
bestimmte Benutzerinnen sogar von Bedeutung sein, wie 
sich eine Behandlung auf Personen auswirkt, zu denen sie 
bisher gar keine direkte Beziehung hatten, wie die Auswir-
kung auf «die Gesellschaft». Dies könnte der Fall sein, wenn 
jemand in einer Situation knapper Gesundheitsgüter die ei-
genen Interessen zu Gunsten anderer zurückstellen möch-
te. Die Berücksichtigung anderer könnte somit einen eige-
nen ethischen Gesichtspunkt darstellen oder im Rahmen 
der Sinnhaftigkeit bearbeitet werden.

Problematik unausweichlicher Zielkonflikte

Im Rahmen der Patientenverfügung kommt ein weiteres 
Entscheidungsproblem hinzu: das Problem der Zielkonflikte 
zwischen den verschiedenen Gesichtspunkten.

So könnte es, um die Zugänglichkeit einer Patientenverfü-
gung («praktisch gutes Funktionieren») zu erhöhen, sinnvoll 
sein, gewisse Inhalte mit ausgewählten Personen elektro-
nisch zu verknüpfen und zu teilen, so beispielsweise Zu-
stimmung resp. Ablehnung medizinischer Massnahmen 
mit den behandelnden Gesundheitsfachpersonen. Hier 
besteht jedoch ein möglicher Konflikt im Umgang mit der 
Vertraulichkeit sensibler Daten («Schutz der Benutzerin»).

Sogar innerhalb eines Gesichtspunktes kann es zu Zielkon-
flikten kommen, beispielsweise wenn im Rahmen der Sinn-
haftigkeit der Wunsch, das Leben zu verlängern, mit dem 
Wunsch der Leidenslinderung kollidiert, wie dies beispiels-
weise in Palliativkontexten der Fall sein kann. Gerade hier 
können auch Wünsche von Angehörigen denjenigen der 
verfügenden Person entgegenstehen.

Eine gute Erstellhilfe von Patientenverfügung muss Ziel-
konflikte erkennen und kenntlich machen – sowie eine Me-
thode zur Lösung solcher Konflikte mitumfassen. Damit 
kann die Benutzerin solche Konflikte bearbeiten und zu 
einer für sie zufriedenstellenden und widerspruchsfreien 
Lösung kommen, die am Ende auch gut umgesetzt werden 
kann.

Eine weitere Ebene der ethischen Reflexion: Was macht 
«das» mit uns?

Wie beeinflusst eine bestimmte Technologie uns als Men-
schen und als Gesellschaft?

Welche Rolle sollte beispielsweise einem Chatbot in der In-
teraktion mit der Benutzerin zukommen? Ist der Chatbot 
als reines Hilfsmittel oder bereits als Akteur zu bewerten? 
Diese Fragen gewinnen an Relevanz, wenn wir davon aus-
gehen, dass ein solcher Chatbot auch Beratung zu medizi-
nischen Behandlungen durchführen könnte, welche heute 
von – menschlichen – Fachpersonen beispielsweise im Rah-
men von Advanced Care Planning (Schmitten et al., 2016) 
übernommen werden. 

Wie weit wollen wir uns bei Entscheidungen überhaupt von 
Technik unterstützen lassen? Entscheidungen von Maschi-
nen mögen gegenüber menschlichen Entscheidungen als 
rationaler erscheinen, da sie auf mathematischen Rechen-
operationen beruhen. Doch rational bedeutet nicht automa-
tisch sinnvoller. Entscheidungen von existentieller Tragweite 
müssen vor dem menschlichen Leben in all seinen Facetten 
und nicht nur der Logik Bestand haben können. Und so spielt 
gerade in Entscheidungsprozessen das Bauchgefühl oft eine 
wichtige Rolle, welches zusammen mit rationalen Überle-
gungen erst einen vernünftigen Entscheid ermöglicht. Nicht 
zu unterschätzen ist ebenfalls der Entscheidungsmoment 
selbst, der seinerseits die Entscheidungsträgerin unmittel-
bar beeinflusst und nicht immer rational nachvollziehbar ist. 

Ein breiterer gesellschaftlicher Diskurs über solch grundle-
gende Fragen des Miteinanders von Mensch und Maschine 
dürfte in Zukunft unausweichlich sein.

Eine weitere Art der Technik: der Beizug von anderen 
Personen

Vielen Menschen ist es ein Bedürfnis, Entscheidungen über 
ihr Leben und Sterben nicht allein zu treffen, sondern im 
Kreis derjenigen Menschen, denen sie vertrauen (BAG, 2020). 
Dies weist darauf hin, dass Technik im engeren Sinn nicht 
der einzig mögliche Ansatz zur Optimierung von Patienten-
verfügungen ist (und wohl auch nicht sein sollte): Daneben 
besteht vor allem die Möglichkeit, durch den Beizug anderer 
Personen bei der Erstellung einer Patientenverfügung einer-
seits für eine sinnhafte und andererseits für eine im Ernst-
fall besser umsetzbare Patientenverfügung zu sorgen.

Solche Ansätze werden bereits heute durch das Shared De-
cision Making (Selby et al., 2022) praktiziert. Was jedoch 
bereits für den Einsatz von Technologien festgehalten 
wurde, gilt hier ebenso: Die Involvierung anderer Personen 
sollte sich an den genannten normativen Leitgesichtspunk-



30 palliative ch · 3-2022

ten orientieren. So ist gerade die oben angedeutete Frage 
nach einer möglichen Beeinflussung der verfügenden Per-
son («Schutz der Benutzerin» sowie «Selbstbestimmung») 
nicht nur durch Technik, sondern auch durch nahestehen-
de Personen oder allenfalls soziale Konventionen relevant: 
Der Wunsch einer krebskranken Person zu sterben kann 
unter Umständen von ihren Liebsten nur schwer akzeptiert 
werden. Sowohl in der technischen wie der menschlichen 
Entscheidungsunterstützung muss jedoch der Wille des be-
troffenen Individuums leitend bleiben.

Womöglich liegt die Zukunft der Patientenverfügung ge-
rade in der Kombination von technischer Optimierung und 
menschlicher Begleitung. Technik könnte, sozusagen als 
Technik zweiter Ordnung, die Erstellung einer Patientenver-
fügung durch weitere Personen begleiten und unterstüt-
zen. Wobei die Technik als Instrument zu entwickeln wäre, 
welches die Einhaltung der normativen Leitgesichtspunkte 
garantiert. So wäre es beispielsweise denkbar, die eigene 
Patientenverfügung über eine Applikation mit ausgewähl-
ten Angehörigen zu teilen, um den Austausch zu eigenen 
Werten, Überlegungen und Entscheidungen zu fördern. Mit 
der Möglichkeit eines solchen Austauschs wäre ein Beitrag 
dazu geleistet, dass Angehörige informiert sind und sich 
frühzeitig damit auseinandersetzen können, was ihren 
Liebsten in Momenten der Urteilsunfähigkeit wichtig ist.

Die entsprechende Technik müsste dabei einerseits si-
cherstellen, dass die eingegebenen und gesammelten 

Daten nicht missbraucht werden können. Und anderer-
seits müsste sie garantieren können, dass die Benutzerin 
schlussendlich wirklich ihre eigenen Werte, und nicht sozi-
ale oder familiäre Konventionen, wiedergibt. Gelingt dies, 
könnte durch eine solche Patientenverfügung das Bedürf-
nis vieler Menschen – nämlich sich nicht allein den gros-
sen Fragen von Leben und Tod zu stellen – besser erfüllt 
werden.

Fazit

Die Patientenverfügung ist ein wichtiges Instrument für die 
vorausschauende Auseinandersetzung mit Situationen der 
eigenen Urteilsunfähigkeit und dem Lebensende, das je-
doch noch grosses Verbesserungspotential aufweist. Durch 
ein Entwicklungsverfahren, bei dem technische Innovation 
und ethische Reflexion Hand in Hand gehen,  sollte es mög-
lich sein, die Funktionsweise der Patientenverfügung signi-
fikant zu verbessern. Der vorliegende  Artikel hat für diese 
Weiterentwicklung notwendigerweise zu beachtende und 
weiter zu operationalisierende ethische Leitplanken auf-
gezeigt. Damit steht ein Rahmen zur Verfügung, mit dem 
neue Entwicklungen im Bereich der Selbstbestimmung am 
Lebensende und bei Fällen der Urteilsunfähigkeit ethisch 
reflektiert und begleitet werden können.
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P R I S E  D E D ÉC I S I O N

Les directives anticipées du patient du futur – 
 Réflexions dans une perspective éthique (Résumé)

Des études montrent que les directives anticipées du pa-
tient ne sont utilisées qu'avec circonspection. On peut sup-
poser que les raisons de la réticence persistante à utiliser 
les directives anticipées sont également liées à leur forme: 
selon le droit actuellement en vigueur, les directives anti-
cipées sont un texte sur papier. En cas d'urgence, les direc-
tives anticipées ne sont souvent pas à jour, ne peuvent pas 
être retrouvées à temps ou contiennent des informations 
contradictoires. Compte tenu des énormes progrès tech-
niques dans le domaine de la numérisation, comme les 
applications de l'intelligence artificielle (IA), il semble op-
portun de discuter dans quelle mesure une mise en œuvre 
techniquement plus avancée des directives anticipées aide-
rait à mieux mettre en œuvre les objectifs d'autodétermi-
nation dans les moments d'incapacité de discernement. Ci-
après, quelques scénarios sont brièvement esquissés, à quoi 
pourrait ressembler le soutien d'une directive anticipée par 
l'IA à titre d'exemple. Ils ne prétendent pas être exhaustifs, 
mais servent à illustrer les possibilités techniques:

1. Directives anticipées générées par IA:
Les directives anticipées individuelles sont générées 
automatiquement par l'IA. Une telle directive anticipée 
adapte son contenu aux caractéristiques de la personna-
lité de l'utilisateur ou de l'utilisatrice en tenant compte 
des contenus analysés et appris des directives anticipées 
existantes et des données médicales.

2. Un chatbot pour la création des directives anticipées:
Un chatbot est une application interactive qui peut être 
utilisée sur un ordinateur ou un smartphone. Celui-ci 
pourrait être configuré comme un conseiller numérique 

qui aide à la rédaction des directives anticipées. Le chat-
bot est disponible 24 heures sur 24 et peut être mis à 
jour à tout moment.

3. L'expérience immersive grâce à la technologie «réalité 
virtuelle (RV)»:
Avec le support de lunettes RV, la personne utilisatrice 
plonge dans un environnement virtuel. Il est ainsi pos-
sible de simuler des situations pertinentes de prise de 
décision pour les contextes des directives anticipées. 
L'expérience directe permet de mieux appréhender les 
mesures médicales et donc de mieux évaluer la portée 
de certaines décisions.

4. Jumeau numérique:
L'IA permet de créer une forme numérique de l'utilisa-
teur. Le résultat est un modèle virtuel individuel de la 
personne; celui-ci décrit la somme de toutes les capa-
cités, caractéristiques et valeurs qui la constituent. Sur 
cette base, le jumeau numérique peut prendre des déci-
sions en cas d'incapacité de discernement de la personne 
réelle.

L'utilisation de l'IA comporte toutefois un risque de viola-
tion du droit à la vie privée et à la protection des données 
personnelles. D'un point de vue éthique, le potentiel d'in-
fluence et de manipulation de l'IA constitue un autre point 
d'interrogation. Quels sont donc les éléments que des di-
rectives anticipées doivent pouvoir mettre en œuvre pour 
être considérées comme éthiquement complètes, que ces 
directives soient assistées par la technologie ou non? Nous 
proposons quatre points de vue: mise en œuvre de l'auto-
détermination de la personne utilisatrice, protection de la 
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I L  P RO C E SS O D EC I S I O N A L E

Il testamento biologico del futuro – riflessioni 
da un punto di vista etico (Riassunto)

Studi mostrano che si fa ricorso alle disposizioni anticipate 
del paziente solo in modo reticente. Si può presumere che i 
motivi del persistere del riserbo nell'utilizzo del testamen-
to biologico siano legati anche alla sua forma: ai sensi della 
legislazione vigente, il testamento biologico è un testo su 
carta. In caso di emergenza le disposizioni anticipate del pa-
ziente spesso non sono aggiornate, non sono reperibili in 
tempo o contengono informazioni contraddittorie. Tenuto 
conto dell'enorme progresso tecnologico nel settore della 
digitalizzazione, come ad esempio le applicazioni dell'intel-
ligenza artificiale (IA), appare opportuno discutere in che 
misura un'implementazione più avanzata dal punto di vista 
tecnico del testamento biologico possa contribuire a miglio-
rare la realizzazione degli obiettivi di autodeterminazione 
nel momento in cui si incorre nell'incapacità di discerni-
mento. Di seguito sono riportati alcuni scenari ad esempio 
di come si potrebbe utilizzare l'AI a supporto del testamento 
biologico. Non c'è la pretesa di fornire una lista completa, 
ma si vogliono solo illustrare alcune possibilità tecniche:

1. Testamento biologico generato dall'intelligenza artificia-
le:
Le disposizioni individuali dei pazienti vengono generate 
automaticamente tramite AI. Un tale testamento biolo-
gico viene redatto in funzione delle caratteristiche della 
personalità dell'utente, integrando i contenuti analizzati 
e appresi da disposizioni del paziente esistenti e dai dati 
medici.

2. Chatbot per la creazione del testamento biologico:
Un chatbot è un'applicazione interattiva che può essere 
gestita tramite computer o smartphone. Questo potreb-
be essere configurato come consulente digitale che assi-
ste nel redigere il proprio testamento biologico. Il chat-
bot è disponibile 24 ore su 24 e può essere aggiornato in 
qualsiasi momento.

3. Esperienza immersiva tramite tecnologia VR:

Con l'ausilio di occhiali VR, l'utente si immerge in un 
ambiente virtuale. In questo modo è possibile simulare 
situazioni decisionali rilevanti per il contesto del testa-
mento biologico. Grazie all'esperienza diretta è possibile 
conoscere meglio le misure mediche e valutare la porta-
ta di determinate decisioni.

4. Gemello digitale:
Con l'aiuto dell'AI viene creato il riflesso digitale dell'u-
tente. Il risultato è un modello virtuale individuale della 
persona, che descrive la somma di tutte le capacità, le 
caratteristiche e valori che la compongono. Sulla base di 
ciò, il gemello digitale può prendere decisioni in caso di 
incapacità di discernimento della persona reale.

L'utilizzo dell'intelligenza artificiale comporta tuttavia un 
rischio di violazione del diritto alla privacy e alla protezio-
ne dei propri dati. Un altro punto interrogativo dal punto 
di vista etico riguarda il potenziale di influenza e di mani-
polazione dell'IA. Quali elementi devono quindi essere rea-
lizzati affinché un testamento biologico, sia esso assistito 
dalla tecnica o meno, possa essere considerato globalmen-
te etico? Proponiamo quattro aspetti: l'attuazione dell'au-
todeterminazione dell'utente, la protezione dell'utente da 
influenze esterne indesiderate, il buon funzionamento pra-
tico del testamento biologico in caso di applicazione e la re-
lativa descrizione di ciò che sia sensato per l'utente.

In conclusione, il testamento biologico è uno strumento im-
portante per affrontare in modo proattivo situazioni di inca-
pacità di discernimento e di fine vita, ma presenta ancora un 
notevole potenziale di miglioramento. Una procedura di svi-
luppo in cui l'innovazione tecnologica vada di pari passo con 
la riflessione etica dovrebbe consentire di migliorare signifi-
cativamente il funzionamento del testamento biologico.

Nina Stern, Eleonore Baum, Florian Windisch e Lukas Schmid

personne utilisatrice contre toute influence extérieure non 
souhaitée, bon fonctionnement pratique des directives an-
ticipées dans le cas d'application et représentation de ce qui 
est considéré comme sensé pour la personne utilisatrice.

Conclusion: les directives anticipées sont un outil impor-
tant pour anticiper les situations d'incapacité de discerne-

ment et de fin de vie, mais elles présentent encore un grand 
potentiel d'amélioration. Un processus de développement 
alliant innovation technique et réflexion éthique devrait 
permettre d'améliorer significativement le fonctionnement 
des directives anticipées.

Nina Stern, Eleonore Baum, Florian Windisch et Lukas Schmid
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E N T S C H E I D U N G S F I N D U N G

Palliative Care bei Menschen mit Demenz

Demenz ist eine lebenslimitierende Erkrankung. Interventionen im Bereich der Palliative Care für Menschen mit De-
menz sind erst ansatzweise erforscht. Dieser Artikel beleuchtet aktuell erforschte Interventionen und diskutiert kri-
tisch Probleme bezüglich der Implementierung in die Praxis.

Demenzerkrankungen nehmen in Anbetracht der demo-
grafischen Entwicklung immer mehr an Bedeutung in der 
pflegerischen Versorgung zu. Mit zunehmendem Alter 
steigt auch das individuelle Risiko, an einer Demenz zu er-
kranken. Im Jahr 2019 lebten in der Schweiz schätzungswei-
se 131 000 Menschen mit Demenz. Jährlich kommen rund 
31 200 Neuerkrankungen hinzu (BFS, 2018; BASS, Büro für 
arbeits- und sozialpolitische Studien, 2018). Über 11 000 
Menschen mit einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung 
starben im Jahr 2015, was 16.5 % aller registrierten Todes-
fälle in diesem Jahr bedeutete (BFS, 2017). Die Demenz wur-
de dabei entweder als Haupt- oder Nebendiagnose gestellt. 
Bei den Todesfällen von über 85-Jährigen wiesen 20 – 30 % 
der Verstorbenen eine Demenzerkrankung auf (BFS, 2017).

Häufige Todesursachen bei Demenz sind Komplikationen 
im Zusammenhang mit Immobilität oder Aspirationspneu-
monien (Alzheimer's disease facts and figures, 2016). Ob-
wohl Demenz eine lebenslimitierende Erkrankung ist, wird 
sie oft nicht als solche erkannt. Demenz wird mit Gedächt-
nisverlust assoziiert – dass damit auch eine Verminderung 
des Allgemeinzustands einhergeht und die Erkrankung letz-
ten Endes einen terminalen Verlauf nehmen kann, ist vie-
len Angehörigen und auch medizinischen Fachleuten nicht 
bewusst (Sampson et al., 2008). Die Versorgung von Men-
schen mit Demenz am Lebensende ist anspruchsvoll und in 
vielen Bereichen noch nicht befriedigend.

Aufgrund fehlender kurativer Behandlungsansätze für De-
menzerkrankungen steht die palliative Pflege und Betreu-
ung von Menschen mit Demenz im Vordergrund. Dennoch 
gibt es für Menschen mit Demenz im Bereich der Palliative 
Care noch kaum spezialisierte Angebote (Pfisterer, 2012). 
Diverse Untersuchungen zeigen, dass dies nicht nur für die 
Schweiz zutrifft, sondern eine weltweite Problematik dar-
stellt (Di Giulio et al., 2008; Pivodic et al., 2018). 

Massnahmen im Bereich Palliative Care sind oftmals kom-
plex und bestehen aus mehreren Komponenten. Die Praxis 
in verschiedenen Settings zeigt, dass die Umsetzung dieser 
Interventionen oftmals mit verschiedenen Hindernissen 
verbunden ist und es schwierig ist, Erkenntnisse aus der For-
schung in der Praxis umzusetzen. Aus diesem Grund wur-
de in diesem Artikel darauf fokussiert, die Beschreibungen 
der Interventionen in Studien zu analysieren und daraus 
Schlussfolgerungen für die Praxis abzuleiten. Dabei leitete 
uns folgende Fragestellung: Welche komplexen pflegeri-

schen Interventionen in der Palliative Care von Menschen 
mit Demenz werden in der Literatur beschrieben?

Methode

Mittels systematischer Recherche in drei verschiedenen 
Datenbanken wurden vier Studien identifiziert, die Palli-
ative-Care-Interventionen spezifisch bei Menschen mit 
Demenz beschreiben und hinsichtlich ihrer Wirksamkeit 
untersuchen. Die Studien wurden zwischen 2010 und 2020 
in verschiedenen Ländern Europas (Grossbritannien, Bel-
gien, Finnland, Italien, Niederlande, Polen, Schweiz), sowie 
in Kanada und Australien durchgeführt. Die vier Studien 
wurden mittels dem Reporting Guideline Tool CReDECI aus-
gewertet (Möhler et al., 2016). Dieses Tool ermöglicht eine 
differenzierte Analyse der Berichterstattung der untersuch-
ten Interventionen. Das Vorgehen ermöglicht so einerseits 
Erkenntnisse zur Wirksamkeit einer Intervention. Es liefert 
ebenfalls Hinweise auf Chancen und Hindernisse, die bei 
einer allfälligen Implementierung berücksichtigt werden 
sollten.

Die untersuchten Studien

Tabelle 1 zeigt eine Übersicht über die identifizierten Studi-
en und die beschriebenen Interventionen.

Die Studie von Sampson et al. aus dem Jahr 2011 untersuch-
te die Auswirkungen auf die Lebens- und Sterbequalität 
bei Anwendung eines Palliative-Care-Needs-Assessments 
bei Menschen mit Demenz im Akutspital (Sampson et al., 
2011). Zusätzlich wurden Beratungen und Angehörigenge-
spräche durchgeführt mit dem Ziel, für den Patienten oder 
die Patientin ein Advance Care Planning (ACP) auszufüllen. 
Gemessen wurde der Erfolg der Intervention primär an der 
Anzahl erstellter ACP. Zudem wurde mittels diverser Assess-
ment-Tools die Qualität am Lebensende ermittelt.

Die Studie von Verreault et al. aus dem Jahr 2018 fand im 
Setting der Langzeitpflege statt. Die untersuchte Inter-
vention wies mehrere Komponenten auf: einerseits die 
Schulung und Sensibilisierung von Ärzteschaft und Pflege-
personal, klinisches Schmerzmonitoring und die Implemen-
tierung regelmässiger Mundhygiene. Parallel dazu erfolgte 
die frühzeitige und systematische Kommunikation mit 
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Angehörigen über mögliche Massnahmen am Lebensende. 
Der ganze Prozess wurde zudem von einer Nurse Facilita-

tor, einer für den Prozess zuständigen Pflegefachperson, 
überwacht. Der primär untersuchte Outcome war, wie die 
Betreuungsqualität am Lebensende von den Angehörigen 
wahrgenommen wurde. Verglichen wurden diese Werte 
mit standardisierten Skalen zur Erfassung der Sterbequali-
tät (Quality of Dying, QOD).

Eine aktuelle Studie aus dem Jahr 2020 von Van den Block 
et al. untersuchte ein Programm, das sich aus sechs Schrit-
ten zusammensetzte: Es wurde ein Advance Care Planning 
mit Bewohnenden von Pflegeheimen und deren Angehöri-
gen erstellt. Danach erfolgte ein Assessment mit genauer 
Bedarfsabklärung. Im Verlauf erfolgten monatliche inter-
disziplinäre Besprechungen zur optimalen Koordination 
der Pflege. Es wurden Assessment-Tools1 eingeführt, um 
Schmerzen sowie Depressionen im Alter frühzeitig zu er-
fassen. Mithilfe des vorab erstellten ACP sowie einer stan-
dardisierten Last Days of Life Checklist wurde sichergestellt, 
dass der oder die Versterbende auch in den letzten Lebens-

1 «Long Term Care Facility Pain Assessment and Management Tool», «Geriatric Depression Scale» (verkürzte Version), sowie die «Cornell Depression Scale 
for people with dementia»

tagen optimal betreut wird. Dabei wird Wert auf angemes-
sene Medikation, das Weglassen unnötiger Interventionen 
sowie das Antizipieren und Reagieren auf Symptome im 
Sterbeprozess gelegt. Nach dem Tod einer Bewohnerin oder 
eines Bewohners fanden monatliche Nachbesprechungen 
statt, die das Personal bei der Verarbeitung sowie bei pra-
xisbasiertem Lernen unterstützen sollen. Die untersuch-
ten Outcomes bezogen sich primär auf die Sterbequalität 
(QOD). Ausserdem wurden das Wissen und die Einstellung 
des Personals über Palliative Care vor und nach Abschluss 
der Intervention gemessen.

Die Studie von Agar et al. aus dem Jahr 2017 untersuchte 
den Effekt eines Facilitated Case Conferencing, einer er-
leichterten Fallbesprechung mit den Bewohnenden von Al-
ters- und Pflegeheimen sowie deren Angehörigen. Zudem 
erfolgte in jeder beteiligten Institution die Schulung einer 
Pflegefachkraft als Palliative Care Planning Coordinator. Die-
se übernimmt koordinative Aufgaben und überwacht die 
Implementierung des besprochenen Procederes. Der unter-
suchte Outcome war auch in dieser Studie die Sterbequali-

Tabelle 1: Übersicht über die eingeschlossenen Studien

Studie Intervention Setting

Palliative assessment and advanced care 
 planning in severe dementia: An  exploratory 
randomized controlled trial of a  complex 
intervention (Sampson et al., 2011)

1)  Palliative Care Needs Assessment 
des Patienten

2)  Beratung und Angehörigengespräch 
mit nahestehenden Angehörigen oder 
Bezugspflegenden

Akutspitäler in London 
(Grossbritannien)

Quasi-experimental evaluation for a multi-
faceted intervention to improve quality of 
end-of-life care and quality of dying for pati-
ents with advanced dementia in long-term 
institutions (Verreault et al., 2018)

1)  Schulung von Ärzteschaft und Pflege-
personal

2)  Klinisches Schmerzmonitoring
3)  Implementierung regelmässiger 

 Mundhygiene
4)  Frühzeitige und systematische 

 Kommunikation mit Angehörigen
5) Involvierung einer Nurse Facilitator

Langzeitpflegeeinrichtungen 
in Kanada

Evaluation of a Palliative Care Program for 
Nursing Homes in 7 Countries. The PACE 
Cluster-Randomized Clinical Trial. (Van den 
Block et al., 2020)

1) Advanced Care Plan
2) Assessment und Bedarfsabklärung
3)  Monatliche interdisziplinäre 

 Besprechungen
4)  Schmerzassessment, Depressionen 

im Alter erkennen
5) Pflege in den letzten Lebenstagen
6) Nachbesprechungen

Pflegeheime in sieben 
Ländern Europas (Gross-
britannien, Belgien, Finn-
land, Italien, Niederlande, 
Polen, Schweiz)

Effects of facilitated family case confer-
encing for advanced dementia: A cluster 
randomized clinical trial (Agar et al., 2017)

1)  Implementierung einer erleichterten 
Fallbesprechung mit Angehörigen

2)  Implementierung einer Pflegefachkraft 
als Palliative Care Planning Coordinator

Pflegeheime in Australien



35

tät (QOD), die einerseits von den Angehörigen, andererseits 
vom Pflegefachpersonal mittels standardisierter Skalen 
erfasst wurde. Die Autoren der Studie werteten zudem 
diverse weitere Outcomes aus, darunter die Anwendung 
von symptomorientiertem versus diagnoseorientiertem 
Medikamentenmanagement, die Häufigkeit von Symptom-
Assessments (bspw. Schmerz-Assessments) oder die Anzahl 
von Hospitalisierungen und möglicherweise nicht ange-
brachten nicht-palliativen Interventionen.

Die Studien wurden primär auf ihre Berichterstattungs-
qualität hin untersucht. Diese erwies sich teilweise als 
nachvollziehbar. Oft waren die theoretischen Grundlagen 
detailliert aufgearbeitet. Die jeweiligen Interventionen sind 
meist ausführlich beschrieben, wie auch die verwendeten 
Hilfsmittel wie Schulungsunterlagen oder Assessment-Ins-
trumente. Lückenhaft war die Beschreibung bei folgenden 
Aspekten: verwendete personelle, finanzielle oder zeitliche 
Ressourcen. Auffällig ist auch, dass nur eine einzige Studie 
(Verreault et al., 2018) beschreibt, wie die Standardbehand-
lung der Kontrollgruppe aussieht, um den Effekt der In-
tervention bei der Testgruppe vergleichen zu können. Der 
einzige Hinweis, der sich in den anderen drei Studien dazu 
finden lässt, ist, dass die Kontrollgruppe die Usual Care, also 
die Standardbehandlung erfährt. Eine Beschreibung, was 
diese beinhaltet, fehlt in drei von vier Studien.

Diskussion

Im Rahmen der Arbeit wurde primär die Berichterstattungs-
qualität der einzelnen Studien untersucht und bewertet. 
Beim Erstellen der Übersichtsarbeit fielen jedoch einige in-
teressante Punkte auf, die nachfolgend beleuchtet werden.

Die Intervention in der Untersuchung von Sampson et al. 
(2011) hatte das Ziel, dass mit Patientinnen oder Patienten 
und deren Angehörigen ein ACP erstellt wird. Entgegen den 
Erwartungen der Forschenden war die Anzahl der erstell-
ten ACP nach Beendigung der Untersuchung sehr gering: 
Es wurden im Laufe der Studie nur sieben ACP erstellt. Die 
Gründe dafür sind gemäss den Autoren, den Autorinnen 
komplex und standen häufig in Zusammenhang mit in-
trafamiliären Konflikten. Die Forschenden vermuteten auch 
eine allgemeine Unwilligkeit, sich mit dem Ende des Lebens 
eines Angehörigen zu befassen. Letztlich konnten sie die 
Gründe für die tiefe Zahl nicht ermitteln, weisen aber dar-
auf hin, dass Angehörige von Menschen mit Demenz häufig 
grossem Stress und langandauernder Belastung ausgesetzt 
sind, was die gemeinsame Erstellung eines ACP erschwe-
ren könnte (Sampson et al., 2011). Diese Erkenntnis zeigt 
insbesondere, wie gross die Bedeutung der Angehörigen in 
der Palliative Care von Menschen mit Demenz ist und wie 
wichtig es ist, deren Belastung bei den Interventionen zu 
berücksichtigen.

Ein weiterer Punkt, der aufgefallen ist, ist die fehlende Be-
schreibung der Usual Care, mit der die Kontrollgruppe je-
weils gegenüber der Interventionsgruppe verglichen wird. 
Die fehlende Beschreibung ist weniger auf mangelhafte 
Berichterstattung, als vielmehr auf fehlende Richtlinien 
in der Praxis zurückzuführen. Das zeigt ein zentrales Prob-
lem in der Palliative Care bei Menschen mit Demenz auf: In 
der geriatrischen Praxis wird Palliative Care häufig als «das 
Weglassen von allen Interventionen» verstanden (Sampson 
et al., 2008). Das bedeutet in der Forschung, dass die Aus-
wertung von spezifischen Interventionen schwierig ist, da 
die Pflege der Kontrollgruppe selten einer Richtlinie folgt. 
Es wäre dringend notwendig, dass in der pflegerischen Pra-
xis Standards und Richtlinien etabliert werden, die Palliative 
Care bei Menschen mit Demenz als einen ganzheitlichen 
Prozess verstehen. Dabei sollten Interventionen im Vorder-
grund stehen, die das Wohlbefinden und den Komfort in 
der letzten Lebensphase erhöhen.

Im Rahmen der Berichterstattung wurde deutlich, wie 
wichtig das jeweilige Setting ist, in dem eine Intervention 
angewandt wird. Das Forschungsteam um Elizabeth Samp-
son berief sich im Rahmen der 2011 publizierten Studie auf 
eine Pilotstudie, die einige Jahre zuvor im Langzeitpflegebe-
reich durchgeführt wurde. Als die Forschenden die geplante 
Intervention im Akutspital einsetzen wollten, trafen sie auf 
einige ungeahnte Schwierigkeiten. Sowohl die Räumlich-
keiten als auch die Tagesabläufe oder die raschen Wechsel 
des Personals verunmöglichten die geplante Durchführung 
teilweise. Die Studie kann nun wiederum als Pilotstudie für 
das Setting des Akutspitals genutzt werden, denn sie be-
schreibt die spezifischen Umstände und einige wichtige 
Einflussfaktoren.

Schlussfolgerungen

Es besteht dringender Bedarf nach qualitativ soliden Studi-
en, die Interventionen in der Palliative Care bei Menschen 
mit Demenz untersuchen und beschreiben – insbesonde-
re im Hinblick auf die demografische Entwicklung in der 
Schweiz. Die aktuelle Studien- und Forschungslage zeigt 
deutlich, dass die Versorgungsqualität von Menschen mit 
Demenz am Lebensende mangelhaft ist. Es gibt mehrere 
aktuelle Studien, die sich mit der Frage nach einer Verbes-
serung befassen, was für die zunehmende Relevanz des 
Themas spricht. Dabei ist eine ausführliche, ganzheitliche 
Berichterstattung unabdingbar. Denn je genauer die ver-
wendeten Ressourcen, beeinflussenden Faktoren oder spe-
zifischen Umstände eines bestimmten Settings beschrieben 
werden, umso einfacher kann eine Umsetzung in anderen 
Institutionen oder sogar in einem anderen Setting gelingen.

In vielen Institutionen scheint es zudem an verbindlichen 
Richtlinien zur palliativen Betreuung von Menschen mit De-
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menz zu fehlen. Dadurch erfahren Menschen mit Demenz 
am Lebensende sehr häufig eine mangelhafte pflegerische 
Betreuung. Im Rahmen eines geeigneten Palliativkonzepts 
könnten Interventionen festgelegt werden, die das Wohl-
befinden am Lebensende sowie die Sterbequalität erhö-
hen. Geeignete Interventionen können ein spezifisches 
Schmerz-Assessment, ein palliatives Assessment oder die 
frühzeitige und systematische Kommunikation mit Ange-
hörigen beinhalten. Eine frühe Sensibilisierung für den Ver-
lauf einer Demenzerkrankung und die Erklärung palliativer 
Sichtweisen können den Pflegeprozess sowohl für die Pa-
tienten und Patientinnen, wie auch für deren Angehörigen 
und das Betreuungsteam verbessern. Zusätzlich sollte der 
Diskurs über die Thematik im interdisziplinären Team geför-
dert werden. Dies wiederum trägt zur Sensibilisierung der 
Fachpersonen bei.

Rebekka Hunglinger und Angela Schnelli
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P R I S E  D E D ÉC I S I O N

Soins palliatifs chez les personnes atteintes 
de  démence (Résumé)

Bien que la démence soit une maladie limitant la vie, elle 
n'est souvent pas reconnue comme telle. La démence est 
associée à la perte de mémoire, mais de nombreux proches 
et professionnels de la santé ne sont pas conscients qu'elle 
s'accompagne d'une dégradation de l'état général et que la 
maladie peut finalement évoluer vers une phase terminale. 
La prise en charge des personnes atteintes de démence en 
fin de vie est exigeante et n'est pas encore satisfaisante 
dans de nombreux domaines. Diverses études montrent 
que cette situation n'est pas uniquement propre à la Suisse, 
mais qu'il s'agit d'une problématique mondiale. La pratique 
dans différents contextes montre que la mise en œuvre de 
ces interventions est souvent liée à différents obstacles et 
qu'il est difficile d'appliquer les connaissances issues de la 
recherche dans la pratique. C'est pourquoi cet article s'est 
concentré sur l'analyse des descriptions des interventions 
dans les études et sur les conclusions que l'on peut en ti-
rer pour la pratique. La question suivante nous a guidés: 
quelles sont les interventions complexes de soins infirmiers 
en soins palliatifs des personnes atteintes de démence dé-
crites dans la littérature?

L'intervention dans l'étude de Sampson et al. (2011) avait 
pour but d'établir un Advance Care Planning (ACP) avec 
les patients et leurs proches. Contrairement aux attentes 
des chercheurs, le nombre d'ACP établi à la fin de l'étude 
était très faible. Selon les auteur·e·s, les raisons en sont 
complexes et souvent liées à des conflits intrafamiliaux. 
Les chercheuses et les chercheurs ont également supposé 
une réticence générale à se pencher sur la fin de vie d'un 
proche. Ils n'ont finalement pas pu déterminer les raisons 
de ce faible nombre, mais indiquent que les proches des 
personnes atteintes de démence sont souvent soumis à un 
stress important et à une charge à long terme, ce qui pour-
rait rendre plus difficile l'élaboration commune d'un ACP. 
Ce constat montre en particulier l'importance des proches 
dans les soins palliatifs des personnes atteintes de dé-
mence et l'importance de tenir compte de leur fardeau dans 
les interventions. Un autre point qui a retenu l'attention est 
un problème central dans les soins palliatifs pour les per-

sonnes atteintes de démence: dans la pratique gériatrique, 
les «soins palliatifs» sont souvent compris comme «l'abs-
tention de toutes interventions». Il serait urgent d'établir 
dans la pratique des soins des normes et des directives qui 
considèrent les soins palliatifs chez les personnes atteintes 
de démence comme un processus global. L'accent devrait 
être mis sur les interventions qui améliorent le bien-être et 
le confort dans la dernière phase de la vie. L'équipe de re-
cherche d'Elizabeth Sampson a rencontré des difficultés in-
soupçonnées: tant les locaux que le déroulement des jour-
nées ou les changements rapides de personnel ont rendu la 
réalisation prévue partiellement impossible.

L'état actuel des études et de la recherche montre claire-
ment que la qualité des soins pour les personnes atteintes 
de démence en fin de vie est déficiente. Plusieurs études 
actuelles traitent de la question de l'amélioration, ce qui té-
moigne de l'importance croissante du sujet. À cet effet, des 
rapports détaillés et globaux sont essentiels. En effet, plus 
les ressources utilisées, les facteurs influents ou les circons-
tances spécifiques d'un cadre donné sont décrits avec pré-
cision, plus il est facile de les mettre en œuvre dans d'autres 
institutions ou même dans un autre contexte. De plus, de 
nombreuses institutions semblent manquer de lignes direc-
trices contraignantes pour les soins palliatifs pour les per-
sonnes atteintes de démence. Dans le cadre d'un concept 
palliatif approprié, les interventions qui augmentent le 
bien-être en fin de vie et la qualité de la mort pourraient 
être définies. Les interventions appropriées peuvent inclure 
une évaluation spécifique de la douleur, une évaluation 
palliative ou une communication précoce et systématique 
avec les proches. Une sensibilisation précoce à l'évolution 
de la démence et l'explication des points de vue palliatifs 
peuvent améliorer le processus de soins pour les patient·e·s 
ainsi que pour leurs proches et l'équipe soignante. De plus, 
le discours sur le sujet dans l'équipe interdisciplinaire de-
vrait être encouragé. Cela contribue à son tour à sensibiliser 
les professionnels.

Rebekka Hunglinger et Angela Schnelli
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ACC E SS O A L L E  CU R E PA L L I AT I V E  G E N E R A L I

Cure Palliative per le persone affette da demenza 
(Riassunto)

Nonostante la demenza sia una malattia che condiziona e 
limita la vita, spesso non viene riconosciuta come tale. La 
demenza viene associata alla perdita di memoria – molti fa-
miliari e anche alcuni medici non si rendono conto che que-
sto implica anche una riduzione dello stato di salute genera-
le e che alla fine la malattia può avere un decorso terminale. 
Curare le persone affette da demenza alla fine della vita è 
un compito impegnativo e in molti settori non ha ancora 
raggiunto un livello soddisfacente. Diversi studi dimostrano 
che questo non vale solo per la Svizzera, ma che si tratta di 
una problematica presente anche nel resto del mondo. La 
pratica fatta in diversi setting dimostra che l'attuazione di 
questi interventi spesso si scontra con diversi ostacoli e che 
è difficile mettere in pratica le conoscenze derivanti dalla 
ricerca. Per questo motivo in questo articolo ci si è concen-
trati sull'analisi delle descrizioni degli interventi negli studi, 
per poi trarre delle conclusioni da attuare nella pratica. La 
domanda principale che ha guidato questo lavoro era la se-
guente: quali complessi interventi curativi di cure palliative 
per persone affette da demenza vengono descritti nella let-
teratura?

L'intervento nella ricerca di Sampson et al. (2011) aveva lo 
scopo di allestire un Advance Care Planning (ACP) insieme 
alle pazienti e ai pazienti e i loro famigliari. Contrariamente 
alle aspettative dei ricercatori, il numero di ACP effettuati 
alla fine dello studio era molto basso. Secondo gli autori e 
le autrici, i motivi sono complessi e spesso legati a conflitti 
interni alle famiglie. I ricercatori hanno anche ipotizzato una 
generale riluttanza a pensare e occuparsi della fine della 
vita di un familiare. In conclusione, non sono stati quindi in 
grado di individuare le cause di tale fenomeno, ma indica-
no che i soggetti affetti da demenza sono spesso esposti 
a stress e sollecitazioni prolungate, cose che potrebbero 
rendere difficile la stesura comune di un ACP. Ciò dimostra 
in particolare l'importanza dei parenti nelle cure palliative 
delle persone affette da demenza e l'importanza di tener 
conto, negli interventi, dello stress a cui sono sottoposti. Da 
questo studio è emerso un altro punto che rappresenta un 
problema centrale nelle cure palliative delle persone affette 

da demenza: nella pratica geriatrica il termine «cure pallia-
tive» viene spesso interpretato come «la rinuncia a tutti gli 
interventi». Sarebbe urgentemente necessario stabilire de-
gli standard e delle linee guida nella pratica dei trattamenti 
che considerino le cure palliative come un processo globa-
le per le persone affette da demenza. L'accento dovrebbe 
essere posto sugli interventi volti a migliorare il benessere 
e il comfort nell'ultima fase della vita. L'équipe di ricerca di 
Elizabeth Sampson ha incontrato alcune difficoltà che non 
aveva inizialmente previsto: sia gli spazi che le attività quo-
tidiane o il rapido cambiamento di personale hanno in parte 
ostacolato l'esecuzione del piano.

Lo stato attuale di studi e ricerca mostrano chiaramente 
che la qualità dell'assistenza al termine della vita per perso-
ne affette da demenza è lacunosa. Esistono numerosi studi 
attuali che trattano la questione di come raggiungere un 
miglioramento, mostrando che questa tematica sta diven-
tando sempre più importante. A tal scopo è indispensabile 
redigere un rapporto dettagliato e completo. Infatti, quanto 
più si descrivono con precisione le risorse utilizzate, i fattori 
determinanti o le circostanze specifiche di un determinato 
setting, tanto più facile sarà l'attuazione in altre istituzio-
ni o addirittura in altri setting. Inoltre, in molte istituzioni 
sembrano mancare delle direttive vincolanti sull'assisten-
za palliativa alle persone affette da demenza. Nel quadro 
di un adeguato approccio palliativo si potrebbe prevedere 
interventi volti a migliorare sia il benessere alla fine della 
vita che la qualità della morte. Degli interventi appropriati 
potrebbero comprendere una valutazione specifica del do-
lore, una valutazione palliativa o una comunicazione tem-
pestiva e sistematica con i parenti. Una presa di coscienza 
precoce del decorso della demenza e esaurienti spiegazioni 
dell'approccio palliativo possono migliorare il processo di 
cura sia per le e i pazienti che per le loro famiglie e il team 
di cura. Inoltre, il dibattito sulla questione dovrebbe essere 
promosso nell'ambito dei gruppi interdisciplinari. Ciò a sua 
volta contribuirebbe a sensibilizzare i professionisti.

Rebekka Hunglinger e Angela Schnelli 
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N E U E  KÖ P F E  I N  D E R  PA L L I AT I V E  C A R E

Caroline Hertler, Universitätsspital Zürich

Zahlreiche Pionierinnen und Pioniere haben die Palliative Care in der Schweiz auf den Weg gebracht. In ihre Fussstap-
fen tritt nun eine neue Generation, die «palliative ch» in dieser Serie etwas näher vorstellt. Diesmal ist es Caroline 
Hertler, Oberärztin und stv. Ärztliche Leitung im Kompetenzzentrum Palliative Care des Zürcher Universitätsspitals.

palliative ch: Die schwierigste Frage gleich zu Beginn – wer 
sind Sie?
Caroline Hertler: Ich bin 43 Jahre alt, komme ursprünglich 
aus Stuttgart und bin seit 2008 in der Schweiz, genauer 
gesagt hier am Unispital Zürich. Ich habe in der Neurologie 
und Neuroonkologie gearbeitet, habe allerdings auch ein 
Jahr extern in der Psychiatrie absolviert, genauer gesagt im 
Bereich Sucht, wo ich viel mit Schmerzmitteln zu tun hatte. 
Da viele neurologische Erkrankungen einen palliativen Ver-
lauf nehmen können, habe ich mich, möglicherweise früher 
als andere Kolleginnen und Kollegen in der Neurologie, für 
Palliative Care interessiert. In Tübingen habe ich die Pallia-
tive-Care-Zusatzbezeichnung abgeschlossen und fand Pal-
liative Care so interessant, dass ich nun seit 2019 zu 100 % 
auf der Palliativstation des Unispitals Zürich arbeite und 
auch den Schwerpunkttitel erworben habe.

Ist es nicht relativ selten, dass Ärztinnen und Ärzte in die 
Palliative Care wechseln, die nicht aus der Onkologie kom-
men?
Ich glaube, das ist länderabhängig. In Deutschland ist die Pal-
liative Care häufig an die Anästhesie und die Schmerzdienste 
angegliedert. Disziplinen wie die Neurologie, Kardiologie und 

Pneumologie sind noch sehr stark kurativ ausgerichtet, doch 
auch dort nimmt man allmählich wahr, dass es palliative Si-
tuationen gibt. Allerdings hat immer noch ein Grossteil der 
Patientinnen und Patienten eine onkologische Erkrankung, 
laut Statistiken sind es in der Schweiz um die 80 %, was sich 
auch mit dem deckt, was wir hier am Unispital sehen.

Gibt es in der Kultur der Palliative Care grosse Unterschie-
de zwischen Deutschland und der Schweiz?
Ein Unterschied ist mir sehr deutlich geworden, als ich mei-
ne Prüfung in Tübingen ablegte: Die Prüfenden zeigten 
sehr grosse Vorbehalte gegenüber dem Assistierten Suizid. 
Er ist aus ihrer Wahrnehmung völlig von der Palliative Care 
zu trennen. In der Schweiz wird dies nach meinem Eindruck 
sehr viel offener gehandhabt, weil hier die Wünsche und die 
Autonomie der Patientinnen und Patienten einen höheren 
Stellenwert haben. Deshalb sollte das Thema Assistierter 
Suizid auch seinen Platz im Patientengespräch haben, ohne 
dass man wertend, bestärkend oder hemmend wirkt. Ich 
habe den Eindruck, dass der Assistierte Suizid häufig als 
psychologisches Fangnetz dient, aber letztlich oft nicht in 
Anspruch genommen wird.

Das deutsche Bundesverfassungsgericht hat in einem 
Grundsatzurteil den Gesetzgeber verpflichtet, die so-
genannte «Sterbehilfe» neu zu regeln. Wäre für Sie die 
Schweizer Regelung für Deutschland ein gangbarer Weg?
Ja, das denke ich schon, man müsste sich aber etwas von 
der Sorge vor dem Missbrauch lösen, die aufgrund der 
«Euthanasie»-Programme im Nationalsozialismus historisch 
begründet ist. Man müsste in der öffentlichen Wahrneh-
mung und Debatte besser unterscheiden zwischen Assis-
tiertem Suizid und aktiver Sterbehilfe, da wird immer noch 
viel durcheinander gebracht. Wenn ich noch in Deutschland 
arbeiten würde, fiele es mir jedenfalls sehr schwer zu akzep-
tieren, dass die Hürden für die Patientinnen und Patienten 
für einen Assistierten Suizid immer noch so hoch sind.

Seit Februar arbeiten Sie auch in der Fachgruppe Ärztinnen 
und Ärzte von palliative.ch mit. Wo sehen Sie derzeit die 
grössten Baustellen?
Leider weiterhin in der Finanzierung. Es wird durch das DRG-
System nicht ausreichend abgebildet, was interprofessionell 
und auf einem sehr hohen Niveau geleistet wird. Es besteht 
immer noch die Vorstellung, Palliative Care sei etwas, das 
jeder kann. Die ewigen Diskussionen um die Finanzierung 
und die Liegezeiten sind schade und führen dazu, dass man Caroline Hertler
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immer mehr auf die Zahlen schauen muss. Ein Fall ist mir 
noch sehr präsent: Wir hatten einen tracheotomierten Pa-
tienten, der aus einer Einrichtung des Betreuten Wohnens 
kam, die ihn nicht mehr aufnehmen konnte. Für ihn gab es 
kein Pflegeheim, in das er schnell hätte wechseln können 
und wir konnten und wollten ihn natürlich nicht einfach auf 
die Strasse stellen – was die Krankenkasse einfach nicht ver-
standen hat. So etwas hat für mich einen sehr schlechten 
Beigeschmack, zumal in einem Land, dessen medizinische 
Versorgung eigentlich hervorragend ist.

Wir stehen möglicherweise vor einem weiteren Corona-
Herbst. Wie hat die Pandemie Ihre Arbeit beeinflusst – und 
die Palliative Care ganz generell?
Eine intensive Covid-Palliative-Care, wie sie das Tessin leis-
ten musste, blieb uns hier am Unispital Zürich zum Glück 
erspart. Problematisch waren im Kontakt mit den Patien-
tinnen und Patienten die Masken und die Besuchsrestrik-
tionen, doch bekamen wir Gott sei Dank die Erlaubnis, dass 
bei sterbenden Patienten auch zwei Angehörige kommen 
durften. Im ambulanten Bereich haben wir virtuelle und 
telefonische Sprechstunden eingeführt, was zwar nicht im-
mer geeignet war, aber durchaus geschätzt wurde.

Die Wertigkeit von Palliative Care ist durch Corona in der 
Bevölkerung sicher noch einmal sichtbarer geworden, weil 

sich die Menschen mehr mit ihren Ängsten vor dem Sterben 
auseinandergesetzt haben. Gleichzeitig hat sich gezeigt, 
dass Palliative Care auch offen ist – offen sein muss –, neue 
Konzepte zu entwickeln, etwa neue, virtuelle Kommunika-
tionsformen. Man muss in der Lage sein, alles so schnell um-
zugestalten, dass man für die Patientinnen und Patienten 
auch unter veränderten Rahmenbedingungen weiterhin 
bestmöglich da sein kann. Ausserdem hat sich aufgrund der 
teilweise sich schnell verschlechternden Krankheitsverläufe 
gezeigt, dass die vorausschauende Planung in der Palliative 
Care nicht erst in der letzten Lebensphase erfolgen sollte.

Zum Schluss noch die Frage, was die private Caroline Hert-
ler macht, wenn sie nach Dienstschluss das Unispital ver-
lässt …
(lacht) Sie geniesst das Leben! Gerade wenn man in der 
Palliative Care arbeitet, ist es wichtig, sich an den kleinen 
Dingen des Lebens zu erfreuen. Ich erfreue mich an einer 
gesunden Familie, schönen Abenden zuhause, unserem 
Freundeskreis – und auch die Wissenschaft ist etwas, das 
mir sehr viel Freude macht.

Vielen Dank für das Gespräch!

Das Interview führte Christian Ruch.

Netzwerkveranstaltung Palliative Care
am Donnerstag, 15. September 2022, 13.30 - 17.00 Uhr, 
Le Cap, Französische Kirche, Raum Nicolas Manuel, Predigergasse 3, 3011 Bern

Hospize im Kanton Bern!
Warum braucht es sie? Was beinhaltet die 
Hospizkultur und wer bezahlt sie?
Weitere Informationen und Anmeldung: www.palliativebern.ch
https://palliativebern.ch/veranstaltungen/hinweise-auf-veranstaltungen

Palliativnetz Region Bern

ANZEIGE
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N O U V E L L E S  T Ê T E S  DA N S L E S  S O I N S PA L L I AT I F S

Caroline Hertler, Hôpital universitaire de Zurich

De nombreux pionniers et pionnières ont introduit les soins palliatifs en Suisse. Désormais, une nouvelle génération 
suit leurs traces: palliative.ch la présente plus en détail dans cette série. Coup de projecteur aujourd'hui sur Caroline 
Hertler, médecin-chef et adjoint Gestion médicale au Centre de compétence pour les soins palliatifs de l'Hôpital uni-
versitaire de Zurich.

palliative ch: La question la plus difficile dès le début – qui 
êtes-vous?
Caroline Hertler: J'ai 43 ans, je suis originaire de Stuttgart et 
je suis en Suisse depuis 2008, plus précisément ici à l'Hôpi-
tal universitaire de Zurich. J'ai travaillé en neurologie et en 
neuro-oncologie, mais j'ai également passé une année en 
externe en psychiatrie, plus précisément dans le domaine 
des addictions, où j'ai beaucoup eu à faire avec les analgé-
siques. Comme de nombreuses maladies neurologiques 
peuvent avoir une évolution palliative, je me suis intéressée 
aux soins palliatifs, peut-être plus tôt que d'autres collè-
gues en neurologie. À Tübingen, j'ai terminé la qualification 
complémentaire en soins palliatifs et j'ai trouvé les soins 
palliatifs si intéressants que je travaille maintenant à 100 % 
dans l'unité de soins palliatifs de l'Hôpital universitaire de 
Zurich depuis 2019 et que j'ai également obtenu le titre de 
formation approfondie.

N'est-il pas relativement rare que des médecins qui ne 
viennent pas de l'oncologie se tournent vers les soins pal-
liatifs?
Je pense que cela dépend du pays. En Allemagne, les soins 
palliatifs sont souvent rattachés aux services d'anesthé-
sie et traitement de la douleur. Des disciplines comme la 
neurologie, la cardiologie et la pneumologie sont encore 
très orientées vers le curatif, mais là aussi, on commence 
à percevoir qu'il existe des situations palliatives. Toutefois, 
une grande partie des patientes et des patients souffrent 
encore et toujours d'une maladie oncologique. Selon les sta-
tistiques, ce sont environ 80 % en Suisse, ce qui correspond 
également à ce que nous voyons ici à l'Hôpital universitaire.

Y a-t-il de grandes différences entre l'Allemagne et la 
Suisse en matière de culture des soins palliatifs?
Une différence m'est apparue très clairement lorsque j'ai 
passé mon examen à Tübingen: les examinateurs ont mon-
tré de très grandes réserves à l'égard du suicide assisté. 
De leur point de vue, il doit être complètement séparé des 
soins palliatifs. J'ai l'impression qu'en Suisse, cette question 
est traitée de manière beaucoup plus ouverte, car les sou-
haits et l'autonomie des patientes et des patients y ont une 
plus grande importance. C'est pourquoi le thème du suicide 
assisté devrait aussi avoir sa place dans l'entretien avec le 
patient, sans que l'on porte de jugement de valeur, que l'on 
conforte quelqu'un dans son opinion ou que l'on agisse de 
manière inhibitrice. J'ai l'impression que le suicide assisté 

sert souvent de filet de sécurité psychologique, mais qu'en 
fin de compte, on n'y a pas souvent recours.

Dans un arrêt de principe, la Cour constitutionnelle fédé-
rale allemande a obligé le législateur à réglementer à nou-
veau ce que l'on appelle «l'assistance au décès». La régle-
mentation suisse serait-elle pour vous une voie praticable 
pour l'Allemagne?
Oui, je le pense, mais il faudrait se détacher quelque peu de 
la crainte d'abus qui est historiquement fondée en raison 
des programmes d'«euthanasie» du national-socialisme. 
Dans la perception et le débat publics, il faudrait mieux faire 
la différence entre le suicide assisté et l'euthanasie active, 
car il y a encore beaucoup de confusion à ce sujet. Si je tra-
vaillais encore en Allemagne, j'aurais en tout cas beaucoup 
de mal à accepter que les obstacles au suicide assisté soient 
toujours aussi élevés pour les patientes et les patients.

Depuis février, vous travaillez également au sein du groupe 
professionnel Médecins de palliative.ch. Où voyez-vous ac-
tuellement les plus grands chantiers?
Malheureusement, c'est toujours dans le financement. Le 
système tarifaire SwissDRG ne reflète pas suffisamment ce 
qui est fait de manière interprofessionnelle et à un très haut 
niveau. Il existe toujours l'idée que les soins palliatifs se-
raient quelque chose que tout le monde peut faire. Les éter-
nelles discussions sur le financement et les durées de séjour 
sont dommageables et font que l'on doit toujours plus re-
garder les chiffres. Un cas est encore très présent dans ma 
mémoire: nous avions un patient trachéotomisé qui venait 
d'un établissement d'hébergement médicalisé qui ne pou-
vait plus l'accueillir. Il n'y avait pas d'établissement médi-
co-social pour lui, dans lequel il aurait pu aller rapidement, 
et nous ne pouvions et ne voulions bien sûr pas simplement 
le mettre à la rue – ce que la caisse d'assurance maladie n'a 
tout simplement pas compris. Ce genre de chose a pour moi 
un très mauvais arrière-goût, surtout dans un pays où les 
soins médicaux sont en fait excellents.

Il est possible que nous soyons à la veille d'un nouvel au-
tomne Corona. Comment la pandémie a-t-elle influencé 
votre travail – et les soins palliatifs en général?
Nous n'avons heureusement pas eu à dispenser des soins 
palliatifs intensifs pendant la pandémie de Covid tels que le 
Tessin a dû en fournir, ici, à l'Hôpital universitaire de Zurich. 
Les masques et les restrictions de visites ont posé problème 
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dans le contact avec les patientes et les patients, mais Dieu 
merci, nous avons obtenu l'autorisation de faire venir deux 
membres de la famille pour les patients en fin de vie. Dans 
le domaine ambulatoire, nous avons introduit des consul-
tations virtuelles et téléphoniques, ce qui n'était certes pas 
toujours approprié, mais qui a été tout à fait apprécié.

La valeur des soins palliatifs est certainement devenue en-
core plus visible dans la population grâce à Corona, car les 
gens se sont davantage penchés sur leurs craintes face à 
la mort. Dans le même temps, il s'est avéré que les soins 
palliatifs sont aussi –  doivent aussi être  – ouverts au dé-
veloppement de nouveaux concepts, tels que de nouvelles 
formes virtuelles de communication. Il faut être en mesure 
de tout réorganiser aussi rapidement que l'on puisse conti-
nuer à être présent le mieux possible pour les patientes et 
les patients, même si les conditions générales changent. En 

outre, l'aggravation parfois rapide de la maladie a montré 
que la planification anticipée des soins palliatifs ne devrait 
pas seulement avoir lieu dans la dernière phase de la vie.

Pour terminer, une dernière question, que fait Caroline 
Hertler dans la vie privée lorsqu'elle quitte l'Hôpital uni-
versitaire à la fin de son service …
(rires) Elle profite de la vie! Surtout quand on travaille dans 
les soins palliatifs, il est important de se réjouir des petites 
choses de la vie. J'apprécie d'avoir une famille en bonne 
santé, de passer de belles soirées à la maison, d'avoir notre 
cercle d'amis – et la science est aussi quelque chose qui 
m'apporte beaucoup de plaisir.

Merci beaucoup pour cet entretien!

L'interview a été réalisée par Christian Ruch.

« En te levant le matin, rappelle-toi combien précieux 

est le privilège de vivre, de respirer, d'être heureux. »
 Marc Aurèle
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VO LT I  N U OV I  N E L L E  CU R E PA L L I AT I V E

Caroline Hertler, Ospedale universitario di Zurigo

Le cure palliative sono state introdotte in Svizzera da diversi professionisti antesignani. Ora una nuova generazione di 
esperti ne sta seguendo le orme. In questa serie di «palliative.ch» vi presentiamo alcune di queste importanti figure. 
Oggi è la volta di Caroline Hertler, Medico senior e vice Direzione medica nel Competence Center for Palliative Care 
dell'Ospedale universitario di Zurigo.

palliative ch: Cominciamo con la domanda più difficile – 
chi è Lei?
Caroline Hertler: Ho 43 anni, sono originaria di Stoccarda e 
dal 2008 mi trovo in Svizzera, più precisamente qui all'Uni-
spital di Zurigo. Ho lavorato in neurologia e neurooncologia, 
ma ho anche fatto un anno esterno in psichiatria, per la pre-
cisione nel campo delle dipendenze, dove ho avuto molto a 
che fare con gli antidolorifici. Poiché molte malattie neuro-
logiche possono avere un decorso palliativo, mi sono presto 
interessata alle cure palliative, forse prima di altri colleghi 
in neurologia. A Tubinga ho concluso la formazione comple-
mentare in cure palliative e ho trovato le cure palliative così 
interessanti che dal 2019 lavoro al 100 % presso il reparto 
palliativo dell'Unispital di Zurigo e ho acquisito anche la spe-
cializzazione interdisciplinare in medicina palliativa.

Non è abbastanza raro che dei medici non provenienti 
dall'oncologia passino alle cure palliative?
Penso che dipenda dalla nazione. In Germania, le cure pal-
liative sono spesso associate all'anestesia e ai servizi per la 
gestione del dolore. Discipline come la neurologia, la cardio-
logia e la pneumologia sono ancora molto orientate verso la 
cura, ma anche lì si percepisce gradualmente la presenza di 
situazioni palliative. Tuttavia, la maggior parte dei pazienti 
soffre ancora di una malattia oncologica, secondo le sta-
tistiche in Svizzera la cifra si aggira intorno all'80 %, il che 
coincide anche con quello che vediamo qui all'Unispital.

Esistono grandi differenze nella cultura delle cure palliati-
ve tra la Germania e la Svizzera?
Ho notato una chiara differenza quando ho sostenuto il mio 
esame a Tubinga: gli esaminatori hanno mostrato molte ri-
serve sul suicidio assistito. A loro avviso è da separare com-
pletamente dalle cure palliative. In Svizzera ho l'impressione 
che il tema venga trattato in modo molto più aperto, perché 
qui viene data maggiore importanza ai desideri e all'auto-
nomia dei pazienti. Pertanto, il tema del suicidio assistito 
dovrebbe essere affrontato nel colloquio con il paziente, 
senza alcun giudizio, incoraggiamento o inibizione. Ho l'im-
pressione che il suicidio assistito sia sovente utilizzato come 
una rete di sicurezza psicologica, ma che alla fine spesso 
non viene utilizzato.

In una sentenza di principio, la Corte costituzionale tede-
sca ha imposto al legislatore di rivedere la regolamenta-
zione della cosiddetta «eutanasia». Ritiene che la norma-

tiva svizzera rappresenti una strada percorribile anche per 
la Germania?
Sì, credo di sì, ma bisognerebbe riuscire ad allontanarsi un 
po' dalla preoccupazione per gli abusi, storicamente radi-
cata a causa dei programmi di «eutanasia» praticati du-
rante il nazismo. Si dovrebbe fare una migliore distinzione 
tra suicidio assistito ed eutanasia attiva nella percezione e 
nel dibattito pubblico, c'è infatti ancora molta confusione 
in questo ambito. In ogni caso, se lavorassi ancora in Ger-
mania, sarebbe molto difficile per me accettare che gli 
ostacoli a un suicidio assistito siano ancora così elevati per 
i pazienti.

Da febbraio lavora anche nel gruppo specializzato dei me-
dici di palliative.ch, quali pensa siano attualmente le mag-
giori tematiche su cui si deve lavorare?
Purtroppo, la tematica più importante continua ad essere 
il finanziamento. Il lavoro svolto a livello interprofessionale 
e di alta qualità non viene adeguatamente riconosciuto nel 
sistema DRG. C'è ancora l'idea che le cure palliative siano 
qualcosa che tutti sono in grado di fare. Le discussioni in-
terminabili sul finanziamento e sui tempi di degenza sono 
un peccato e fanno sì che si debba sempre più stare attenti 
alle cifre. C'è un caso che mi è rimasto molto impresso: ab-
biamo avuto un paziente con tracheotomia proveniente da 
una struttura di alloggio assistito che non poteva più ospi-
tarlo. Non c'era una casa di cura in cui lui potesse trasferirsi 
rapidamente e ovviamente non potevamo e non volevamo 
semplicemente metterlo in strada - cosa che la cassa malati 
non ha capito. Personalmente trovo che questa sia una cosa 
molto sgradevole, soprattutto in un paese le cui cure medi-
che sono altrimenti eccellenti.

Potremmo essere di fronte a un altro autunno con il Co-
ronavirus. In che modo la pandemia ha influenzato il suo 
lavoro – e le cure palliative in generale?
Fortunatamente qui all'Unispital di Zurigo ci è stato rispar-
miato un periodo intenso di cure palliative dovute al Covid, 
a differenza invece di quanto è successo in Ticino. Le ma-
schere e le restrizioni alle visite hanno rappresentato un 
problema per quanto riguarda il contatto con i pazienti, ma 
grazie a Dio ci è stato permesso di lasciare che due parenti 
venissero al capezzale dei pazienti morenti. Nel settore am-
bulatoriale abbiamo introdotto consulti virtuali e telefonici, 
che non sempre sono stati adatti, ma di sicuro molto ap-
prezzati.
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Il valore delle cure palliative è certamente diventato anco-
ra più visibile tra la popolazione a causa del Coronavirus, 
perché le persone si sono maggiormente viste confrontate 
con la propria paura di morire. Allo stesso tempo, è stato 
dimostrato che le cure palliative sono anche aperte –  de-
vono essere aperte – a sviluppare nuovi concetti, come ad 
esempio nuove forme di comunicazione virtuale. Si deve es-
sere in grado di riorganizzare tutto rapidamente in modo 
da poter continuare a essere presenti in modo ottimale per 
i pazienti anche quando le circostanze cambiano. Inoltre, a 
causa a volte del rapido decorso della malattia, è stato di-
mostrato che la pianificazione preventiva nell'ambito delle 
cure palliative non dovrebbe avvenire solo nell'ultima fase 
della vita.

Ed infine ancora una domanda: cosa fa in privato Caroline 
Hertler quando, terminato il lavoro, lascia l'Unispital?
(ride) Si gode la vita! Soprattutto quando si lavora nelle cure 
palliative, è importante godere delle piccole cose della vita. 
Mi rallegro di avere una famiglia sana, delle belle serate a 
casa, della nostra cerchia di amici – e anche la scienza è 
qualcosa che mi dà molta gioia.

Grazie mille per l'intervista!

L'intervista è stata condotta da Christian Ruch

« Se Dio fosse svizzero, starebbe sempre aspettando 

il momento giusto per creare il mondo. »
 Hugo Loetscher
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

Palliative-Care-Bildwelten nach Covid-19 – 
Die  mediale Darstellung von Corona und unsere 
veränderte Vorstellung vom Sterben

Beim Blättern in einer Palliative-Care-Informationsbro-
schüre begegnet einem das doppelseitige Bild einer Pa-
tientin, die in einem Pflegebett liegt. Sie hängt an einem 
Tropf und trägt eine Sauerstoffmaske. Neben ihr steht eine 
Pflegerin, die in der einen Hand ein medizinisches Gerät 
hält, in der anderen die Hand der Patientin. Pflegerin und 
Patientin blicken sich an, in beiden Gesichtern erkennt man 
ein Lächeln. Im Hintergrund sieht man Ausschnitte eines 
klassischen Pflegezimmers, es ist eingehüllt in warmes 
Licht, Farben und Stofflichkeit. Über dem Bild lesen die 
Betrachter*innen die Überschrift «Gut betreut und auf-
gehoben». Im Zusammenspiel geben diese beiden Inhalts-
komponenten – Bild und Überschrift – den Leser*innen der 
Informationsbroschüre das Gefühl, an einem guten Ort zu 
sein, an dem man sich um ihre Bedürfnisse kümmert (Ab-
bildung 1).

Das beschriebene Bild ist Teil der Bildwelten schwerkranker 
Patient*innen am Lebensende, die man zu sehen bekommt, 
wenn man Kommunikationsmaterialen aus Palliative-
Care-Institutionen oder allgemein zum Thema Palliative 
Care auf deren Inhaltsebenen untersucht. Ähnliche Bild-
welten des Sterbens findet man auch, wenn man den Be-
griff «Palliative Care» in eine Bilddatenbank eingibt und 
die Suchergebnisse abruft. Die aufgefundenen Bildsujets 
sind u. a. Pfleger*innen, die sich liebevoll um Patient*innen 
kümmern; Angehörige, die Stirn an Stirn ihre bettlägeri-
gen Verwandten begrüssen; Hände von Patient*innen, die 

von Pflegepersonal gehalten werden; Pfleger*innen, die 
Patient*innen ihre Medikamente reichen (Abbildung 2).

Diese Bildwelten haben das Ziel, das Thema Sterben vor 
allem auf eine humane und menschenzentrierte Art und 
Weise zu vermitteln. Die in den Kommunikationsmateri-
alien verwendeten Motive variieren dabei von Naturbil-
dern – wenn es um das Thema Trauer und den Prozess des 
Verlusts eines nahen Angehörigen geht – bis hin zu einem 
allgemeinen Einblick in Palliativstationen mit Bildern eines 
Pflegezimmers, eines Eintrittsgesprächs oder anderen In-
teraktionen zwischen Ärzt*innen und Patient*innen (Abbil-
dung 3). Die gezeigten Settings haben zwar oftmals einen 
medizinischen Hintergrund, es werden aber vor allem die 
Beziehungen zwischen Patient*innen, Angehörigen und 
dem Personal auf eine Art und Weise gezeigt, die bei den 
Betrachter*innen z. B. durch die Darstellung von Händen 
Empathie auslösen. Diese in vielen Fotografien wiederkeh-
rende Geste sich berührender Hände entfaltet dabei eine 
ganz spezifische Bildrhetorik, die ihre affektive Wirkung aus 
der abendländischen Ikonografie und einem christlich ge-
prägten Humanismus bezieht.

Zwar enthalten diese Bilder auch stereotype Darstellun-
gen vom Lebensende – Sterbende bzw. Patient*innen sind 
meistens alt, das Pflegepersonal oft weiblich und jung, An-
gehörige und das Pflegepersonal werden sehr einfühlsam 
dargestellt –, sie geben den Betrachter*innen dennoch die 

Abbildung 1: Informationsbroschüre des Stadtspital Waid 

und Triemli, Stadt Zürich. «Zentrum für Palliative Care. Por-

trait und Leistungen im Überblick». Seite 6

Abbildung 2: Suchergebnisse zum Suchbegriff «Palliative 

Care». https://www.gettyimages.ch/search/2/image? 

family=creative&phrase=palliative%20care
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Möglichkeit, sich mit den gegebenen Situationen zu identi-
fizieren und mit dem heiklen Thema eines Sterbeprozesses 
individuell auseinanderzusetzen. Trotz des medizinischen 
Kontexts, der durch die abgebildeten Objekte sichtbar ge-
macht wird –  z. B. durch Kanülen oder ähnliche medizini-
sche Utensilien –, schaffen es diese Bilder, den Sterbepro-
zesse als etwas Natürliches und Humanes darzustellen. 
Hier wird die Endlichkeit als Teil unseres Lebens akzeptiert 
und das Lebensende als eine Zeitspanne dargestellt, in der 
noch viele Entscheidungen getroffen werden können.

Die mediale Erfahrung von Corona

Im ausgesprochenen Gegensatz zu diesen Bildwelten ste-
hen die Eindrücke der medialen Berichterstattung, mit 
denen wir als Aussenstehende durch Tagesnachrichten, 
Zeitungen oder digitale Formate in den letzten zwei Jahren 
konfrontiert wurden. In diesen dominierte die mediale Re-
präsentation eines «plötzlichen Todes» gemäss der Definiti-
on des Palliativmediziners Gian Domenico Borasio (Borasio, 
2011): ein unerwarteter Tod aus voller Gesundheit heraus. 
Gemeint sind damit die omnipräsenten Bilder von verdeck-
ten Körpern in Kühlräumen, Patient*innen, die an Schläu-
che und Beatmungsgeräte angeschlossen sind (Abbildung 
4) oder Patient*innen, denen es das Pflegepersonal ermög-
lichte, sich wenigstens digital noch von ihren An- und Zuge-
hörigen verabschieden zu können. Es sind Bilder, die unsere 
gängigen Vorstellungen von Sterbeprozessen und wie wir 
sie einmal erleben werden, unwiderruflich verändert haben. 

In den meisten Bildbeispielen, die einen Einblick in die Pfle-
ge und Betreuung von Corona-Patient*innen geben, sieht 
man die Erkrankten in Intensivbetten, um sie herum eine 
komplexe Maschinerie an technischen Geräten. Umsorgt 
werden sie von Intensivpfleger*innen, die in Ganzkörper-
schutzanzügen stecken, inklusive Masken und Schutzbril-
len, um sich vor einer Ansteckung mit dem Covid-19-Virus 
zu schützen. Diese Bilder weisen oft eine ähnliche Kamera-
perspektive auf: Die Patient*innen werden aus der Distanz 
gezeigt, während die technischen Gerätschaften im Vor-
dergrund und im Kontrast zu den Patient*innen stehen, in 
diesem Fall Technik vor Mensch (Abbildung 5).

Auch die Bilder vom Umgang mit verstorbenen Corona-Op-
fern erschüttern unsere Vorstellung von einem friedlichen 
Abschied. Das ganze Setting widerspricht komplett dem, 
wie wir aus dem Leben scheiden wollen. Ein Bildbeispiel aus 
dem Artikel «Unsere unsichtbaren Toten» (Jacobsen, 2020) 
zeigt Särge aus Pappe in einem Krematorium in Millersille 
(USA), in denen Leichen von Covid-19-Opfern nebeneinan-
der gestapelt werden. Der Raum erinnert dabei stärker an 
ein Warenlager als einen Ort, an dem Verstorbene vor ihrer 
Beerdigung untergebracht werden.

Die Rhetorik von Corona-Sterbebildern

Laut den Designforscher*innen Anina Schneller und Arne 
Scheuermann ist der Einsatz von Medien immer (auch) 
rhetorisch (Jost und Scheuermann, 2008; Schneller, 2015). 
Designer*innen und Fotograf*innen verwenden Bilder, Far-
ben, Formate und Schriften, um beim Publikum bestimmte 
Wirkungen zu erzielen. Sobald wir nun diese Motive mit der 
rhetorischen Designanalyse (Jost und Scheuermann, 2008; 

Abbildung 3: Informationsbroschüre des Stadtspital Waid 

und Triemli, Stadt Zürich. «Zentrum für Palliative Care. Por-

trait und Leistungen im Überblick». Seite 11

Abbildung 4: Foto: Hartmut Pöstges. Quelle: https://www.

sueddeutsche.de/muenchen/wolfratshausen/landkreis-bad-

toelz-wolfratshausen-corona-news-1.5085758
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Schneller, 2015) auf ihre Wirkziele –  gemeint sind die Ab-
sichten des Kommunikationsmaterials  – untersuchen, so 
lesen wir die Bilder vor allem im Kontext von Pandemie 
und medizinischer Versorgung, wo sich Pfleger*innen und 
Ärzt*innen dafür einsetzen, jedes mögliche Menschenleben 
zu retten. Die technische Ausstattung und die sichtbaren In-
fektionsschutzmassnahmen geben den Betrachter*innen in 
diesem Moment ein Gefühl von Sicherheit – bestimmt wür-
de man auch alles für sie tun, kämen sie in diese Situation. 
Gleichzeitig wird das übergeordnete Ziel der Gemeinschaft 
vermittelt: alles dafür zu tun, um die Pandemie in den Griff 
zu bekommen. Das technische Setting unterstützt die Wer-
te von Engagement, Einsatz aller Beteiligten, Präzision.

Betrachtet man im Gegenzug die rhetorischen Zielkonflikte 
(Jost und Scheuermann, 2008; Schneller, 2015) –  gemeint 
ist das Aufzeigen von Aspekten, bei denen die Absicht der 
Kommunikation mit der Art und Weise, wie sie dargestellt 

wird, in Konflikt steht –, so wird deutlich, welche Bildkon-
notationen hier auch enthalten sind und für welche Art 
des Sterbens diese Bilder stehen. Meist gibt es wenig Raum 
für die Darstellung von menschlichen Interaktionen oder 
einer Art des Sterbens, die in Begleitung von Familien und 
An- und Zugehörigen stattfindet. Durch ihre Kleidung sind 
die Intensivpfleger*innen teilweise komplett anonymisiert, 
das Thema Fürsorge und Pflege wird durch medizinische 
Versorgung ersetzt. Patient*innen werden zum Grossteil 
allein im Raum porträtiert, neben der technischen Ausrüs-
tung sind sie vor allem auf sich gestellt. Das Sterben, das 
sich hier antizipieren lässt, sobald man sich alle möglichen 
Situationen vorstellt, die die Corona-Patient*innen erle-
ben könnten, ist «das plötzliche Sterben» (Borasio, 2011), 
das ausserhalb einer mit uns verankerten Gemeinschaft 
aus Familie, Freund*innen, Seelsorger*innen und Pflegen-
den stattfindet. Diese Bilder navigieren im Spannungsfeld 
zwischen einer Steuerbarkeit des Todes und der daraus re-

Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz
Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

Melden Sie sich jetzt für folgende Weiterbildungen an:
Inscrivez-vous dès maintenant aux formations suivantes :

• Kommunikationstraining / Formation Mieux communiquer / 
 Migliorare la comunicazione

•  CAS in Psychoonkologie (Workshops aus dem CAS können auch einzeln besucht werden)
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Abbildung 5: Foto: Boris Roessler / dpa. Quelle: https://www.spiegel.de/wissenschaft/medizin/coronavirus-hohe-sterberaten- 

nach-ecmo-behandlung-auf-den-intensivstationen-a-f0c4bac5-f9dc-45a6-804f-1f194b0b85de#bild-3081f8f4-73c1-
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sultierenden Verantwortung und einem Gefühl, dem Tod 
hilflos ausgeliefert zu sein. Sie lassen wenig Raum für ein 
Sterben, wie wir es durch die Wertevorstellungen von Palli-
ative Care kennen.

Chancen und Rückschritte der Palliative-Care-Bildwelten 
nach Covid-19

Für die Trendforscherin und Designerin Bitten Stetter (das 
Interview dazu wurde im April 2022 geführt) gibt es durch 
die mediale Überflutung der Corona-Bildwelten für Palliati-
ve-Care-Einrichtungen nun eine grosse Chance, noch inten-
siver über die Bilder nachzudenken, die das Thema Palliative 
Care visualisieren. Viele Institutionen greifen nach wie vor 
auf einen ähnlichen Bild-Korpus zurück, in dem wir die oben 
erwähnten gängigen Bildsujets wie Gesprächs situationen 
zwischen Pflegenden und Patient*innen, Händehalten und 
andere empathische Gesten finden. Dabei hat Palliative 
Care für Stetter viel mehr Facetten, und darin bestehe eine 
grosse Chance für eine tiefere Auseinandersetzung, z. B. 
durch die Abgrenzung von bestehenden Bildern, aber auch 
von der Bildrhetorik, wie sie allgemein beim Thema Medical 
Care vorhanden ist. Hier geht es um das Hinterfragen von 
gängigen Farbwelten, um Interaktionen, um das Aufzeigen 
von zwischenmenschlichen Beziehungen in Sterbesettings. 
Denn die Bilder, so Stetter, die wir durch diverse Medien 
während der Pandemie gesehen haben, hätten uns gezeigt, 
dass keiner von uns so sterben möchte. Ein Bild, das ihr in 
diesem Zusammenhang am stärksten in Erinnerung blieb, 
ist das Bild eines älteren Herrn, der an einer Beatmungs-
apparatur angeschlossen auf der Intensivstation lag und 
in der Hand einen prallen medizinischen Handschuh hielt. 
Dieser Latex-Handschuh wurde mit warmem Wasser ge-
füllt, um Körperwärme zu imitieren, und danach dem Pa-
tienten auf die geöffnete Hand gelegt. Dieses Beispiel ist 
sicherlich geeignet zu zeigen, wie kreativ Pflege ist und wie 
viel Erfindungsgeist Pflegende mitbringen – das beobach-
tet Stetter auch in ihrer eigenen Forschung. Dennoch, so die 
Designerin weiter, würde sich jeder von uns, hätten wir die 
Wahl, eine echte Hand wünschen statt eines mit Wasser 
gefüllten warmen Latex-Handschuhs: Kurz gesagt, es han-
delt sich um eine Notlösung.

Stetter postuliert: Wir müssen uns frühzeitig mit unserer 
Endlichkeit auseinandersetzen, damit wir ein uns entspre-
chendes Lebensende gestalten können. Die Bilder sollten 
zeigen, dass Palliative Care schon bei chronischer Krankheit 
ansetzt und nicht erst am Ende des Lebens. Wir können 
dann noch einen augenscheinlich normalen Alltag erleben 
und uns parallel mit Hilfe von Palliative Care auf ein bewuss-
tes Sterben vorbereiten. Das ist schliesslich neben Schmerz-
linderung und Pflege das Kerngeschäft von Palliative Care: 
Entscheidungsfindung und Gespräche. Zudem grenzt sich 
Palliative Care durch seine interdisziplinäre Perspektive ab. 

Auf ergänzende Behandlungsangebote wie Musiktherapie, 
Ernährungsberatung u. ä. könnte in den Bildern durch Moti-
ve wie Klangschalen oder schön zubereitetes Essen in klei-
nen Portionen hingewiesen werden.

Gleichzeitig dürften wir nicht vergessen, meint Stetter 
– und hier besteht das grösste Risiko –, dass die Darstellung 
vom Sterben, wie wir sie durch die mediale Überflutung der 
Corona-Bilder erlebt haben, auch ein Rückschritt sein kann, 
da nun die Palliative-Care-Bilder gegen Notfall-Bilder aus-
getauscht wurden. Palliative Care hat jahrelang versucht, 
neue Bilder zu schaffen und damit eine Bildwelt zu zeigen, 
die den Menschen in den Fokus rückt und auf Maschinen 
weit möglichst verzichtet. Ziel war es, ein Bewusstsein 
dafür zu schaffen, dass Sterben nicht nur in Institutionen 
stattfindet, sondern mit ambulanter Begleitung auch zu 
Hause, im Kreis der Familie oder in vertrauten Umgebungen 
möglich ist. Nach und mit der Pandemie seien diese Bilder 
von einem Akutspitalsterben überschattet. Es wird sicher-
lich nicht einfach sein, die Bilder des Sterbens während der 
Pandemie wieder zu vergessen, so Stetter. Aufgabe von 
Palliative Care sei jetzt, den «schlechten Ruf» des Sterbens, 
mit Beatmungsgeräten auf Intensivstationen, wieder neu 
zu kodieren und in ein weniger intervenierendes medizini-
sches Umfeld zu übersetzen, mit dem sich Patient*innen 
und Angehörige identifizieren können.

Auch die Medien seien hierbei gefragt, denn diese sind Teil 
des Problems. Medien suchen nach rhetorisch-aufgelade-
nen Bildern, und da erscheint eine dramatische Szene auf 
der Intensivstation natürlich wirkungsvoller als ein ruhiges 
Pflegezimmer mit schöner Atmosphäre. Diesbezüglich kön-
ne man laut Stetter an die Medien appellieren, nach Sterbe-
bildern zu suchen, die weniger aufgeladen und tragisch sind, 
sondern Ruhe und Wohlbefinden in den Betrachter*innen 
auslösen, und eine weniger verängstigende Auseinander-
setzung mit dem Tod erlauben.

Neue Studien diesbezüglich zeigten, dass von Corona be-
troffene Menschen, die im Pflegeheim verstorben sind und 
nicht aus ihrer Umgebung heraus in institutionelle medizi-
nische Settings transportiert wurden, ein ruhigeres Sterben 
erleben konnten. So gut wie kein Magazin und keine Zeitung 
haben gezeigt, wie Corona-Patient*innen im Pflegeheim 
verstorben sind und wie dieses Sterben stattgefunden hat. 
Was wir tagtäglich gesehen haben, war die Intervention, 
der Notfall, der Anschlag. Der nächste wichtige Schritt, um 
mit diesen Bildern abzuschliessen, wird sein, durch bekann-
te und vielleicht auch neue Palliative-Care-Bildwelten zu 
vermitteln, dass nicht nur der «plötzliche Tod» ein Teil un-
seres Lebens ist.

Tina Braun

www.sterbesettings.ch
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F O R M AT I O N E T  R EC H E RC H E

Univers visuels des soins palliatifs après le  Covid-19 
– La représentation médiatique du  coronavirus et 
notre conception modifiée de la mort (Résumé)

Ces deux dernières années, les nouvelles concernant le Co-
vid-19 ont été omniprésentes: qu'il s'agisse de la baisse ou 
de la hausse du nombre de personnes infectées, du proces-
sus de développement des vaccins, du nombre de décès, des 
ajustements à l'obligation de porter un masque ou des nou-
velles dispositions de confinement. La confrontation avec 
le coronavirus était et reste inévitable. Elle s'accompagne 
d›un aperçu des réalités de la mort qui était nouveau pour 
le grand public à ce niveau d›intensité: la mort de personnes 
dans des unités de soins intensifs, reliées à des machines et 
entourées de personnel soignant vêtu de combinaisons de 
protection. Cette manière de mourir a marqué un univers 
visuel dans lequel la mort anonyme, isolée et solitaire, le 
plus souvent sans proches ni famille, est au centre de l'at-
tention.

La rhétorique de ces images est devenue partie intégrante 
de notre mémoire collective et influence ainsi la manière 
dont nous nous souviendrons du coronavirus et de la mort 
qui y est associée. Cela a également des répercussions sur les 
univers visuels et les valeurs transmises par les institutions 
de soins palliatifs: leurs efforts pour faire comprendre que 
la mort n'a pas seulement lieu dans des institutions, mais 
aussi, grâce aux soins palliatifs ambulatoires aussi à domi-
cile, avec la famille et les ami·e·s et dans l'environnement 
familier des choses, ont été remis en question et mis à mal. 
Parallèlement, cette confrontation actuelle avec les réalités 
de la mort offre un grand potentiel aux institutions de soins 
palliatifs et à leur univers visuel: les soins palliatifs peuvent 
désormais refléter et également repenser les images pour 
transmettre leurs valeurs et communiquer des informations.

Tina Braun

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

L'immagine delle cure palliative dopo il Covid-19 – 
La rappresentazione mediatica del  coronavirus 
e come è mutato il nostro concetto di morte 
( Riassunto)

Negli ultimi due anni le notizie riguardo al Covid-19 sono 
state onnipresenti: sia che si trattasse del calo o dell'au-
mento del numero di persone infette, dello sviluppo di vac-
cini, del numero delle vittime, delle modifiche riguardanti 
l'obbligo della mascherina o delle nuove disposizioni di lock 
down. Affrontare il tema del coronavirus era ed è inevitabi-
le. A ciò è collegato uno sguardo sulla realtà della morte, che 
con questa intensità era nuovo per la maggior parte della 
popolazione: la morte in terapia intensiva, attaccati a mac-
chinari e circondati da infermieri in tuta protettiva. Questo 
modo di morire ha caratterizzato un'immagine di un mon-
do, in cui l'attenzione è rivolta ad una morte anonima, iso-
lata e solitaria e per lo più senza la presenza di familiari e 
amici.

La retorica di queste immagini è diventata parte della nostra 
memoria collettiva e influenza quindi il modo in cui ricor-
deremo il coronavirus e la morte ad esso collegata. Ciò si ri-
percuote anche sull' immagine e sulla trasmissione dei valori 
delle istituzioni di cure palliative: i loro sforzi per far com-
prendere che i decessi non avvengono solo nelle istituzioni, 
ma che è possibile anche morire a casa propria con il soste-
gno delle cure palliative ambulanti, attorniati da famiglia e 
amici e in un ambiente familiare, sono stati messi in discus-
sione e indeboliti. Al contempo questo attuale confronto 
con le varie realtà di morte offre un grande potenziale per le 
strutture di cure palliative e la loro immagine: le cure pallia-
tive possono ora riflettere e pensare in modo nuovo come 
trasmettere i propri valori e comunicare le informazioni.

Tina Braun
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Étudier la motivation altruiste des personnes en 
fin de vie

Le Service de soins palliatifs et de support obtient un subside du FNS pour étudier l'altruisme des patients en fin de vie. 
La mise en pratique de cette motivation altruiste pourrait améliorer la qualité de vie des patient·e·s et de leurs proches.

A travers la stratégie nationale en matière de soins pallia-
tifs, la Suisse a pris des mesures politiques pour promouvoir 
une meilleure prise en charge des patients en situation pal-
liative et de leurs familles. Pourtant, dans la réalité clinique, 
les patients restent des bénéficiaires plutôt «passifs» des 
soins prodigués par les professionnels de la santé et par 
leurs proches aidants. Or, des recherches menées en soins 
palliatifs ont identifié une forte motivation altruiste de la 
part des patient·e·s en situation palliative, et souvent une 
frustration de ne pas pouvoir l'exprimer et la mettre en 
œuvre. La plupart des personnes en fin de vie se soucient 
ainsi davantage des autres que d'elles-mêmes; cela peut 
concerner le bien-être et le devenir de leurs proches, voire 
même de la société en général. 

L'objectif de ce projet, qui a obtenu un important finan-
cement du Fonds national suisse (FNS) d'un montant de 
775'000  CHF est d'étudier, dans une perspective interdis-
ciplinaire, l'altruisme des patient·e·s en fin de vie. Il s'agit 
de renverser le paradigme établi en étudiant le concept 
d'altruisme du point de vue des patients, en les considé-
rant comme acteurs à part entière et partenaires du sys-
tème soignant. Comment ces personnes définissent leur 
altruisme en fin de vie? Que veulent-elles donner et trans-
mettre? Quelle importance et quel sens attribuent-elles à 
l'altruisme? Telles sont les questions auxquelles ce projet 
va répondre en investiguant notamment des contextes cli-
niques spécifiques comme la préparation du projet de soins 
anticipé et le suicide assisté.

Cette recherche s'inscrit dans le contexte du «Resource- 
oriented palliative care», un concept développé sur la base 
des recherches menées ces dernières années dans le Service 
de soins palliatifs et de support du CHUV. Cette approche 
de psychologie positive vise à améliorer l'accompagnement 
des patient·e·s en fin de vie en identifiant et en valorisant 
les différentes ressources à leur disposition, qu'elles soient 
psychologiques, relationnelles, sociales ou communau-
taires. Dans ce cadre, le projet réunit les compétences des 

chaires de médecine palliative (Pr Borasio, Dre Gamondi), de 
psychologie palliative (Pr Bernard), de soins palliatifs géria-
triques (Pr Jox, Dre Sterie) et de soins palliatifs infirmiers (Pr 
Larkin). Les investigatrices et investigateurs principaux pro-
viennent ainsi de cinq domaines professionnels différents: 
médecine, soins infirmiers, psychologie, éthique médicale 
et sociologie.

Le Pr Gian Domenico Borasio, chef du Service de soins pal-
liatifs et de support, s'en réjouit: «Cette approche interdis-
ciplinaire et multiprofessionnelle, typique de la recherche 
en soins palliatifs, nous permettra d'arriver à une compré-
hension approfondie de l'altruisme du point de vue des 
patient·e·s en situation palliative. A terme, nous espérons 
pouvoir développer des interventions visant à valoriser et 
mettre en pratique cette motivation altruiste, ce qui pour-
rait améliorer grandement la qualité de vie des patient·e·s 
et de leurs proches.».

Contact:
Pr Gian Domenico Borasio, Chef de Service
Service de soins palliatifs et de support du CHUV
borasio@chuv.ch 021 314 0288
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B I L D U N G U N D F O R S C H U N G

Für Sie gelesen

1. Midtbust MH et al. Moral distress – a threat to dementia 
care?* BMC Health Serv Res 2022.
In einer qualitativen Studie wertet diese Arbeitsgruppe Tie-
fen-Interviews mit Pflegefachpersonen aus, die sich in Lang-
zeitpflege-Institutionen um schwer an Demenz erkrankte 
Menschen kümmern. In der Auswertung zeigt sich ein sehr 
klares Bild. Es kommt in diesem Setting häufig zu moralischen 
Konflikten, die teils sehr belastend sind. Gründe dafür sind 
beispielsweise, dass es den Pflegefachpersonen aufgrund 
der Rahmenbedingungen ihrer Arbeitgeber nicht ermöglicht 
wird, eine adäquate Schmerztherapie zu gewährleisten. Oder 
es fehlt aufgrund knapper Personalressourcen die notwendi-
ge Zeit, die sie mit den Bewohnerinnen verbringen können, 
andererseits fühlen sich die Pflegenden teils genötigt, un-
nötige und belastende palliative Massnahmen zu treffen.

2. Krooupa AM et al. Do palliative care patients think it 
would be acceptable to use Bispectral index (BIS) techno-
logy?* BMC Palliat Care 2022.
Die Arbeitsgruppe möchte bei Palliativpatientinnen 
 Bispectral (BIS)-Monitore einsetzen, um den Bewusstseins-
grad am Lebensende zu überwachen und so neben der kli-
nischen Beobachtung die Sedierung titrieren zu können. BIS 
leitet über EEG-ähnliche Elektroden im Bereich der Stirn und 
temporal Hirnströme ab, die über einen Algorithmus einen 
Wert ausgeben, der mit dem Bewusstseinsgrad korrelieren 
soll. Die Untersuchung zeigte bei Patientinnen und ihren 
Angehörigen eine hohe Bereitschaft, diese Techno logie 
auszuprobieren, was bei dieser kleinen Studie zu einem 
Bias führen kann. Es bleibt zu hinterfragen, ob sich hieraus 
ein wirklicher Mehrwert für die Patientinnen ergibt. Nicht 
unwahrscheinlich ist, dass dieses Mehr an Technik den pa-
tientenzentrierten Blick des behandelnden Teams und der 
Angehörigen verschleiert und dass die dafür notwendigen 
Elektroden als Fremdkörper ein Delir in dieser vulnerablen 
Lebensphase auslösen können. Andererseits könnte sich da-
durch im ambulanten Setting eine zusätzliche Möglichkeit 
zur Unterstützung ergeben, sollte der Patient für das spe-
zialisierte Palliative-Care-Team aufgrund grosser Distanzen 
nicht einfach zu erreichen sein.

3. Chaudhary U et al. Spelling interface using intracortical 
signals in a completely locked-in patient. Nature Commun 
2022.
Ein Patient hatte aufgrund einer Amyotrophen Lateralskle-
rose (ALS) jedwede Fähigkeit verloren, mit der Aussenwelt 
zu kommunizieren (komplettes «Locked-in»- Syndrom, inkl. 
Augenmuskellähmung). Das Forscherteam implantierte Hir-
nelektroden, deren Ableitungen in Töne umgesetzt wurden. 

Der Patient war schnell in der Lage, durch Kontrolle seiner 
Gedanken gezielt hohe und tiefe Töne zu generieren. Diese 
wurden fortan als Ja- oder Nein-Antworten genutzt und für 
die Auswahl von Buchstaben, mit denen der Pa tient Bot-
schaften vermitteln konnte. Die Sinnhaftigkeit und Ange-
messenheit dieser technischen Möglichkeit wird in Zukunft 
vermutlich noch kritisch diskutiert werden. Ausserdem ist 
zu erwähnen, dass die Forschungsgruppe aufgrund von Be-
trugsvorwürfen gegen den 74-jährigen Leiter in der Vergan-
genheit von öffentlicher Forschungsgeldern gesperrt wurde.

4. Pauli B et al. It's like standing in front of a prison fence*. 
Palliat Med 2022.
Die Arbeitsgruppe untersucht anhand von Interviews mit 
Angehörigen von während der COVID-Pandemie verstor-
benen Patienten die Auswirkungen der massiven Isolati-
onsmassnahmen in Spitälern und Langzeitpflegeeinrich-
tungen. Die Arbeit aus Deutschland zeigt eindrucksvoll, wie 
leidvoll und drastisch sich die Isolation der Patientinnen 
und die Trennung auf die jetzt trauernden Angehörigen 
ausgewirkt haben. Sie berichten zum Beispiel wörtlich, sie 
hätten sich gefühlt «wie vor einem Gefängniszaun» zu ste-
hen. Die Ergebnisse dieser Arbeit könnten dazu beitragen, 
die Art und den Umfang der Isolationsmassnahmen bei zu-
künftigen Pandemien zu überdenken.

5. Gaertner J, Fusi-Schmidhauser T. Dexmedetomidine: a 
magic bullet?* Ann Palliat Med 2022.
Dexmedetomidine (Dextor®) wird in diversen Bereichen 
der Medizin intensiv eingesetzt (z.B. Pädiatrie, Intensiv- und 
Schmerzmedizin, Anästhesie, Psychiatrie u. a.). Dexmedeto-
midine ist ein hochpotenter präsynaptischer alpha-2-Anta-
gonist, der unter anderem analgetisch und sedierend wirkt. 
Vorteile der Substanz sind unter anderem die fehlende 
Atemdepression und die Tatsache, dass sich Patienten aus 
einer Sedation aufwecken lassen, ohne desorientiert und 
benommen zu sein. Sie können so direkt kommunizieren 
und Auskunft geben. In der Palliative Care lagen bis auf eine 
unkontrollierte Kohortenstudie und Fallberichte zu verschie-
denen Indikationen bisher keine Übersichtsartikel oder Emp-
fehlungen vor. Dieser Artikel schliesst nun diese Lücke. Eilige 
Leserinnen finden in einer kurzen Abbildung die wichtigsten 
Empfehlungen und Einschätzungen in kondensierter Form.

* Titel in gekürzter Form wiedergegeben.

Jan Gärtner

(mit Dank an Erika Süess für kritisches Feedback und Lektorat)
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Lus pour vous

1. Midtbust MH et al. Moral distress – a threat to dementia 
care?* BMC Health Serv Res 2022.
Dans une étude qualitative, ce groupe de travail évalue des 
entretiens approfondis avec des infirmières et infirmiers qui 
s'occupent de personnes atteintes de démence sévère dans 
des institutions de soins de longue durée. L'évaluation révèle 
une image très claire. Dans ce cadre, il se produit fréquem-
ment des conflits moraux dont certains sont parfois très ac-
cablants. Cela s'explique par exemple par le fait que le per-
sonnel infirmier n'est pas en mesure d'assurer un traitement 
adéquat de la douleur en raison des conditions-cadres de 
son employeur. Ou faute de ressources humaines, il manque 
le temps nécessaire pour se consacrer aux résident·e·s, et 
d'autre part, le personnel soignant se sent parfois contraint 
de prendre des mesures palliatives inutiles et pénibles.

2. Krooupa AM et al. Do palliative care patients think 
it would be acceptable to use Bispectral index (BIS) tech-
nology?* BMC Palliat Care 2022.
Le groupe de travail souhaite utiliser des moniteurs de l'index 
bispectral (BIS) chez les patient·e·s en soins palliatifs afin de 
surveiller le degré de conscience en fin de vie et de pouvoir 
ainsi titrer la sédation en plus de l'observation clinique. Le 
BIS dérive des ondes cérébrales via des électrodes de type 
EEG dans la région du front et des zones temporales, qui 
fournissent une valeur par le biais d'un algorithme, laquelle 
doit être en corrélation avec le degré de conscience. L'étude a 
montré que les patient·e·s et leurs proches étaient très dispo-
sés à essayer cette technologie, ce qui peut entraîner un biais 
dans cette petite étude.  Il reste à se demander s'il en résulte 
une réelle plus-value pour les patient·e·s. Il n'est pas impro-
bable que ce surcroît de technique obscurcisse le regard cen-
tré sur le patient de l'équipe soignante et des proches, et que 
les électrodes nécessaires à cet effet puissent déclencher un 
délire en tant que corps étranger dans cette phase de vie vul-
nérable. D'un autre côté, cela pourrait offrir une possibilité 
supplémentaire de soutien dans le cadre ambulatoire, si le 
patient n'est pas facilement accessible à l'équipe spécialisée 
en soins palliatifs en raison des grandes distances.

3. Chaudhary U et al. Spelling interface using intracortical 
signals in a completely locked-in patient. Nature Commun 
2022.
Un patient avait perdu toute capacité à communiquer 
avec le monde extérieur en raison d'une sclérose latérale 
amyotrophique (SLA) (syndrome de «locked-in» complet, 
y compris la paralysie des muscles oculaires). L'équipe de 
recherche a implanté des électrodes cérébrales dont les si-
gnaux ont été convertis en sons. Le patient a rapidement 
été en mesure de générer des sons aigus et graves de ma-

nière ciblée en contrôlant ses pensées. Ceux-ci ont dès lors 
été utilisés pour répondre par oui ou par non et pour sélec-
tionner les lettres avec lesquelles le patient pouvait trans-
mettre des messages. Le sens et le caractère approprié de 
cette possibilité technique feront probablement l'objet de 
discussions critiques à l'avenir. Il convient en outre de men-
tionner que le groupe de recherche a été privé de fonds pu-
blics pour la recherche dans le passé en raison d'accusations 
de fraude portées contre son directeur âgé de 74 ans.

4. Pauli B et al. It's like standing in front of a prison fence*. 
Palliat Med 2022.
Le groupe de travail examine, à l'aide d'interviews de proches 
de patients décédés pendant la pandémie de COVID, les ef-
fets des mesures d'isolement massives dans les hôpitaux 
et les établissements de soins de longue durée. Le travail 
réalisé en Allemagne montre de manière impressionnante 
à quel point l'isolement des patient·e·s et la séparation ont 
eu des répercussions douloureuses et dramatiques sur les 
proches aujourd'hui en deuil. Ils rapportent par exemple 
textuellement qu'ils se sont sentis «comme se trouvant de-
vant une clôture de prison». Les résultats de ce travail pour-
raient contribuer à reconsidérer la nature et l'ampleur des 
mesures d'isolement lors de futures pandémies. 

5. Gaertner J, Fusi-Schmidhauser T. Dexmedetomidine: a 
magic bullet?* Ann Palliat Med 2022.
La dexmédétomidine (Dextor®) est utilisée de manière in-
tensive dans divers domaines de la médecine (p. ex. en pé-
diatrie, en médecine intensive et en médecine de la douleur, 
en anesthésie, en psychiatrie, etc.). La dexmédétomidine est 
un antagoniste alpha-2 présynaptique très puissant qui a, 
entre autres, des effets analgésiques et sédatifs. Les avan-
tages de la substance sont, entre autres, l'absence de dé-
pression respiratoire et le fait que les patients peuvent être 
réveillés d'une sédation sans être désorientés et étourdis. Ils 
peuvent ainsi communiquer et donner des informations di-
rectement. Dans les soins palliatifs, il n'existait jusqu'à pré-
sent aucun article de synthèse ni aucune recommandation, 
à l'exception d'une étude de cohorte non contrôlée et de 
rapports de cas concernant différentes indications. Cet ar-
ticle comble cette lacune. Les lectrices et les lecteurs pressés 
trouveront dans une brève illustration les recommandations 
et évaluations les plus importantes sous forme condensée.

* Titre reproduit sous forme abrégée.

Jan Gärtner  

(avec des remerciements à Erika Süess pour son feedback 

critique et sa relecture)
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Letti per voi

1. Midtbust MH et al. Moral distress – a threat to dementia 
care?* BMC Health Serv Res 2022.
In uno studio qualitativo, questo gruppo di lavoro analizza 
in modo approfondito le interviste effettuate con assistenti 
sanitari che si occupano di persone affette da demenza gra-
ve in istituti di assistenza a lungo termine. L'analisi mostra 
un quadro molto chiaro: spesso in questo setting emergono 
dei conflitti morali, alcuni dei quali sono molto pesanti. Ciò 
è dovuto, ad esempio, al fatto che le condizioni generali dei 
datori di lavoro non consentono agli assistenti di garantire 
un'adeguata terapia contro il dolore. Oppure, a causa delle 
scarse risorse di personale, manca il tempo necessario da de-
dicare agli ospiti, inoltre il personale curante si sente in parte 
obbligato ad adottare misure palliative inutili e gravose.

2. Krooupa AM et al. Do palliative care patients think it 
would be acceptable to use Bispectral index (BIS) techno-
logy?* BMC Palliat Care 2022.
Il gruppo di lavoro intende utilizzare dei monitor Bispectral 
Index (BIS) con pazienti palliativi per monitorare il livello di 
coscienza al termine della vita e per titolare la sedazione in 
aggiunta all'osservazione clinica. Tramite degli elettrodi si-
mili a quelli utilizzati per l'EEG e posti nella zona frontale e 
temporale, BIS ricava le onde cerebrali che, tramite un algo-
ritmo, forniscono un valore, che può poi essere correlato con 
il grado di coscienza. L'indagine ha mostrato che i pazienti e 
le loro famiglie erano molto propensi a sperimentare que-
sta tecnologia, il che può provocare un bias in questo studio 
di dimensioni ridotte. Resta da chiedersi se ciò comporti un 
reale valore aggiunto per le e i pazienti. Non è improbabi-
le che questo maggiore utilizzo della tecnologia offuschi 
lo sguardo del gruppo di cura e dei familiari che dovrebbe 
essere invece incentrato sul paziente, e che gli elettrodi, in 
quanto corpi estranei, possano indurre deliri in questa fase 
della vita. D'altro canto, se dovesse accadere che il paziente, 
a causa di grandi distanze, non sia facilmente raggiungibile 
dal team specializzato di cure palliative, questa tecnologia 
potrebbe rappresentare un'ulteriore possibilità di assisten-
za nel setting ambulatoriale.

3. Chaudhary U et al. Spelling interface using intracortical 
signals in a completely locked-in patient. Nature Commun 
2022.
A causa di una sclerosi laterale amiotrofica (SLA), un pa-
ziente aveva perso la capacità di comunicare con il mondo 
esterno (sindrome «locked-in» completa, compresa paralisi 
del muscolo oculare). L'equipe di ricercatori ha impiantato 
degli elettrodi cerebrali, i cui segnali sono stati convertiti in 
suoni. Il paziente è stato rapidamente in grado di produr-

re suoni acuti e gravi controllando i propri pensieri. Questi 
sono stati in seguito utilizzati come risposte affermative o 
negative e per selezionare dei caratteri con cui il paziente 
è stato in grado di trasmettere messaggi. La pertinenza e 
l'adeguatezza di tale opzione tecnica probabilmente saran-
no oggetto di un dibattito critico in futuro. Va inoltre ricor-
dato che in passato a questo gruppo sono stati bloccati i 
fondi pubblici di ricerca per accuse di frode nei confronti del 
74enne responsabile del gruppo.

4. Pauli B et al. It's like standing in front of a prison fence*. 
Palliat Med 2022.
Il gruppo di lavoro ha esaminato l'impatto delle massicce mi-
sure di isolamento negli ospedali e negli istituti di assistenza 
a lungo termine mediante interviste con i parenti dei pazien-
ti deceduti durante la pandemia COVID. Lo studio, svolto in 
Germania, dimostra in modo impressionante quanto dolo-
roso e drammatico sia stato l'impatto dell'isolamento dei e 
delle pazienti e la separazione dai familiari ora in lutto. Rac-
contano ad esempio di essersi sentiti letteralmente «come 
di fronte alla recinzione di una prigione». I risultati di questo 
lavoro potrebbero contribuire a rivedere la modalità e la por-
tata delle misure di isolamento in future pandemie.

5. Gaertner J, Fusi-Schmidhauser T. Dexmedetomidine: a 
magic bullet?* Ann Palliat Med 2022.
La dexmedetomidina (Dextor®) è ampiamente utilizzata 
in diversi settori della medicina (ad esempio pediatria, te-
rapia intensiva e antidolorifica, anestesia, psichiatria, ecc.). 
La dexmedetomidina è un potente antagonista alfa-2 presi-
naptico che, tra i vari effetti, ha anche quello di analgesico e 
sedativo. Tra i vantaggi di questa sostanza vi sono l'assenza 
di depressione respiratoria e il fatto che i pazienti possono 
essere risvegliati dal sedativo senza rimanere disorientati 
o storditi. Possono così comunicare direttamente e fornire 
informazioni. Nelle cure palliative non sono stati finora pre-
sentati articoli di sintesi o raccomandazioni, ad eccezione di 
uno studio di coorte non controllato e di casi riguardanti di-
verse indicazioni. Questo articolo colma ora questa lacuna. 
Per i lettori più frettolosi, una breve illustrazione fornisce 
le raccomandazioni e le valutazioni più importanti in forma 
condensata.

* titolo riportato in forma abbreviata

Jan Gärtner 

(ringraziando Erika Süess per il feedback critico  

e la revisione del testo)
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Fallbeispiele interprofessioneller Spiritual 
Care – Teil 7: «Wissen Sie, ich bin kein  religiöser 
Mensch.» Spiritualität als Tiefendimension 
von  Lebensphänomenen

Im Anschluss an die 2018 veröffentlichten  Leitlinien zur interprofessionellen Spiritual Care  hat die Arbeitsgruppe 
Spiritual Care von palliative.ch Fallbeispiele gesammelt und kommentiert, die veranschaulichen, wie die spirituelle 
Dimension von unterschiedlichen Professionen gemeinsam wahrgenommen werden kann. Wir dokumentieren die 
Fallbeispiele in dieser Serie.

Ich stelle mich am Bett von Herrn Humbel (Name geändert) 
als Spitalseelsorgerin vor und mache ihm das Angebot eines 
Besuches: «Ich würde Sie gerne besuchen, wenn ich darf, 
und Sie fragen, wie es Ihnen geht.» Meine zum Gruss hin-
gestreckte Hand nimmt der trotz Sommerbräune erschöpft 
wirkende Herr in den Sechzigern nicht entgegen. «Mit Ihnen 
rede ich zum jetzigen Zeitpunkt nicht», gibt Herr Humbel 
nach einer Pause sehr direkt, aber nicht unfreundlich zurück 
und erklärt: «Diese Themen kommen dann später …» – «Das 
ist natürlich ganz in Ordnung und gut, wenn Sie so klar sa-
gen, was Sie jetzt brauchen. Dann verabschiede ich mich 
auch von Ihnen», antworte ich, «und wünsche Ihnen alles 
Gute.»

«Wissen Sie», meint Herr Humbel ganz unvermittelt, «ich 
habe zwei Ärzte, die mich gegensätzlich beraten: Der eine, 
mein Onkologe – der andere, der Arzt hier auf der Station. 
Aber ich halte es mit dem Onkologen: Ich will das Licht am 
Ende des Tunnels sehen, da will ich drauf zugehen. Ich gebe 
mich noch nicht geschlagen.» – «Das klingt sehr klar und 
eindeutig. Sie scheinen sehr klar zu sehen, in welche Rich-
tung es gehen soll», stelle ich fest. «Ja, das sehe ich», bestä-
tigt Herr Humbel. «Und da stehen die zu dritt vor mir, die 
Ärzte, und sagen, ich solle auf die … wie heisst das … Palli-
ativstation verlegt werden! Das muss ich mir anhören, so 
grad ins Gesicht. Die sagen mir damit doch, dass ich sterbe! 
Dass ich mir das anhören muss! Ich gehe jetzt in eine Spezi-
alklinik und mache eine Alternativtherapie. Mein Onkologe 
empfiehlt mir das auch. Zum Glück habe ich diesen Arzt.» 
– «Da bin ich aber froh, dass Sie in ihm eine gute Unterstüt-
zung haben», erwidere ich. «Ja», unterstreicht Herr Humbel 
nochmal, «ich bin wirklich unendlich froh, diesen Onko-
logen zu haben.»

«Wissen Sie, ich bin kein religiöser Mensch, darum kann 
ich über diese Fragen nicht reden», fährt Herr Humbel fort. 
«Muss man das denn sein?», frage ich. «Geht es nicht ein-
fach darum, was jetzt wichtig ist? Ich habe den Eindruck, 
Sie merken gut, was für Sie stimmig ist, und ich höre da viel 

Energie heraus und Kraft. Schön, dass diese so klar zum Vor-
schein kommt. Ich hoffe, Sie können sie gut spüren.» – «Ja», 
antwortet Herr Humbel, «die lasse ich mir nicht nehmen. 
Meine Frau sagt das auch.» Und fast im gleichen Atemzug 
stellt er mir die Frage: «Wissen Sie, was ich gemacht habe?» 
und erzählt, indem er auf sein Knie unter der Bettdecke deu-
tet: «Ich hatte mein Knie kaputt, habe es dann reparieren 
lassen, langsam wieder aufgebaut und Therapien gemacht. 
Und als es wieder gut war, in diesem Frühjahr, sind meine 
Frau und ich für drei Monate nach Neuseeland gereist.» Da-
bei zeigt Herr Humbel auf das Foto eines fröhlichen Paares 
unter Sonnenhüten an der Wand neben seinem Bett: «Da, 
sehen Sie, das sind wir. Und dann kamen wir heim im Mai 
und …» – Herr Humbel schnippt mit den Fingern in der Luft  
– «… clack! Da kam es aus heiterem Himmel: Lungenkrebs, 
Chemotherapie, Ableger überall, und jetzt das.» – «Das ist 
aber bitter, das macht mich sehr betroffen», sage ich. «Das 
ist ganz schön ‹gemein›!»

«Ich habe 30 Jahre in meiner Firma gearbeitet,» fährt Herr 
Humbel fort. «Heute war meine Sekretärin bei mir zu Be-
such. 30 Jahre!» – «Eine beeindruckende Leistung», werfe 
ich ein, «da hätte man was anderes verdient.» – «Na ja, was 
hat man schon verdient. Sie wissen ja auch nie, was kommt; 
es kann plötzlich etwas kommen», meint Herr Hubel, wor-
auf ich antworte: «Da haben Sie recht, und was man dann 
gerecht findet, fragt einen niemand.» – «Nein», nimmt  Herr 
Humbel den Faden auf, «dazu hat man nichts zu sagen; aber 
hoffen kann man.» Dabei schaut er die Fotos einer aufge-
stellten Kinderschar auf dem Nachttischchen an und fährt 
fort: «Schliesslich habe ich meinen Enkeln versprochen, 
dass ich alles tun werde, um diesen Winter mit ihnen Ski zu 
fahren.» – «Was für ein wunderbares Ziel», nehme ich den 
Gedanken auf. «Ja, das wäre wirklich schön», bestätigt mein 
Gegenüber und fährt fort: «Aber natürlich bin ich auch Re-
alist und weiss, dass es auch ganz anders kommen kann.» 
– «Aber», halte ich entgegen, «Sie nehmen es nicht einfach 
tatenlos hin.» – «Nein», meint Herr Humbel entschieden, 
«ich tue alles, was ich kann.» – «Das finde ich eine schöne 
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Aussage», meine ich. «Sie tun, was möglich ist und solan-
ge es möglich ist.» – «Ja», fährt mein Gegenüber fort, «und 
wenn es dann soweit ist, werden wir uns ja wiedersehen – 
hier. Dann reden wir vielleicht.» 

Analyse aus seelsorglicher Perspektive (Renata Aebi)

Die folgende Analyse steht im Horizont der Bigorio-Spiritu-
alitätsdefinition von 2008: «Spiritualität durchdringt alle 
Dimensionen  menschlichen Lebens. Sie betrifft die Iden-
tität des Menschen, seine Werte, alles, was seinem Leben 
Sinn, Hoffnung, Vertrauen und Würde verleiht. Spiritualität 
wird erlebt in der Beziehung zu sich selber, zu anderen und 
zum Transzendenten (Gott, höhere Macht, Geheimnis, …)» 
(Odier et al., 2010, 1). Seelsorge verstehe ich grundsätzlich 
als «Spurensuche»: Es geht mir als Seelsorgerin darum, den 
Spuren individueller Spiritualität nachzugehen – seien diese 
nun religiös geprägt oder ganz unabhängig von Religiosität 
(vgl. Aebi / Mösli, 2020). Im gezeigten Beispiel bedeutet dies: 
den Spuren der Hoffnung zu folgen, die Herr Humbel trotz 
ausgeschöpfter kurativer Therapiemöglichkeiten zum Aus-
druck bringt. 

Herr Humbel formuliert Hoffnungen auf Teilhabe und Teil-
nahme am Leben, wie er es bisher gekannt hat. Er bekommt 
Raum, davon zu erzählen, und auch zu benennen, wo diese 
Hoffnungen gefährdet sind. Indem Herr Humbel von seinen 
Hoffnungen spricht, kommt er in Verbindung mit dem, was 
sein Leben «trägt und inspiriert» (Peng-Keller et al., 2018). In 
dem, was ihn hoffen lässt, wird die Tiefendimension seines 
Lebens spürbar. Letztlich spricht Herr Humbel auch von der 
Hoffnung, sich – zu gegebener Zeit – dem Sterben stellen 
zu können und in eine Auseinandersetzung zu gehen, die 
jetzt (noch) nicht möglich ist.

Unter den Vorzeichen der unheilbaren Krebserkrankung und 
der begrenzten verbleibenden Lebenszeit möchte Seelsorge 
Teilhabe am Leben ermöglichen.1  Das geschieht im vorlie-
genden Beispiel vor allem durch behutsames Nachfragen 
und das validierende Bestärken dessen, was Herr Humbel 
zum Ausdruck bringt. Als ich mich von Herrn Humbel ver-
abschiede, habe ich den Eindruck, dass in dieser Begegnung 
einerseits spiritueller Schmerz Ausdruck gefunden hat 
(Verlust des bisherigen Lebens und von Gestaltungsmög-
lichkeiten oder die Konfrontation mit der Endlichkeit) und 
spirituelle Ressourcen berührt oder geweckt wurden (z.B. 
die Verbindung mit der Familie); dass Herr Humbel mit den 
lebensstärkenden Energien von Protest und von Hoffnung 
in Berührung gekommen ist; und dass eine kleine Öffnung 
auf das für ihn unfassbare, nahe gekommene Sterben ge-
schehen ist: «Dann werden wir uns ja wiedersehen – hier. 
Und dann ist vielleicht Zeit zum Reden.»

1 Gemäss der Definition von Traugott Roser: «Spiritual Care gilt der Teilhabe und Teilnahme am Leben in einem umfassenden Sinn.» In: Aebi/Mösli, 2020, S. 10.

Ein Gespräch, das eigentlich nicht stattgefunden hat … 
und vielleicht doch immer wieder stattfindet. Kommentar 
aus pflegefachlicher Sicht (Monica Fliedner)

Renata Aebi schildert eine Gesprächssituation, die auch 
Pflegefachpersonen vertraut ist: ein Gespräch, das durch 
ein bestimmtes Wort, eine Geste oder eine Begebenheit 
eine tiefere und manchmal unerwartete Wendung nimmt. 
Die Hoffnung von Herrn Humbel, das Licht am Ende des 
Tunnels zu sehen, wie er es nennt und was auch immer er 
damit verbindet, ebenso wie seine Befürchtung, dass das 
Lebensende naht und beispielsweise mit der Verlegung auf 
eine Palliativstation der Gedanke einhergeht, dass nichts 
mehr für ihn getan wird, widerspiegelt verschiedene Ebe-
nen seiner spirituellen Wahrnehmung. Die Seelsorgerin, die 
anfänglich mit einer Zurückweisung ihres Angebots kon-
frontiert ist, vermittelt Offenheit, Wertschätzung und An-
teilnahme. Dadurch wird ein Boden für ein Gespräch gelegt, 
in dem schliesslich zur Sprache kommt, wie Herr Humbel 
mit seiner Situation umgehen kann und will. Er zeigt Ener-
gie, realistisch zu bleiben, aber dennoch Ziele ins Auge zu 
fassen. Vielleicht trägt das Gespräch dazu bei, das, was er 
verloren hat, anzuerkennen und mit diesem Verlust zu le-
ben – und trotzdem nicht aufzugeben.

Immer wieder nehmen Pflegefachpersonen wahr, dass Be-
troffene Spiritualität mit Religiosität verbinden – ob das bei 
Herrn Humbel der Fall ist, bleibt unausgesprochen. Spiritu-
alität ist aber viel breiter zu verstehen: als eine Quelle der 
Kraft, des Vertrauens, der Hoffnung, die Betroffene in ihrer 
Situation trägt, wobei Lebenserfahrungen, innere Werte und 
Überzeugungen integriert werden. Die Ressourcen wahrzu-
nehmen, die das Gegenüber anbietet, um sich in seiner Situ-
ation als Mensch getragen zu fühlen, ist die Aufgabe pflege-
fachlicher Spiritual Care. Das Wissen um diese Ressourcen 
trägt dazu bei, Betroffene mit Respekt in dieser widrigen 
 Lebenslage zu begleiten – durch ein eng zusammenarbei-
tendes Team. Im vorliegenden Beispiel geht es um Hoff-
nung, die gemäss David Kessler das Leiden in Schach hält. In 
kurzen und bedeutungsvollen Begegnungen wie der geschil-
derten kann das Vertrauen entstehen, das es braucht, um in 
Zeiten, in denen die Kräfte nachlassen, das Gespräch wie-
der aufzunehmen. Herr Humbel wird dieses Gespräch nicht 
vergessen haben. Was es braucht, sind Zeitmomente, einen 
(zumindest virtuellen) Stuhl und ein offenes Ohr («sit down 
and listen»), um die feinen, oftmals leisen Botschaften, die 
uns die Betroffenen mitteilen, zu hören. 

Kommentar aus ärztlicher Sicht (Daniel Büche)

Als Arzt stelle ich mir die Frage, wie die von der Seelsorgerin 
gelegte Spur aufgenommen werden kann. Wie kann und 
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soll die Hoffnung des Patienten weiter gestärkt werden? 
Im ärztlichen Gespräch könnten die Erwartungen und die 
damit verbundenen Zeithorizonte aufgenommen und an-
gesprochen werden. Im vorliegenden Beispiel betrifft das 
etwa die Planung von Skiferien. Als Arzt kann ich sie unter-
stützen und gleichzeitig mit dem Hinweis verbinden, dass 
dieses Projekt allenfalls nicht realisiert werden kann oder es 
zumindest einer Anpassung bedarf. Skiferien mit Familie ja, 
doch Herr Humbel selber steht nicht mehr auf den Ski, son-
dern fährt mit der Bahn hoch und runter. Dies würde es ihm 
erlauben, seine verbleibende Energie in ein positives Ziel zu 
investieren, ohne seine Kraft darauf zu ver(sch)wenden, eine 
weitere tumorspezifische oder andere Therapie zu verfol-
gen, die an seinem Zustand nichts verbessert, sondern ihm 
Lebenszeit nimmt, die nicht wiederkommen wird. Durch 
solche Diskussionen – im Sinne von shared decision making 

– zeigen Ärztinnen und Ärzte auf, dass sie tatsächlich nicht 
wissen, was das Beste für ihre Patient*innen ist, geben ih-
nen aber auch das Gefühl der Selbst-Mit-Bestimmung zu-
rück. Sie tragen so die getroffene Entscheidung mit und 
helfen das Ziel auf die Lebenszeit zu fokussieren, ohne die 
Realität des Sterben und Todes auszuklammern.

Fragestellungen zur weiterführenden Diskussion

 – Welche Aspekte von Spiritualität klingen in dieser Erzäh-
lung an? Welche spirituellen Themen werden berührt?

 – Welches Verständnis von Spiritualität und von spirituel-
ler bzw. seelsorglicher Begleitung bringt die Seelsorgerin 
mit? Welches Verständnis hierzu hat Herr Humbel?

 – Inwiefern (wenn überhaupt) zeigt sich im Verhalten 
und den Äusserungen von Herrn Humbel «spiritueller 
Schmerz»?

 – Wo und wie zeigen sich seine Hoffnungen? Wie geht die 
Seelsorgerin mit ihnen um?

Renata Aebi
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S P I R I T UA L C A R E

Études de cas de l'assistance spirituelle 
 interprofessionnelle – Partie 7: «Vous  savez, 
je ne suis pas une personne religieuse.» 
La  spiritualité comme dimension profonde 
des phénomènes de la vie

À la suite des lignes directrices sur l'assistance spirituelle interprofessionnelle publiées en 2018, le groupe de travail 
Accompagnement spirituel de palliative.ch a recueilli et commenté des études de cas illustrant comment la dimension 
spirituelle peut être partagée par différentes professions. Nous documentons les études de cas dans cette série.

Au chevet de Monsieur Humbel (nom modifié), je me pré-
sente comme exerçant la fonction d'aumônière de l'hôpital 
et lui fais la proposition d'une visite: «J'aimerais vous rendre 
visite, si vous le permettez, et vous demander comment 
vous allez.» Le monsieur d'une soixantaine d'années, qui 
semble épuisé malgré son bronzage d'été, ne prend pas la 
main que je lui tends en guise de salutation. «Je ne vous 
parle pas pour l'instant», me répond Monsieur Humbel 
après une pause, de manière très directe mais pas inami-
cale, en expliquant que: «Ces sujets viendront plus tard …» – 
«C'est bien sûr tout à fait en ordre et bien, si vous dites aussi 
clairement ce dont vous avez besoin maintenant. Alors je 
vous dis aussi au revoir», dis-je, «et je vous souhaite tout le 
meilleur.»

«Vous savez», dit brusquement Monsieur Humbel, «j'ai deux 
médecins qui me donnent des conseils contradictoires : l'un, 
mon oncologue – l'autre, le médecin ici dans le service. Mais 
je m'en tiens à l'oncologue: je veux voir la lumière au bout 
du tunnel, je veux aller vers elle. Je ne m'avoue pas encore 
vaincu.» – «Cela semble très clair et sans équivoque. Vous 
semblez voir très clairement dans quelle direction il faut al-
ler», dis-je. «Oui, je le vois», confirme monsieur Humbel. «Et 
là, ils sont trois devant moi, les médecins, et ils me disent 
que je devrais aller dans … comment ça s'appelle … l'unité 
de soins palliatifs! Je dois écouter ça, comme ça, en face. Ils 
me disent quand même par là que je vais mourir! Et je dois 
écouter ça! Je vais maintenant dans une clinique spécialisée 
pour suivre une thérapie alternative. Mon oncologue me le 
recommande aussi. Heureusement que j'ai ce médecin.» – 
«Là, je suis content que vous ayez en lui un bon soutien», 
dis-je. «Oui», souligne encore monsieur Humbel, «je suis 
vraiment infiniment heureux d'avoir cet oncologue.»

«Vous savez, je ne suis pas une personne religieuse, c'est 
pourquoi je ne peux pas parler de ces questions», poursuit 
Monsieur Humbel. «Faut-il donc l'être?», je demande. «Ne 
s'agit-il pas simplement de ce qui est important mainte-

nant? J'ai l'impression que vous remarquez bien ce qui vous 
convient, et j'y entends beaucoup d'énergie et de force. 
C'est bien que cela apparaisse si clairement. J'espère que 
vous pouvez bien les ressentir.» – «Oui», répond Monsieur 
Humbel, «je ne les laisserai pas me les enlever. Ma femme 
dit la même chose.» Et presque dans la foulée, il me pose la 
question: «Savez-vous ce que j'ai fait?» et raconte, en dési-
gnant son genou sous la couverture: «Je me suis cassé le 
genou, puis je l'ai fait réparer, reconstruire lentement et j'ai 
suivi des thérapies. Et quand tout est rentré dans l'ordre, 
ce printemps, ma femme et moi avons fait un voyage en 
Nouvelle-Zélande pendant trois mois.» Ce faisant, Monsieur 
Humbel montre une photo accrochée au mur à côté de son 
lit et montrant un couple joyeux portant des chapeaux de 
soleil: «Là, vous voyez, c'est nous. Et puis nous sommes ren-
trés en mai et …» – Monsieur Humbel claque des doigts en 
l'air – «… clac! Et puis, c'est tombé du ciel: cancer du pou-
mon, chimiothérapie, des métastases partout, et mainte-
nant ça.» – «Mais c'est amer, ça me bouleverse beaucoup», 
dis-je. «C'est vraiment‚ ‹vache›!»

«J'ai travaillé 30 ans dans mon entreprise,» poursuit Mon-
sieur Humbel. «Aujourd'hui, ma secrétaire est venue me 
rendre visite. 30 ans!» – «Une performance impression-
nante», j'interviens, «on aurait mérité autre chose.» – «Eh 
bien, qu'est-ce qu'on a mérité? Vous ne savez jamais ce qui 
va arriver; quelque chose peut arriver tout à coup», dit Mon-
sieur Humbel, ce à quoi je réponds: «Vous avez raison, vet 
ce qu›on trouve juste alors, personne ne vous le demande.» 
– «Non», reprend Monsieur Humbel, «on n'a rien à dire à ce 
sujet; mais on peut espérer.» Ce faisant, il regarde les pho-
tos d'une troupe d'enfants placées sur la table de nuit et 
poursuit: «Enfin, j'ai promis à mes petits-enfants de tout 
faire pour aller skier avec eux cet hiver.» – «Quel merveilleux 
objectif», je reprends cette idée qu'il a exprimée. «Oui, ce se-
rait vraiment bien», confirme mon interlocuteur qui pour-
suit: «Mais bien sûr, je suis aussi réaliste et je sais que cela 
peut aussi se passer tout autrement.» – «Mais», je rétorque, 
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«vous n'acceptez pas cela sans rien faire.» – «Non», répond 
résolument Monsieur Humbel, «je fais tout ce que je peux.» 
– «Je trouve que c'est une belle déclaration», dis-je. «Vous 
faites ce qui est possible et tant que c'est possible.» – «Oui», 
poursuit mon interlocuteur, «et puis, quand le moment sera 
venu, nous nous reverrons - ici. Alors nous parlerons peut-
être.» 

Analyse du point de vue de l'assistance spirituelle 
( Renata Aebi)

L'analyse suivante s'inscrit dans l'horizon de la définition 
Bigorio de la spiritualité de 2008: «La spiritualité imprègne 
toutes les dimensions de la vie humaine. Elle concerne 
l'identité de l'être humain, ses valeurs, tout ce qui donne 
sens, espoir, confiance et dignité à sa vie. La spiritualité 
est vécue dans la relation avec soi-même, avec les autres 
et avec le transcendant (Dieu, puissance supérieure, mys-
tère...)» (Odier et al., 2010, 1). Je conçois l'accompagne-
ment spirituel principalement comme une «recherche de 
traces»: il s'agit pour moi, en tant qu'aumôniere, de suivre 
les traces de la spiritualité individuelle, qu'elle soit marquée 
par la religion ou totalement indépendante de la religiosité 
(cf. Aebi / Mösli, 2020). Dans l'exemple présenté, cela signi-
fie: suivre les traces d'espoir que Monsieur Humbel exprime 
malgré l'épuisement des possibilités de traitement curatif.

Monsieur Humbel formule des espoirs d'avoir part et de 
prendre part à la vie telle qu'il l'a connue jusqu'à présent. 
Il a reçu la possibilité d'en parler et d'indiquer où ces es-
poirs sont menacés. En parlant de ses espoirs, Monsieur 
Humbel entre en contact avec ce qui «porte et inspire» sa 
vie (Peng-Keller et al., 2018). Dans ce qui le fait espérer, la 
dimension profonde de sa vie devient perceptible. En fin de 
compte, Monsieur Humbel parle aussi de l'espoir de pouvoir 
– le moment venu – faire face à la mort et d'engager une 
discussion qui n'est pas (encore) possible maintenant. 

Étant donné le caractère incurable du cancer et le peu de 
temps qu'il reste à vivre, l'aumônerie souhaite permettre 
une participation à la vie. 1 Dans cet exemple, cela se fait sur-
tout par un questionnement prudent et un renforcement 
validant de ce que Monsieur Humbel exprime. En prenant 
congé de M. Humbel, j'ai l'impression que cette rencontre 
a permis d'une part d'exprimer une douleur spirituelle (la 
perte de la vie actuelle et des possibilités de l'organiser ou 
la confrontation avec la finitude) et de toucher ou d'éveil-
ler des ressources spirituelles (par exemple le lien avec la 
famille); que M. Humbel a été en contact avec les énergies 
de la protestation et de l'espoir qui renforcent la vie; et qu'il 
s'est produit une petite ouverture sur la mort, qui est pour 

1 Gemäss der Definition von Traugott Roser: «Spiritual Care gilt der Teilhabe und Teilnahme am Leben in einem umfassenden Sinn.» Dans: Aebi / Mösli, 2020, p. 10.

lui inconcevable et proche: «Alors nous nous reverrons donc 
– ici. Et puis, ce sera peut-être le temps de parler.» 

Une conversation qui n'a en fait pas eu lieu … 
et qui  pourtant a peut-être toujours lieu. Commentaire 
d'un point de vue infirmier (Monica Fliedner)

Renata Aebi décrit une situation d'entretien qui est égale-
ment familière aux professionnels des soins infirmiers: une 
conversation qui prend une tournure plus profonde et par-
fois inattendue grâce à un mot, un geste ou un événement 
particulier. L'espoir de Monsieur Humbel de voir la lumière 
au bout du tunnel, comme il l'appelle et tout ce qu'il y asso-
cie, ainsi que sa crainte que la fin de vie soit proche et que, 
par exemple, le transfert dans une unité de soins palliatifs 
s'accompagne de l'idée que plus rien ne sera fait pour lui, 
reflètent différents niveaux de sa perception spirituelle. La 
personne chargée de l'assistance spirituelle, qui est initiale-
ment confrontée à un rejet de son offre, transmet ouver-
ture, estime et sympathie. Cela permet de poser les bases 
d'un entretien au cours duquel il est finalement question 
de la manière dont Monsieur Humbel peut et veut gérer sa 
situation. Il montre de l'énergie à rester réaliste tout en en-
visageant des objectifs. Peut-être que l'entretien contribue 
à lui faire reconnaître ce qu'il a perdu et à l'aider à vivre avec 
cette perte – sans pour autant baisser les bras.

Les professionnels des soins infirmiers constatent réguliè-
rement que les personnes concernées associent la spiri-
tualité à la religiosité – nous ne savons pas si c'est le cas 
de M. Humbel. Mais la spiritualité doit être comprise de 
manière beaucoup plus large: comme une source de force, 
de confiance, d'espoir, qui soutient les personnes concer-
nées dans leur situation, en intégrant les expériences de 
vie, les valeurs intérieures et les convictions. Percevoir les 
ressources que l'autre offre pour se sentir soutenu en tant 
qu'être humain dans sa situation, telle est la mission de l'ac-
compagnement spirituel infirmier. La connaissance de ces 
ressources permet d'accompagner les personnes concer-
nées avec respect dans cette situation de vie défavorable – 
grâce à une équipe travaillant en étroite collaboration. Dans 
cet exemple, il s'agit de l'espoir qui, selon David Kessler, tient 
la souffrance en échec. C'est dans des rencontres brèves et 
significatives comme celle qui vient d'être décrite que l'on 
peut comprendre la confiance nécessaire pour reprendre le 
dialogue à des moments où les forces s'amenuisent. Mon-
sieur Humbel n'aura pas oublié cette conversation. Ce qu'il 
faut, ce sont des espaces temporels, une chaise (au moins 
virtuelle) et une oreille attentive («sit down and listen») 
pour entendre les messages subtils, souvent silencieux, que 
nous transmettent les personnes concernées.
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Commentaire d'un point de vue médical (Daniel Büche)

En tant que médecin, je me pose la question de savoir com-
ment reprendre la piste tracée par la personne chargée de 
l'assistance spirituelle. Comment l'espoir du patient peut-il 
et doit-il être encore renforcé? Lors de l'entretien médical, 
les attentes et les horizons temporels qui y sont liés pour-
raient être intégrés et abordés. Dans cet exemple, cela 
concerne par exemple la planification des vacances de ski. 
En tant que médecin, je peux les soutenir tout en signalant 
que ce projet ne pourra peut-être pas être réalisé ou qu'il 
devra au moins être adapté. Des vacances de ski en famille, 
oui, mais Monsieur Humbel lui-même n'est plus sur les skis, 
il prend le train pour monter et descendre. Cela lui permet-
trait d'investir l'énergie qui lui reste dans un objectif positif, 
sans dépenser ou gaspiller ses forces à poursuivre une thé-
rapie supplémentaire spécifique à la tumeur ou une autre 
thérapie qui n'améliore en rien son état, mais qui lui prend 
du temps de vie qui ne reviendra pas. Par de telles discus-
sions –  dans le sens d'une prise de décision partagée (shared 

decision making) – les médecins montrent qu'ils ne savent 
effectivement pas ce qui est le mieux pour leurs patient·e·s, 
mais ils leur rendent aussi le sentiment d'autodétermina-
tion partagée. Ils partagent ainsi la décision prise et aident 
à focaliser l'objectif sur la durée de vie, sans exclure la réalité 
de la mort et du décès.

Questions pour une discussion plus approfondie

 – Quels aspects de la spiritualité apparaissent dans ce 
 récit? Quels sont les thèmes spirituels abordés?

 – Quelle compréhension de la spiritualité et de l'accompa-
gnement spirituel ou pastoral l'aumônière apporte-t-elle? 
Quelle est la compréhension de M. Humbel à ce sujet?

 – Dans quelle mesure (si tant est qu'il y en ait une) le com-
portement et les propos de M. Humbel révèlent-ils une 
«douleur spirituelle»?

 – Où et comment se manifestent ses espoirs? Comment 
l'aumônière les traite-t-elle?

Renata Aebi
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« Le nuage est sombre mais ce qui en tombe 

est de l'eau pure. »
 Proverbe afghan
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Esempi di Spiritual Care  interprofessionale – 
 Settima parte: «Sa, non sono una  persona 
 religiosa.» Spiritualità come dimensione 
 profonda dei fenomeni della vita

Dopo la pubblicazione nel 2018 delle Linee guida per una Spiritual Care interprofessionale, il gruppo di lavoro Spiritual 
Care di palliative.ch ha raccolto e commentato alcuni casi che illustrano come la dimensione spirituale possa essere 
percepita in modo congiunto da diverse professioni. In questa serie documentiamo alcuni casi.

Mi presento al letto del signor Humbel (nome cambiato) 
come cappellano d'ospedale e gli propongo di offrirgli visita: 
«Mi piacerebbe venirla a trovare, se posso, e chiederle come 
sta.» L'uomo, sulla sessantina, e che sembra stremato nono-
stante l'abbronzatura estiva, non stringe la mia mano che 
gli porgo in segno di saluto. «Con lei al momento non parlo», 
mi dice in modo diretto il signor Humbel dopo una pausa. 
Non è però scortese e mi spiega: «Questi temi arriveranno 
più tardi …» – «Naturalmente è tutto a posto e va bene che 
lei dica chiaramente quello di cui ha bisogno. Allora la salu-
to», rispondo, «e le auguro ogni bene.» 

«Sa», dice il signor Humbel senza preavviso, «ho due dottori 
che mi consigliano in modo contradditorio: uno è il mio on-
cologo – l'altro è il medico qui del reparto. La penso come 
l'oncologo: voglio vedere la luce alla fine del tunnel, voglio 
muovermi verso l'uscita. Non mi do ancora per vinto.» – 
«Suona tutto molto chiaro ed evidente. Sembra che lei veda 
con chiarezza dove vuole andare» constato. «Si, lo vedo», 
conferma il signor Humbel. «E poi mi ritrovo davanti tre dot-
tori che mi dicono che devo essere traferito nel … come si 
chiama … reparto palliativo! Devo sentirmi dire questo, drit-
to in faccia! Vogliono quindi dirmi che sto per morire! Cosa 
devo stare a sentire! Ora vado in una clinica specializzata 
e faccio una terapia alternativa. Anche il mio oncologo me 
l'ha consigliato. Per fortuna che ho questo medico.» – «Sono 
contenta che lei abbia trovato un buon sostegno in lui», gli 
rispondo. «Sì», sottolinea ancora una volta il signor Humbel, 
«sono felicissimo di avere questo oncologo.»

«Sa, non sono un uomo religioso, quindi non sono in grado 
di parlare di queste cose», continua il signor Humbel «È pro-
prio necessario che sia così?», gli domando. «Non si tratta 
semplicemente di ciò che è importante adesso? Ho l'impres-
sione che lei si rende perfettamente conto di cosa fa per lei, 
e sento molta energia e molta forza. È bello che emerga in 
modo così chiaro: spero che lei possa sentirla chiaramente.» 
– «Sì», risponde il signor Humbel, «Non lascerò che me la 

prendano. Anche mia moglie lo dice.» E tutto d'un fiato mi 
chiede: «Sa cosa ho fatto?» e, indicando il ginocchio sotto 
le coperte, racconta: «il mio ginocchio era rotto, allora l'ho 
fatto mettere a posto, l'ho ricostruito lentamente e ho fat-
to terapie. E quando finalmente era guarito, in primavera, 
io e mia moglie siamo andati in viaggio in Nuova Zelanda 
per tre mesi.» Il signor Humbel indica intanto una foto ap-
pesa alla parete vicino al suo letto raffigurante una coppia 
felice con dei cappelli da sole: «Ecco, vede, questi siamo noi. 
Poi a maggio siamo ritornati a casa e …» – il signor Humbel 
schiocca le dita in aria – «… Bum! Come un fulmine a ciel 
sereno: cancro ai polmoni, chemioterapia, metastasi ovun-
que, e ora questo.» – «È veramente triste, sono addolorata», 
gli dico. «È una cosa molto crudele!»

«Ho lavorato per 30 anni nella mia ditta», continua il si-
gnor Humbel. «Oggi è venuta a trovarmi la mia segretaria. 
30 anni!» – «Un'attività lavorativa impressionante», aggiun-
go io «avrebbe meritato qualcosa di diverso.» – «Beh, cosa 
mai ci possiamo meritare. Non si sa mai cosa può succe-
dere; può accadere qualcosa all'improvviso» dice il signor 
Humbel, a cui io rispondo: «Ha ragione, e nessuno ci chiede 
cosa noi riteniamo sia giusto.» – «No», il signor Humbel ri-
prende il filo del discorso, «non si può dire niente in meri-
to; ma si può sperare». Guarda poi le foto di una schiera di 
bambini esposte sul comodino e prosegue: «In fin dei conti 
ho promesso ai miei nipoti che avrei fatto di tutto per scia-
re con loro quest'inverno.» – «Che splendido obiettivo», 
aggiungo io. «Si, sarebbe davvero bellissimo», conferma il 
mio interlocutore e continua: «Ma naturalmente rimango 
anche realista e so che può anche succedere qualcosa di 
completamente diverso.» – «Ma lei», obietto io, «non accet-
terà tutto senza reagire.» – «No», afferma il signor Humbel 
deciso, «farò tutto quello che posso.» – «Mi sembra una 
bellissima affermazione», rispondo. «Farà tutto quello che 
le sarà  possibile e finché sarà possibile.» – «Si», continua lui, 
«e quando sarà il momento, ci rivedremo – qui. E allora forse 
parleremo.»
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Analisi dal punto di vista dell'assistenza spirituale 
( Renata Aebi)

La seguente analisi si colloca nell'orizzonte della definizione 
di spiritualità del Bigorio del 2008: «La spiritualità pervade 
tutte le dimensioni della vita umana. Concerne l'identità 
dell'uomo, i suoi valori, tutto ciò che gli dà significato, spe-
ranza, fiducia e dignità. La spiritualità viene vissuta nel rap-
porto con sé stessi, con gli altri e con il trascendente (Dio, il 
potere supremo, il segreto …)» (Odier et al., 2010, 1). Per me 
l'assistenza spirituale significa «ricerca di tracce»: in qualità 
di cappellano, mi preoccupo di ricercare le orme della spiri-
tualità individuale – siano esse di natura religiosa o del tutto 
indipendente dalla religiosità (cfr., Aebi / Mösli, 2020). Nell'e-
sempio che vi è stato presentato ciò significa seguire le trac-
ce della speranza espresse dal signor Humbel, nonostante le 
possibilità di terapie curative siano esaurite.

Il signor Humbel formula le sue speranze sotto forma di con-
divisione e partecipazione alla vita, nella forma che ha cono-
sciuto finora. Gli viene dato spazio per raccontare e per dare 
un nome alle speranze che sono ora in pericolo. Parlando 
delle sue speranze, il signor Humbel si collega a ciò che «sor-
regge e ispira» la sua vita (Peng-Keller et al., 2018). In ciò che 
lo fa sperare, si riesce a percepire la dimensione profonda 
della sua vita. Infine, il signor Humbel parla anche della spe-
ranza di poter affrontare – a tempo debito – la morte e so-
stenere una confrontazione che ora non è (ancora) possibile.

Nel contesto di un cancro incurabile e della durata limitata 
della vita rimanente, l'assistenza spirituale vuole consentire 
la partecipazione alla vita.1 Nell'esempio che abbiamo espo-
sto, ciò avviene soprattutto attraverso attente domande e 
tramite la conferma e il rafforzamento delle affermazioni 
del signor Humbel. Quando mi congedo dal signor Hum-
bel, ho l'impressione che in questo incontro da un lato si sia 
manifestato il dolore spirituale (perdita della vita com'era 
finora e della possibilità di realizzazione o il confronto con 
la propria finitezza) e che si sia arrivati a toccare o svegliare 
delle risorse spirituali (ad esempio, il collegamento con la 
famiglia); che il signor Humbel è venuto in contatto con le 
energie della protesta e della speranza che vanno a raffor-
zare la vita; e che si è creata una piccola apertura verso la 
morte, per lui incomprensibile e vicina: «Allora ci rivedremo 
– qui. E allora forse sarà il momento di parlare.»

Una conversazione che in realtà non c'è stata …e che 
forse però continua ad avvenire. Osservazioni da un punto 
di vista infermieristico (Monica Fliedner)

Renata Aebi descrive una situazione di conversazione che 
è nota anche agli infermieri: una conversazione che, parti-

1 Secondo la definizione di Traugott Roser: «Spiritual Care significa condivisione e partecipazione alla vita in un senso ampio.» In: Aebi/Mösli, 2020, pag. 10.

ta con una parola, un gesto o un evento, assume una piega 
più profonda e talvolta inaspettata. La speranza del signor 
Humbel di vedere la luce alla fine del tunnel, come la chia-
ma lui e a qualsiasi cosa lui la colleghi, e il timore che la fine 
della vita si avvicini e associato all'idea che non si possa fare 
più nulla per lui dato che lo si vuole trasferire nel reparto 
palliativo, riflette diversi livelli della sua percezione spiri-
tuale. Il cappellano, che inizialmente si trova di fronte a un 
rifiuto della propria offerta, dà prova di apertura, apprezza-
mento e partecipazione. In questo modo si crea un terreno 
fertile per un dialogo in cui si discute su come il signor Hum-
bel possa e voglia affrontare la situazione. Mostra energia 
nel rimanere realista, ma pur sempre fissandosi degli obiet-
tivi. Forse la conversazione contribuisce a fargli riconoscere 
ciò che ha perso e a convivere con questa perdita – senza 
tuttavia arrendersi.

Sovente gli infermieri si accorgono che le persone colpite da 
malattia spesso associano la spiritualità alla religiosità – che 
questo sia il caso del signor Humbel, o meno, non è dato sa-
perlo. Ma la spiritualità è qualcosa di molto più ampio: una 
fonte di forza, di fiducia, di speranza che sostiene le persone 
nella loro situazione, integrando le loro esperienze di vita, i 
loro valori interiori e le loro convinzioni. Riuscire a ricono-
scere le risorse che vengono offerte per riuscire a sentirsi 
sostenuti come persone nella propria situazione, questo è il 
compito di spiritual care nelle cure. La conoscenza di queste 
risorse contribuisce ad accompagnare le persone con rispet-
to in questo difficile momento della vita – grazie ad un'éq-
uipe che collabora strettamente. Il presente esempio tratta 
della speranza che, secondo David Kessler, tiene a bada la 
sofferenza. In incontri brevi e significativi, come quello de-
scritto, si può creare la fiducia necessaria per riprendere la 
conversazione nel momento in cui le forze si affievoliscono. 
Il signor Humbel non dimenticherà questa conversazione. 
Quel che è necessario sono dei momenti, una sedia (almeno 
virtuale) e un orecchio in ascolto («sit down and listen») per 
poter sentire i sottili e spesso fievoli messaggi che le perso-
ne interessate ci comunicano.

Commento dal punto di vista medico (Daniel Büche)

In qualità di medico mi chiedo come raccogliere la scia 
tracciata dal cappellano. Come si può e come si dovrebbe 
continuare a rafforzare la speranza del paziente? Nel corso 
di un colloquio medico, si potrebbe riprendere e affronta-
re le aspettative e i relativi orizzonti temporali. In questo 
caso, si tratta ad esempio della pianificazione delle vacanze 
sciistiche. In qualità di medico, posso sostenerla e, al con-
tempo, aggiungere l'avvertenza che questo progetto even-
tualmente non potrà essere realizzato, o che almeno deve 
essere adattato. Le vacanze sulla neve con la famiglia sì, ma 
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il signor Humbel stesso non potrà sciare, ma magari potrà 
salire e scendere in treno. Ciò gli permetterebbe di investi-
re la sua energia rimanente in un obiettivo positivo, senza 
utilizzare (sprecare) le forze nel seguire un'ulteriore terapia 
specifica per il tumore o di altro tipo, che non migliora la 
sua condizione ma che gli toglie tempo alla vita, tempo che 
non tornerà più. Attraverso queste discussioni – nel senso 
di shared decision making – i medici mostrano di non sapere 
cosa sia effettivamente meglio per il loro paziente, ma resti-
tuiscono loro anche la sensazione di auto-determinazione. 
In questo modo condividono la decisione presa e l'obiettivo 
si concentra sulla vita, senza escludere la realtà della morte.

Domande per un'ulteriore discussione

 – Quali aspetti della spiritualità appaiono in questa narra-
zione? Quali temi spirituali vengono toccati?

 – Qual è la comprensione della spiritualità e dell'accompa-
gnamento spirituale risp. di assistenza spirituale di cui di-
spone il cappellano? Che cosa ne pensa il signor Humbel?

 – In che modo il comportamento e le espressioni del signor 
Humbel mostrano (se lo fanno) “dolore spirituale”?

 – Dove e come si manifestano le sue speranze? Come le 
gestisce il cappellano?

Renata Aebi
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Begegnungstag – mittendrin und doch daneben

Die Krebsliga organisiert am 28. Oktober 2022 im Grand Casino Luzern einen Begegnungstag. Krebsbetroffene, An-
gehörige und Fachpersonen können sich an diesem Anlass über Herausforderungen und Ressourcen im Leben mit und 
nach Krebs austauschen.

Dieser Tag für Betroffene und Angehörige im Oktober bietet 
Raum für einen empathischen, wertschätzenden Dialog. Er 
soll Wissen vermitteln, die Kommunikation mit Menschen 
in einer ähnlichen Situation ermöglichen und einen bunten 
Strauss an Ideen liefern, wie sich die eigenen Ressourcen 
stärken lassen.

Bei den Impulsreferaten und den Workshops stehen all-
tagsrelevante Themen und persönliche Erfahrungen von 
Krebsbetroffenen und Angehörigen im Vordergrund. Das 

Programm umfasst unter anderem die Themen «Cancer 
related Fatigue – wie weiter?» und «Kommunikation mit 
Partner:in, Familie und Umfeld». Im Anschluss an die Refe-
rate und Workshops ist während der «Tea time» genügend 
Zeit für persönliche Begegnungen eingeplant. 

Anmeldung und weitere Informationen unter  
www.krebsliga.ch/begegnungstag

Krebsliga Schweiz
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«Im Chat sprechen Krebsbetroffene offener 
über Tabuthemen»

Vor zehn Jahren weitete das Krebstelefon sein telefonisches Beratungsangebot auf den digitalen Raum aus und rief 
die «Cancerline» ins Leben – einen Live-Chat für Fragen rund ums Thema Krebs. Was sich ursprünglich nur an Jugend-
liche richtete, wurde schnell auch von Erwachsenen genutzt und ist mittlerweile zu einem wichtigen Pfeiler im Bera-
tungsangebot der Krebsliga geworden. Denn manchen Menschen fällt schreiben leichter als telefonieren.

hallo

Hallo, kann ich Dir irgendwie helfen?
ich weiss nicht … bin das erste mal hier.

Magst du mir ein wenig von Dir erzählen, was Dich ge-
rade beschäftigt?
ich habe einwenig angst … meine mutter hat mir erzählt 

das sie ein krebs im po hat … ich glaube sie muss sterben …

Mit diesem Dialog startete im Juni 2012 der erste Live-Chat 
der Krebsliga mit einem Jugendlichen. Seither hat sich die 
sogenannte Cancerline zu einem festen Beratungsangebot 
für Betroffene, Angehörige und Fachpersonen entwickelt. 
Mittlerweile ist die Zahl der Beratungen im Chat auf über 
2000 angestiegen. Mit ihrem breiten Fachwissen sind die 
Beraterinnen des Krebstelefons, die auch den Chat betreu-
en, eine verlässliche Anlaufstelle für alle Fragen rund um 
das Thema Krebs.

Kostenlose und anonyme Beratung  
in einem sicheren Rahmen

«Im anonymen Chat sprechen die Ratsuchenden Tabuthe-
men oft schneller an, als bei der telefonischen Beratung, 
beispielsweise die veränderte Sexualität nach einer Krebs-
erkrankung. Auch Fragen zum Sterben kommen im Chat 
häufig vor», erzählt Anna Zahno, Leiterin der Krebstele-
fons. Themen, für die in der Sprechstunde im Spital oder 
in der ärztlichen Praxis oft kaum Zeit bleiben. «Wir setzen 
dort ein, wo offene Fragen oder Unsicherheiten meistens 
auftauchen: zuhause. Mit unserem niederschwelligen 
Angebot bieten wir Betroffenen und ihrem Umfeld einen 
sicheren Rahmen, in dem sie ihre Sorgen und Nöte teilen 
können und Antworten auf Fragen finden», sagt Zahno.

Zunehmende Nachfrage nach schriftlicher Beratung

Online-Angebote wie die Helpline (E-Mail-Beratung) und 
die Cancerline (Chat-Beratung) decken ein zunehmendes 
Bedürfnis in der Gesellschaft ab. Der Anteil der schriftlichen 
Beratungen beträgt beim Krebstelefon knapp 40  Prozent. 
Die Chats sind sehr zeitintensiv und beanspruchen die volle 

Aufmerksamkeit der Beraterinnen. Sie können trotz – oder 
gerade wegen – der anonymen Form oft sehr emotional, 
 intensiv und fachlich dicht sein. Im Durchschnitt dauert ein 
Chat etwa 40  Minuten, lange Beratungen können jedoch 
bis anderthalb Stunden gehen.

Um besser auf die unterschiedlichen Bedürfnisse von Ju-
gendlichen und Erwachsenen eingehen zu können, besteht 
die Cancerline aus zwei verschiedenen Chaträumen: Einer 
richtet sich explizit an Kinder und Jugendliche, der andere 
ist für Erwachsene vorgesehen. Beide sind von Montag bis 
Freitag von 11 bis 16  Uhr offen und bieten Live-Beratung 
auf Deutsch, Französisch und Italienisch an. 

Weitere Informationen:
www.krebsliga.ch/cancerline

Die Beratungsdienste des Krebstelefons:

• Telefon 0800 11 88 11, 9 – 19 Uhr, Mo – Fr 
• E-Mail helpline@krebsliga.ch 
• Skype krebstelefon.ch, 11 – 16 Uhr, Mo – Fr 
• Chat www.krebsliga.ch/cancerline, 11 – 16 Uhr, Mo – Fr
• Forum www.krebsforum.ch 

Sprachen: D, F, I und E

Anna Zahno, Leiterin Krebstelefon, betreut mit ihrem Team 

den Chat «Cancerline».
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«Sur le chat, les personnes touchées par le cancer 
abordent plus facilement les sujets tabous.»

Il y a dix ans, la Ligne InfoCancer étendait son offre de conseil téléphonique à l'espace numérique en lançant la « Can-
cerline » – un chat en direct dédié aux questions liées au cancer. Ce canal initialement réservé aux jeunes a rapidement 
été utilisé par les adultes. Il est aujourd'hui un élément central de l’offre de conseil de la Ligue contre le cancer. En 
effet, pour certaines personnes, il est plus facile d’écrire que de parler au téléphone.

«Allo,

Bonjour, que puis-je faire pour toi ?
Je ne sais pas trop … c'est la première fois que je chatte ici.

Peux-tu me parler un peu de toi, de ce qui te préoccupe 
 actuellement?
En fait, j'ai un peu peur … ma mère m'a annoncé qu'elle 

avait un cancer de l'anus … je crois qu'elle va mourir …»

C'est avec ce dialogue que débutait en juin 2012 le premier 
chat en direct de la Ligue contre le cancer avec un jeune. 
Depuis, la Cancerline est devenue une offre de conseil fixe 
pour les personnes atteintes, leurs proches et les spécia-
listes. À ce jour, on dénombre plus de 2000  sessions de 
conseil par chat. Grâce à leurs vastes connaissances spécia-
lisées, les conseillères de la Ligne InfoCancer, qui gèrent éga-
lement le chat, sont des interlocutrices fiables pour toutes 
les questions relatives au cancer.

Un conseil gratuit et anonyme dans un cadre sécurisant

«Les personnes en quête de conseils abordent souvent 
plus facilement des sujets tabous, comme par exemple la 
modification de la sexualité, dans un chat anonyme plutôt 
qu'au téléphone. Les questions sur la mort sont aussi plus 
fréquentes sur le chat», constate Anna Zahno, responsable 
de la Ligne InfoCancer. Il s'agit souvent de thèmes qui, faute 
de temps, sont à peine abordés lors des consultations à 
l'hôpital ou au cabinet médical. «Nous intervenons là où 
des questions en suspens ou des incertitudes surgissent 
le plus souvent, c'est-à-dire à la maison. Avec notre offre à 
bas seuil, nous offrons aux personnes touchées et à leurs 
proches un cadre sécurisant où chacun peut parler de ses 
préoccupations ou de ses besoins et trouver des réponses à 
ses questions», explique Anna Zahno.

Hausse de la demande pour du conseil par écrit 

Les offres en ligne telles que la Helpline (conseil par cour-
riel) et la Cancerline (conseil par chat) répondent à un be-
soin croissant dans la société. La part du conseil par écrit 
approche les 40 % à la Ligne InfoCancer. Le chat exige beau-
coup de temps et d'attention de la part des conseillères. 
En dépit – ou précisément en raison – de leur caractère 
anonyme, ces échanges sont souvent très émotionnels, 
intenses et denses au plan professionnel. Un chat dure en 
moyenne 40  minutes, mais certaines sessions de conseil 
peuvent se prolonger jusqu'à une heure et demie.

Afin de mieux répondre aux différents besoins des jeunes 
et des adultes, la Cancerline se compose de deux espaces 
de chat: l'une est réservée aux enfants et aux jeunes, l'autre 
aux adultes. Les deux canaux sont accessibles du lundi au 
vendredi de 11 h à 16 h, avec des consultations en direct en 
allemand, français et italien. 

www.liguecancer.ch/cancerline

Vous pouvez joindre la Ligne InfoCancer:

• par téléphone au 0800 11 88 11, 9 h à 19 h, lu à ve
• par courriel à helpline@liguecancer.ch
• sur Skype à krebstelefon.ch, 11 h à 16 h, lu à ve
• sur le chat à www.liguecancer.ch/cancerline, 11 h à 

16 h, lu à ve
• sur le Forum à www.forumcancer.ch 

Langues: D, F, I et E
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S EC T I O N S E T  R ÉG I O N S

palliative vaud a déployé sa voilure il y a quelques années, 
notamment avec l'arrivée de sa nouvelle Directrice Laure-
Isabelle Oggier. L'équipe, composée de sept femmes aux ca-
ractères et inspirations variés et complémentaires, semble 
s'épanouir d'année en année et multiplie les initiatives. Par-
mi ces dernières, citons: 

 – La présentation de films aussi divers que «Sub Jayega» 
et «Cibbie» ou un rituel de deuil basé sur les quatre élé-
ments, tous proposés à l'occasion des journées mon-
diales en soins palliatifs.

 – La création de nombreux nouveaux ateliers pour les pro-
fessionnels, de la posture palliative à la communication, 
en passant par les soins de bouche, l'atelier troubles de 
la déglutition et, pour le grand public, le cours Derniers 
Secours ainsi que l'atelier «La fin de la vie et la mort, par-
lons-en!».

 – Des ateliers deuils effectués en compagnie d'un trou-
peau de chevaux Gypsy Cob sur le domaine Equiter à 
Vaux-sur-Morges (voir p. 68)

 – La création d'un site web au concept novateur intégrant 
une lecture transversale avec une interface dynamique.

Somme toute, l'équipe est très créative et innove fréquem-
ment!

Pourtant, la plus originale de ces nouveautés est sans doute 
l'avènement d'un vaste cadre de conférences et débats en 
octobre 2022, à Lausanne – Les Couleurs de la mort (www.
couleurs-mort.ch) – dont palliative vaud est instigateur et 
leader du comité de pilotage, grâce au mandat reçu par 
le Département de la santé et de l'action sociale.

La proposition de valeur des Couleurs de la mort ne 
concerne pas que les plus âgés. Fuie ou étudiée, montée en 
proses ou érigée en dogmes, la thématique de la mort ne 
laisse personne indifférent. Or, quel que soit notre rapport 
à la mort, ce Dernier Rendez-vous gagne à être préparé. Au-
jourd'hui, dans les sphères professionnelles comme dans les 
sphères privées, cette préparation fait défaut.

En effet, tout comme notre pensée s'est spécialisée ou 
cloisonnée au fil des siècles, les phases de vie, de la fin de 
vie et de la mort sont fragmentées, compartimentées, in-
tellectualisées. Elles font l'objet d'étapes – d'un spécialiste 
à l'autre, d'une institution à l'autre – tel un transfert des 
risques au gré des Incoterms®. Les citoyens ricochent, les 
proches subissent, les métiers  gèrent et les cadres créés 
causent parfois plus de traumatismes que les maux dont 
ils préservent.

Du côté des individus, la mort n'est que peu «parlée». En 
découlent des directives anticipées rarement rédigées 
et encore plus rarement appliquées; des décisions com-
plexes à prendre pour ceux qui en héritent; des proches qui 
souffrent et des derniers souffles parfois privés d'une séré-
nité méritée.

L'Etat de Vaud est quant à lui interpelé tant matériellement 
– par une situation démographique à gérer – que formelle-
ment – par un postulat, celui de Léonore Porchet: La mort 

c'est tabou (…).

Pierre angulaire d'un programme de recherche-action, Les 
Couleurs de la mort est un événement articulé sur quatre 
jours et précédé d'ateliers de co-construction, dont l'ob-
jectif consiste à façonner une politique de santé publique 
adaptée aux besoins des parties prenantes et réalités dé-
mographiques. Déployé autour du concept «Parler la mort, John Hartung, chef de projet pour Les couleurs de la mort
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oser la vie», Les Couleurs de la mort réunissent l'ensemble 
de la société civile autour des questions relatives à la fin de 
vie et à la mort. 

La programmation colorée aura pour objet de rassembler 
l'ensemble des parties prenantes et d'ouvrir le champ des 
débats. Professionnels et profanes, philosophes, médecins, 
psychologues, mais aussi artistes, historiens, pompes fu-
nèbres et humoristes sont invités à donner des couleurs à la 
mort, selon un périmètre qui va des soins palliatifs durables 
aux traitements des défunts dans les dispositifs funéraires, 
en passant par les conditions du mourir, l'accompagnement 
du deuil et la recherche de sens à donner à sa vie.

Questions à Laure-Isabelle Oggier:

Vous êtes arrivée à palliative vaud il y a quatre années, 
qu'est-ce qui vous a attiré dans cette fonction?
Laure-Isabelle Oggier: Mon parcours professionnel s'est dé-
veloppé dans le champ médico-social dès le début de ma 
carrière. J'ai toujours porté un intérêt particulier pour les 
personnes âgées et les problématiques de politique sociale 
liées au grand âge. J'aime mettre mes compétences au ser-
vice d'une cause à laquelle je crois. Lorsqu'on m'a proposé ce 
poste, je n'ai pas hésité! C'est comme un aboutissement de 
toutes mes années professionnelles passées à côtoyer les 
soins palliatifs généraux.

Aujourd'hui, le développement de la culture en soins pal-
liatifs généraux est capitale afin de faire face aux enjeux 
sociétaux notamment liés au vieillissement de la popula-
tion. Chacun d'entre nous devrait pouvoir accéder aux soins 
palliatifs afin d'être soulagé au niveau physique, psychique, 
sociale ou spirituel. Bien que le canton de Vaud ait investi 
de grands moyens pendant 16 années de programme de 
législature (2000 – 2016), il est primordial de maintenir la 
diffusion régulière d'informations au grand public. Il reste 
également une importante marge de développement dans 
l'accompagnement à l'amélioration des pratiques en soins 
palliatifs généraux au sein des institutions; elles doivent re-
lever de nouveaux défis en termes de complexité des prises 
en charge, et accueillent régulièrement de nouveaux colla-
borateurs qu'il convient de sensibiliser à l'approche pallia-
tive.

Quelles sont les réformes que vous aimeriez voir menées? 
Quel est votre principal combat?
Les soins palliatifs restent mal perçus et mal compris au 
sein de la population et parfois même auprès des profes-
sionnels. Ils sont encore assimilés à des soins qui précèdent 
l'agonie. Pourtant, les soins palliatifs pallient à un problème 
de santé chronique potentiellement mortel, améliorent la 
qualité de vie et soulagent les souffrances. De nombreuses 
affections impliquent des traitements palliatifs, comme les 

maladies cardio-vasculaires, l'insuffisance rénale et le dia-
bète; peu de personnes entendent le mot «palliatif» dans le 
sens de «pallier à».

Sur le plan stratégique, l'axe principal de développement 
de palliative vaud est d'arriver à implémenter une culture 
palliative au sein des EMS. Il reste un long chemin à parcou-
rir pour sensibiliser les différents acteurs et partenaires du 
réseau socio-sanitaire vaudois. A mon sens, il serait indis-
pensable que la formation en soins palliatifs généraux soit 
exigée pour tous les professionnels qui travaillent dans les 
EMS, comme dans les soins à domicile et certains services 
hospitaliers. Par ailleurs, palliative vaud œuvre à la diffusion 
de la culture palliative également pour que les populations 
vulnérables puissent avoir accès aux soins palliatifs. Je pense 
ici non seulement aux personnes en situation de handicap, 
mais également aux populations bas seuil, aux migrants, 
aux personnes incarcérées et aux personnes souffrant de 
troubles psychiatriques. Nous développons actuellement 
un grand projet autour de ces questions au niveau cantonal 
afin de sensibiliser et former les professionnels étant direc-
tement en lien avec ces populations.

Comment est née en vous l'idée de consacrer 
une  conférence de plusieurs jours sur la mort?
Engagée en 2018, comme directrice à palliative vaud. J'ai eu 
l'occasion de me rendre à différentes conférences, journées 
thématiques, symposiums et autres congrès durant cette 
première année de prise de fonction. De nombreux sujets 
étaient traités au cours de ces rencontres: le vieillissement 
démographique et la problématique du manque de place 
dans les hôpitaux et  EMS dans les années à venir, les coûts 
de la santé, les nanotechnologies qui allaient réparer nos 
cœurs et nos cerveaux et faire de nous des plus que cen-
tenaires, la difficulté de faire reconnaître les soins palliatifs 
comme n'étant pas les trois jours précédant l'agonie mais 
bien un accompagnement au long cours de patients ayant 
des pathologies chroniques potentiellement mortelles, 
le dossier électronique du patient, etc. et je pourrais citer 
 encore bien d'autres sujets. Ce qui m'a frappé c'est que per-
sonne n'abordait directement celui de la mort. Je me suis 
demandé pourquoi?

Qu'espérez-vous que les Couleurs de la mort aient 
comme conséquence?
Grâce au travail de recherche-action menée par le ColLabo-
ratoire (UNIL), partenaire dans la construction de cet évé-
nement, la consultation citoyenne qui a eu lieu en amont 
de l'événement a permis de déterminer les thèmes qui 
préoccupent le grand public. Lors de la construction du pro-
gramme des Couleurs de la mort, nous nous sommes em-
ployés à répondre à ses préoccupations, tant pour les ques-
tions de nouveaux rites funéraires, tels que l'humusation, 
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les thanadoulas ou encore la gestion de la mort numérique. 
L'idée est d'initier un processus réflexif au niveau de la Di-
rection Générale de la Santé afin que celle-ci replace les va-
leurs qui animent les citoyens sur leurs questions liées à la 
mort, au centre des débats. L'ensemble de ces réflexions lui 
permettront de prendre des orientations pragmatiques et 
adaptées à notre temps s'agissant de la politique de santé 
publique dans notre canton.

Une suite de cet événement est déjà prévue en avril 2023 
à la Haute Ecole de Travail Social de Lausanne, afin que la 
richesse des contenus partagés puisse nourrir les réflexions 
futures et impacter sur la loi sur la Santé publique. Les 

membres du comité de pilotage que sont palliative vaud, 
la Chaire de soins palliatifs gériatriques, la Haute Ecole 
de Travail Social de Lausanne, l'Institut des humanités en 
médecine, le ColLaboratoire, la Haute Ecole Pédagogique, 
et la Société d'études thanatologiques de Suisse romande 
avons également pour objectif de proposer à la Direction 
Générale de la Santé la constitution d'un groupe ressource 
consultatif pour toutes les questions liées à la mort, de la 
gestion des corps aux rites funéraires.

John Hartung

Chef de projet pour Les couleurs de la mort

Blue Coco Consulting & Communication

S EC T I O N S E T  R ÉG I O N S

Les chevaux comme partenaires vers l'essence 
de l'accompagnement en soins palliatifs

«Quand le cheval nous apprend le savoir-être …» Frédéric Pignon

Nos expériences du terrain auprès de personnes atteintes de 
maladies graves et en fin de vie nous ont appris l'importance 
de conscientiser et de nourrir la qualité de notre présence, ce 
qui inclut l'accueil de nos émotions. Qu'entendons-nous par 
présence? C'est une attitude intérieure qui permet de se re-
lier à soi-même et d'accueillir l'autre dans toutes ses dimen-
sions, sans jugement ni attente. Par ailleurs, l'accompagne-
ment d'une personne en situation palliative et en fin de vie, 
ainsi que de ses proches, est empreint d'émotions intenses 
pour toutes les personnes concernées, ce qui crée souvent 
des résonnances chez les professionnels.

Aujourd'hui, nous travaillons pour palliative vaud, associa-
tion dont l'une des missions est la formation des profes-
sionnels à l'approche des soins palliatifs généraux. Dans 
les formations que nous offrons, nous utilisons un certain 
nombre d'outils pour explorer et approfondir les compé-
tences relationnelles spécifiques nécessaires à l'accompa-
gnement des situations palliatives. Nous avons eu le grand 
privilège de découvrir l'équicoaching, proposé par Jacque-
line Lux Gerber et Stéphanie Dentand, fondatrices d'Equiter; 
nous avons alors créé une collaboration innovante, avec la 
volonté d'aller plus en profondeur et en finesse dans l'ex-
ploration de la présence et des émotions. C'est ainsi qu'est 

né l'atelier «Grâce aux chevaux, s'enrichir de nouvelles res-
sources pour mieux accompagner l'autre.»

Chez certains professionnels, la présence à soi et l'accueil 
de ses propres émotions ont souvent été peu développés. 
Dans les professions accompagnant les dimensions psy-
chologiques et spirituelles, cet axe fait partie intégrante de 
la formation de base et, dans la pratique, une supervision 
régulière est exigée. Or, il arrive bien souvent que pour le 
personnel soignant ces aspects soient négligés. Dans la vie 
professionnelle, nous ne savons pas toujours quelle place 
offrir aux émotions et nous risquons ainsi de passer à côté 
des informations qu'elles nous donnent. Cela entraîne des 
conséquences importantes dans la relation à soi et à l'autre 
pouvant être source de difficultés dans la communication, 
de malentendus, voire amener des paroles et attitudes dés-
humanisantes. Il s'avère que c'est aussi un aspect pouvant 
augmenter les facteurs d'épuisement professionnel.

L'attention portée aux émotions présentes en soi et en 
l'autre est indispensable dans la relation d'accompagne-
ment; être à l'écoute de soi permet d'être à l'écoute de 
l'autre. En situation palliative, l'autre est par définition dans 
une position de vulnérabilité et d'incertitude. Il a besoin de 
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sentir notre présence authentique, entière et bienveillante, 
lui offrant la possibilité de rester lui-même, de se sentir 
digne et entier, malgré les atteintes et les conséquences ou 
les nombreuses pertes liées à la maladie.

Une des intentions de cet atelier est de sortir les profession-
nels des murs de leurs institutions et de les accueillir dans 
un lieu calme et inspirant. Bordé par la rivière la Morges et 
les bois, les Alpes et le Jura en panorama, cet endroit invite 
à s'immerger profondément dans l'esprit des chevaux et de 
la nature. Les 9 juments et les 2 étalons de race Gypsy Cob 
sont les partenaires de cette profonde exploration. Grâce 
à leur sensibilité, leur bienveillance et leur authenticité, ils 
offrent un espace permettant la connexion à soi, à tout ce 
qui nous entoure et qui nous transcende.

Le contexte inhabituel (nature, animaux, groupe interpro-
fessionnel) permet d'explorer les 5 sens et les 5 dimensions 
(physique, psychique, sociale, spirituelle et culturelle), aidant 
ainsi à approfondir les compétences relationnelles. La ren-
contre avec les chevaux favorise le ressenti, l'expression et 
l'accueil des émotions, ce qui permet de mieux comprendre 
et intégrer ces dernières. L'objectif de cet atelier est aussi 
d'expérimenter l'ancrage, la présence, la paix intérieure et la 
reliance au vivant, afin de transférer ce vécu dans l'accom-
pagnement et le soin de personnes malades, tout comme 
dans la relation avec leurs proches. Des apports théoriques, 
les expériences individuelles et collectives vécues et parta-
gées dans la journée visent à enrichir et approfondir la pos-
ture professionnelle.

Afin que vous puissiez vous faire une idée plus concrète 
de cet atelier, nous aimerions partager avec vous quelques 
éléments travaillés durant cette journée. Après un exercice 
de connexion au corps, pour être bien ancrés et présents, 
les participants ont été invités à rencontrer un troupeau de 
chevaux, à les observer, écouter, toucher, sentir, et ressentir 
ce qu'il se passait en eux, aux niveaux émotionnel, relation-
nel et physique. Cette approche a permis d'expérimenter 
différentes émotions et des ressentis intenses telles que la 
peur, la vulnérabilité, la tristesse, la gratitude, la joie, la co-
lère, la frustration ou la tendresse. L'identification de l'émo-
tion primaire permet l'accès aux messages et aux actions 
à entreprendre pour rejoindre un nouvel état plus riche en 
compréhension de soi-même et plus ajusté au moment pré-
sent. L'émotion qui est inconfortable disparait rapidement 
lorsque le message est écouté et l'action effectuée. Ainsi 
l'émotion n'est plus une expérience à éviter mais une res-
source à intégrer.

Ensuite, les participants ont été amenés à effectuer un exer-
cice collectif avec tout le troupeau de chevaux. Ils ont pu ex-
périmenter l'effet immédiat de leurs intentions et émotions 
sur le comportement de chaque cheval et du troupeau. En 
effet, le cheval étant un animal de proie, il a développé la fa-

culté de ressentir à distance nos intentions. S'il n'y a pas de 
cohérence entre ce que l'humain exprime et ce qu'il ressent, 
le cheval le remarquera tout de suite, sera méfiant et gar-
dera ses distances. Comme les chevaux sont des animaux 
sociaux, ils sont experts en communication non verbale. Ils 
sont hypersensibles au moindre changement dans leur en-
vironnement et également à nos variations émotionnelles.

Les personnes gravement malades ou atteintes d'un handi-
cap sensoriel ou cognitif développent généralement cette 
même capacité de perceptions subtiles. La vulnérabilité 
donne ainsi accès à une sensibilité accrue qui, dans la vie 
courante, est bien souvent occultée. Pendant cet exercice 
collectif, nous avons pu observer que tant que chaque par-
ticipant avait une intention individuelle, le troupeau n'a pas 
répondu aux incitations. Puis, le processus de la dynamique 
du groupe a changé. Ce n'est que lorsque les participants 
ont créé un lien clair entre eux et défini une intention col-
lective que le troupeau s'est mis en mouvement vers l'ob-
jectif fixé.

Ceci a permis de mettre en évidence l'importance de 
l'écoute, de la communication et de la collaboration dans 
le travail d'équipe interdisciplinaire et le partenariat avec le 
patient et ses proches. L'exercice a également été parlant 
pour prendre conscience du rôle et de la place de chacun 
dans le groupe. Après chaque exercice, un moment de par-
tage a permis de verbaliser les ressentis et les prises de 
conscience, et de faire le lien avec la pratique profession-
nelle et l'accompagnement palliatif sur le terrain. 

Un autre atelier intitulé «Le cheval comme compagnon 
sur le chemin du deuil» a également été créé pour les per-
sonnes vivant un deuil afin qu'elles puissent partager leur 
vécu et renforcer le ressenti du vivant en elles et autour 

La rencontre avec les chevaux favorise le ressenti, l'expression 

et l'accueil des émotions.
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d'elles. Elles ont été invitées à se connecter à leur corps et 
à accueillir des émotions parfois bouleversantes. Le cadre 
bienveillant et sécurisé, la présence des chevaux, de la na-
ture et d'humains vivant une expérience similaire les ont 
aidées à trouver leurs propres ressources pour avancer sur 
leur chemin de vie.

Chaque personne a pu vivre une courte séance individuelle 
avec un cheval et une équicoach. Au cours de cette journée, 
les personnes ont pu exprimer leurs émotions par diffé-
rentes expériences. Un rituel en lien avec la nature et sym-
bolisant un mouvement intérieur de lâcher-prise a clos cet 
atelier.

Conclusion

En créant ces ateliers nous souhaitions offrir aux profes-
sionnels et aux personnes endeuillées un espace d'ap-
prentissage d'observation et d'écoute de soi-même et des 
autres. Pour les professionnels, nous espérons que cet ate-
lier contribue et renforce leur présence authentique, tout 
en affinant leur attention aux patients, aux proches et à 
tout ce qui se manifeste dans la situation. La plupart d'entre 
nous n'avons pas reçu d'éducation permettant un lien na-
turel à nos émotions, et le cheval nous offre un nouveau 
regard sur celles-ci. Il nous apprend qu'elles ne sont pas à 
considérer comme bonnes ou mauvaises. Il nous convie à 
les appréhender différemment, à les accueillir comme des 
compagnes qui nous livrent des informations et nous de-
mandent d'agir en conséquence.

Pour les personnes endeuillées, nous souhaitons que cette 
journée soit un espace de légèreté et de réconfort sur leur 
chemin du deuil. Lors de ces ateliers, les chevaux ont ouvert 
un accès à la rencontre de nos ressentis et émotions afin de 
nourrir la dignité, le respect et le partage de notre humani-
té. Ce sont des valeurs fondamentales des soins palliatifs 
qui permettent de donner sens aux vécus des personnes en 
présence.

«Nous humains on est des boulimiques du savoir-faire mais 
on n'apprend pas le savoir être. Pourtant toute relation, 
se construit autour de qui on est. Quand je rencontre un 
cheval, je me pose la question de qui je veux être dans ses 
yeux? De qui il veut avoir face à lui?» Cette citation est de 
Frédéric Pignon. Peut-être devrions-nous nous poser cette 
question en tant que professionnels vis-à-vis des personnes 
que nous accompagnons.

palliative vaud

La collaboration de palliative vaud et d'Equiter va se 
poursuivre et deux autres ateliers ont déjà été pro-
grammés cette année:
Le jeudi 13 octobre 2022:
«S'enrichir de nouvelles ressources pour mieux accom-
pagner l'autre»
Le lundi 17 octobre 2022:
«Le cheval comme compagnon sur le chemin du deuil»
Vous trouverez des informations sur ces deux sites 
www.palliativevaud.ch et www.equiter.ch

S E K T I O N E N U N D  R EG I O N E N

Ostschweiz: Referate online

Die Referate und Fotos vom Ostschweizer Hospiz- und Pal-
liativtag, der am 9. Juni 2022 in Amriswil stattfand, können 
nun auf der Homepage unter Downloads angeschaut und 
heruntergeladen werden.

Der Ostschweizer Hospiz und Palliativtag 2023 findet am 
15. Juni in der Flumserei in Flums statt. Weitere Infos unter: 
www.palliative-ostschweiz.ch.

palliative ostschweiz

ANZEIGE
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Online- 
Infoanlass:  

8. September 2022

Weiterbilden. Weiterkommen.

CAS Praxisentwicklung  
in der Palliative Care

ost.ch/cas-praxisentwicklung-palliativecare

Start: 19. Januar 2023

Pflegefachfrau / Pflegefachmann HF
60% 100%

Unser Angebot:

Regionales Alterszentrum
Tannzapfenland

ARTISET Bildung
Weiterbildung

Abendweg 1, 6000 Luzern 6 
T +41 41 419 01 72
wb@artisetbildung.ch
artisetbildung.ch/weiterbildung

CURAVIVA Weiterbildung
ist jetzt ARTISET Bildung –
wir sind weiterhin
mit unserem vielfältigen
Angebot für Sie da!

Weiterbildung
Der beste Weg in 
die Zukunft

Pflege/Betreuung
• Vorbereitung eidg. Berufs- 

prüfung Lanzeitpflege und  
-betreuung

• Qualität und Entwicklung
• Gerontologie und Geriatrie
• Gerontopsychiatrie
• Palliative Care
• Inhouse-Schulungen 

und Beratungen



5 au 8
octobre

 2022
Lausanne

Avec notamment :
Karim Boubaker

Rosette Poletti

Daniel Koch

Thomas Wiesel

... et des représentants des
nations Navajo et Ojibway (USA)

Les 
couleurs
de la mort

www.couleurs-mort.ch

Donner une tribune à la mort…

Délier les langues…

Repenser les services :

4 jours de conférences et débats 

pour redessiner une politique de santé publique

Le ColLaboratoire
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K A L E N D E R  ·  C A L E N D R I E R

September · septembre

15. September 2022
Netzwerkveranstaltung zum Thema «Hospize 
im  Kanton Bern! Warum braucht es sie? Was beinhaltet 
die  Hospizkultur und wer bezahlt sie?»
13.30 – 17 Uhr, Le Cap in Bern

23. September 2022
Resilienz statt Burnout – Von Gesundheit, Leistung 
und Erschöpfung. Wie wir in der heutigen Arbeitswelt 
gesund bleiben können
Öffentliche Tagung | Volkshaus Zürich 
Info: www.gesundheitundmedizin.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

Oktober · octobre

8. Oktober 2022
Aktionstag zum Welt Hospiz- und Palliative Care Tag 
in Bern und Biel
10 – 17 Uhr auf dem Bahnhofplatz in Bern.
Ein Aktionstag für die Bevölkerung: Mit Fachpersonen, 
die Rede und Antwort stehen. Mit Informationsständen, 
die aufklären. Mit einem besonderen Raum für Trauer, 
der inspiriert.
9 – 16 Uhr auf dem Zentralplatz in Biel-Bienne.
Mit Fachpersonen, die gerne mit Ihnen ins Gespräch 
kommen. Mit Informationsständen, die aufklären. 
 Einem Wunschbaum und anderen Attraktionen, 
die  anregen und inspirieren.

18. Oktober 2022
Unterstützung schwerkranker Kinder und Jugendlicher
Öffentlicher Themenabend
Referentin: Cornelia Mackuth-Wicki
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19 – 21 Uhr
Informationen und Anmeldung:  
www.palliative-begleitung.ch/veranstaltungen

26. Oktober 2022
Was tröstet und heilt in Trauer und Schmerz
Öffentlicher Themenabend
Referentin: Pfrn. Dr. theol. Karin Tschanz
Ort: Haus der Reformierten, Stritengässli 10, Aarau
Zeit: 19 – 21 Uhr Informationen und Anmeldung:   
www.palliative-begleitung.ch/veranstaltungen

28. Oktober 2022
Trauern ist der halbe Trost. Vom Abschiednehmen 
und Weiterleben | Vom Nutzen der Tränen und 
der  Lebenskraft des Trauerns | Was  schwerkranke 

und trauernde Menschen wissen sollten 
und wie wir  Ihnen beistehen können
Öffentliche Tagung | Volkshaus Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

November · novembre

November 2022 – November 2023
Interdisziplinärer Lehrgang
Palliative Care
Grundlagen und Symptommanagement,
Psychosoziale Kompetenzen und existenzielle Aspekte,
Ethische Entscheidungsfindung und Kultur des Abschieds
7. und 8. November 2022 ff., Start des 27-tägigen  Lehrgangs,
in Zusammenarbeit mit der Universität Heidelberg
Zentrum für Weiterbildung | Universität Zürich;
Info: Palliative Care und Organisationsethik,
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch

12. November 2022 
Wachsam behüte dein Herz. Von der Not und 
 Notwendigkeit des Alleinseins und der Einsamkeit | 
 Besseren Kontakt zu sich und anderen finden
Öffentliche Tagung | Volkshaus Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, 
Tel. 044 980 32 21,
info@gesundheitundmedizin.ch

Dezember · décembre

5. und 6. Dezember 2022
Was die Seele gesund hält – Seelische Kräfte stärken 
 Gesundheitspsychologie, Salutogenese,  Resilienzforschung 
Grundwissen für die Beratung und Begleitung 
von  Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum für Weiterbildung | Universität Zürich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner
Info: Palliative Care und Organisationsethik,
www.weiterbildung-palliative.ch, 
Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

10. Dezember 2022
Die Mitte finden. Zur Entwicklung, 
 Erhaltung und  Wiedergewinnung körperlicher 
und  seelischer  Gesundheit
Öffentliche Tagung | Volkshaus Zürich
Info: www.gesundheitundmedizin.ch, 
Tel. 044 980 32 21, 
info@gesundheitundmedizin.ch
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2023

März · mars

14. bis 16. März 2023
«Fürchte dich nicht!» – A2-Weiterbildung Palliative Care 
und Spiritual Care für Seelsorgende
Orte: Johanneum, Zürich-Wiedikon und Spital Affoltern 
am Albis
Veranstalter: katholische und reformierte Kirche Zürich
Informationen und Anmeldung:
daniel.burger@zhkath.ch

20. bis 22. März 2023
Leben bis zuletzt und in Frieden sterben
Was schwer kranke und sterbende Menschen brauchen
Basiskurs Palliative Care in der Grundversorgung | A 1
Zentrum für Weiterbildung | Universität Zürich;
Info: Palliative Care und Organisationsethik
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

April · avril

17. und 18. April 2023
«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
Dozent / Dozentin: Dr. phil. Matthias Mettner / Jacqueline 
Sonego Mettner
Zentrum für Weiterbildung | Universität Zürich;
Info: Palliative Care und Organisationsethik
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

19. bis 20. April 2023
«Fürchte dich nicht!» – A2-Weiterbildung Palliative Care 
und Spiritual Care für Seelsorgende
Orte: Johanneum, Zürich-Wiedikon und Spital Affoltern 
am Albis
Veranstalter: katholische und reformierte Kirche Zürich
Informationen und Anmeldung:
daniel.burger@zhkath.ch

Mai · mai

22. bis 24. Mai 2023
«Mehr Leben als du ahnst?» Palliative Care 
in der  Grundversorgung. Lebensqualität und Autonomie 
in der ambulanten und stationären Langzeitpflege
Aufbaukurs Palliative Care in der Grundversorgung | A 2
DozentInnen: Dr. phil. Matthias Mettner / Claudia Schröter / 
Dr. med. Andreas Weber
Zentrum für Weiterbildung | Universität Zürich
Info: Palliative Care und Organisationsethik,
www.weiterbildung-palliative.ch, Tel. 044 980 32 21, 
info@weiterbildung-palliative.ch

Juni · juin

1. und 2. Juni 2023
Was die Seele gesund hält – Seelische Kräfte stärken. 
 Gesundheitspsychologie, Salutogenese, Resilienz-
forschung. Grundwissen für die Beratung und Begleitung 
von Menschen in Krisensituationen und bei Krankheit
Zentrum für Weiterbildung | Universität Zürich
Dozent: Dr. phil. Matthias Mettner
Info: Palliative Care und Organisationsethik,
www.weiterbildung-palliative.ch,
Tel. 044 980 32 21,
info@weiterbildung-palliative.ch
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Formations initiales en soins palliatifs généraux pour professionnels et 
 bénévoles, formations continues, et cours pour grand public, palliative vaud
Programme septembre 2022 – mars 2023
Formation initiale en soins palliatifs généraux 
Ce cours de sensibilisation aborde l'ensemble des thèmes essentiels des soins palliatifs généraux liés aux compétences 
de base à acquérir, en interprofessionnalité, pour l'accompagnement palliatif. Dès 2021, palliative vaud offre ce cours en 
partenariat avec la Fondation Rive-Neuve.
Public cible: tous les professionnels travaillant en EMS, CMS, ESE et hôpitaux, ainsi que les professionnels de la santé 
indépendants. 
Durée: 4 journées de 8 heures, pauses comprises, de 8h30 à 16h30. 

Session 3 jours donnés par palliative vaud 
à Lausanne

Journée à la Fondation Rive-Neuve:

Janvier – Février 16, 17, 31 janvier 9 février 2023

Février – Mars 20, 21 février et 7 mars 16 mars 2023

Mars – Avril 16, 17, 30 mars 6 avril 2023

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-initiale-en-soins-palliatifs-generaux.

Formation initiale en soins palliatifs généraux réservée aux thérapeutes  
ASCA / RME agréés
Depuis l'automne 2020, palliative vaud offre un cours spécifique pour les thérapeutes en médecines complémentaires 
avec un programme ciblé sur leurs besoins.
Durée: 3 journées de 8 heures, pauses comprises, de 8h30 à 16h30. 

Sessions Dates Lieu

Septembre – Octobre 26, 27 septembre eh 10 octobre 2022 Lausanne

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-initiale-en-soins-palliatifs-generaux-pour- 
les-therapeutes-ascarme

Formation continue initiale en soins palliatifs généraux pour les ergothérapeutes

Sessions Dates Lieu

Novembre 2022  – Février 2023 24 & 25 novembre 2022;  
9 et 10 février 2023

Lausanne

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/formation-continue-initiale-en-soins-palliatifs-
generaux-pour-les-ergotherapeutes

Analyses de pratiques professionnelles (APP)
Les APP permettent des transferts de connaissances lors d'échanges entre professionnels, d'analyser des situations 
 pratiques de manière approfondie et de chercher de nouvelles possibilités d'actions individuelles et interdisciplinaires.
Public cible: tous les professionnels de la santé et du social, ou travaillant en EMS, CMS, ESE et hôpitaux.
Durée: 8 heures, pauses comprises, de 8h30 à 16h30.

Analyses de pratiques Date Lieu

Les défis de la communication 
avec  une personne présentant 
des  troubles cognitifs

29 novembre 2022 Lausanne

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/analyses-de-pratiques-professionnelles
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Analyses de pratiques professionnelles pour les personnes ressources en soins 
palliatifs (PRSP)
Durée: 3 heures, pauses comprises, de 13h30 à 16h30.

Analyses de pratiques Date Lieu

APP PRSP Novembre 22 novembre 2022 Lausanne

Information et inscription: https://www.soins-palliatifs-vaud.ch/formation/analyses-de-pratiques-professionnelles- 
app-pour-les-personnes-ressources-en-soins

Ateliers d'approfondissement en soins palliatifs généraux
Les ateliers d'approfondissement permettent aux professionnels d'acquérir des compétences spécifiques et donnent 
l'opportunité de s'approprier les contenus encore plus concrètement.
Public cible: tous les professionnels travaillant en EMS, CMS, ESE et hôpitaux, ainsi que les professionnels de la santé 
indépendants.

Durée: 8 heures, pauses comprises, de 8h30 à 16h30.

Ateliers d'approfondissement en soins 
palliatifs généraux

Dates Lieu

Optimiser le confort face aux 
 symptômes

3 octobre 2022 Lausanne

Grâce aux chevaux, s'enrichir de 
 nouvelles ressources pour mieux 
 accompagner l'autre

13 octobre 2022 Maison Rouge 1126 Vaux-sur-Morges

Problématique en lien avec la  déglutition 23 novembre 2022 Lausanne

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/formation/ateliers-dapprofondissement-en-soins-palliatifs-
generaux

Cours de formateurs pour le cours «Derniers Secours»
Travaillez-vous en soins palliatifs? Avez-vous de l'expérience en accompagnement de personnes atteintes d'une  maladie 
incurable ou en fin de vie? Faites-vous du bénévolat dans un service de soins palliatifs ou de long séjour? Avez-vous du plai-
sir d'interagir avec des citoyen.ne.s pour échanger sur des thèmes essentiels comme la mort et la fin de vie pour renforcer 
leurs  compétences en accompagnement de personnes dans de telles situations?
Si oui, vous êtes une ou un candidat.e pour devenir une formatrice ou formateur du cours «Derniers Secours», qui se  donne 
sur une demi-journée et est déjà prêt à l'emploi (©Last Aid International). Vous n'allez pas regretter cette  magnifique 
 opportunité de partager vos connaissances et vos expériences dans ce cadre convivial.
Condition: Avoir participer préalablement à un cours «Derniers Secours»:
La date sera annoncée ultérieurement.
Pour plus d'information, merci de contacter Esther Schmidlin, responsable de mission à palliative vaud:  
esther.schmidlin@palliativevaud.ch

Cours et ateliers pour le grand public: Cours «Derniers Secours» 
Ce cours est destiné à un large public. Il offre aux citoyens des connaissances  
de base qui leur permettent de mieux accompagner les personnes en fin de vie  
ainsi que leurs proches.
Durée: 6 heures, pauses comprises, de 10h00 à 16h00 ou selon programme.
Lieu: dans différents espaces du canton de Vaud.
Information et inscription:  
https://www.palliativevaud.ch/formation/cours-derniers-secours
De nouvelles dates pour les cours «Derniers Secours» sont publiées en continu  
sur notre site. 
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Atelier «Le cheval comme compagnon sur le chemin du deuil»
Lors d'explorations individuelles et / ou collectives, les chevaux nous offriront un espace de rencontre pour amorcer 
le mouvement intérieur de transformation dans notre processus de deuil. Cet atelier nous permettra de nous retrouver 
pour partager quelques instants sur le chemin du deuil et renforcer le ressenti du vivant en nous et autour de nous. 
Il nous invitera à nous connecter à notre corps et à accueillir nos émotions parfois extrêmement bouleversantes. Dans 
un cadre nouveau, bienveillant et sécurisé, la présence des chevaux, de la nature et d'humains qui vivent une expérience 
similaire à la nôtre nous aideront à trouver nos propres ressources pour avancer sur notre chemin de vie.
Pour participer à un atelier, aucune connaissance des chevaux n'est nécessaire.
 Les ateliers sont ouverts à tous et les interactions avec les chevaux ont lieu uniquement au sol. 

Date Horaires Lieu

17 octobre 2022 9h30 – 16h30 Lausanne

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/node/1334

Atelier «La fin de vie et la mort, parlons-en!»

La fin de vie oblige à se poser des questions essentielles, ceci à tout âge. Pourquoi ne pas venir en parler autour 
d'un thé et passer un moment convivial en notre compagnie ?
Cet espace d'échanges bienveillant vous permettra de parler de vos valeurs, souhaits, peurs et doutes sur ce sujet. Il vous 
offre également la possibilité de découvrir comment aborder les thèmes de la fin de vie et de la mort avec vos proches.

Date Horaires Lieu

16 novembre 2022 9h00 – 16h00 Lausanne

Information et inscription: https://www.palliativevaud.ch/node/1227

Ce cours est conçu pour le tout public et son contenu n'est pas adapté à un niveau de formations pour les professionnels 
des domaines de la santé ou du social.

N. B.
 – À préciser que, dans ce document, pour des raisons de lisibilité, le genre masculin est utilisé comme générique 

et  sous- entend la valeur du féminin.

Fort- und Weiterbildungen der Krebsliga Schweiz

Formation continue de la Ligue suisse contre le cancer

«CAS in  Psychoonkologie»  
2023 – 2024

Der CAS-Weiterbildungsstudiengang ist ein Angebot der Universität Basel in Zusammen-
arbeit mit der Krebsliga Schweiz. Er vermittelt Grundkenntnisse der Psychoonkologie 
mit Erkenntnissen aus den Fachgebieten Psychologie, Medizin, Pflege und Sozialarbeit.
Zielgruppen sind Fachpersonen aus der Medizin und Pflege (Onkologie,  Psychiatrie), 
 Psychologie, Sozialarbeit, Theologie, Kunsttherapie sowie weitere Fachpersonen 
aus dem Gesundheits- und Sozialbereich.

Es können auch einzelne Seminare / Workshops aus dem CAS besucht werden.

Start nächster Studiengang voraussichtlich im September 2023.

Weitere Informationen und Anmeldung www.krebsliga.ch/psychoonkologie
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«Kommunikationstraining» Weiter- und Fortbilungsangebot für Ärztinnen, Ärzte und Pflegefachpersonen

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

24. / 25. November 2022 (ausgebucht)

Informationen und Anmeldung: www.krebsliga.ch/kommunikationstraining

«CAS Psycho-oncologie» 
2023 – 2024

Cette formation continue est organisée par l'Université de Lausanne, le CHUV et la 
Ligue suisse contre le cancer. Elle permet aux professionnels travaillant en oncologie 
d'acquérir des connaissances de base en oncologie et psychiatrie et de développer les 
compétences psychologiques, relationnelles et communicationnelles en mobilisant 
leur vécu de différentes façons.

Début du CAS: 24 janvier 2023

Informations et inscription:  
www.formation-continue-unil-epfl.ch/formation/psycho-oncologie

«Mieux communiquer» Formation continue 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.

Informations et inscription: www.liguecancer.ch/formation-mieux-communiquer

«CAS Psico-oncologia» 
2023 – 2025

Attraverso il percorso formativo il professionista svilupperà strategie specifiche per 
affrontare le situazioni di crisi e di elevata complessità, grazie allo sviluppo di compe-
tenze comunicative e relazionali, utili ad affrontare situazioni delicate, e contempora-
neamente attraverso l'acquisizione e l'integrazione di conoscenze specifiche all'ambito 
oncologico.

La prossima edizione del corso è prevista in settembre 2023.

Informazioni e iscrizione: https://www.supsi.ch/deass/formazione-continua/ 
area-sanita/cas/CAS-Psico-oncologia.html

«Migliorare la  
comunicazione»

Formazione continua per medici e personale infermieristico operanti in ambito 
 oncologico

Questo corso si rivolge alle persone che lavorano nel campo dell'oncologia e che desidera-
no perfezionare le loro conoscenze riguardo alle tecniche di comunicazione.

Questa formazione continua è obbligatoria per ottenere il titolo di specialista in onco-
logia medica ed ematologia. Diverse società svizzere di medicina riconoscono questo 
corso con dei crediti di formazione continua.

20 / 21 ottobre 2022

Informazioni e iscrizione: www.legacancro.ch/migliorare-la-comunicazione

Programm- und Preisänderungen sind vorbehalten.
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