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Herausforderungen 
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• Schwierigkeiten in der Kommunikation (Tuffrey-Wjine u. a. 2008)  
• Erfassen von Symptomen (McCarron u. a. 2011)  
• Krankheiten und Ängste werden oft erst spät erkannt.  

 
• Wenig Erfahrung 
• Überforderung durch die Komplexität der Pflegesituationen  
• Unterstützung in der Pflege, im Umgang mit Schmerzen und der Ernährung, bei der Palliativen Pflege und 

bei Entscheidungen am Lebensende wird benötigt (Todd 2000; Ryan u. a. 2011).  
• Häufige Überweisungen ins Spital (Patti u. a. 2010). 

 
• Ethische Fragestellungen bezüglich der Entscheidungsfindung und der Urteilsfähigkeit der Personen. 

(Bekkema, de Veer, Wagemans, Hertogh, & Francke, 2014; Stein & Kerwin, 2010; Tuffrey-Wijne & 
McEnhill, 2008) 

 



Studien der HfH 
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• Palliative Care in den Wohnheimen der Behindertenhilfe (PALCAP), 2013-15 

• Zweite Befragung im Projekt PALCAP (2014) 

• Evaline – Entwicklung und Evaluation eines Instrumentes zur Erfassung der Urteilsfähigkeit von 
Menschen mit kognitiver oder komplexer Beeinträchtigung (2016) 

• Behinderung und Alter im Kanton Basel Stadt (2016-18) 

• Gesundheitsversorgung und Entscheidungen am Lebensende von Menschen mit Behinderungen (seit 
2017) 

 



Fragestellungen im Projekt PALCAP 

Monika T. Wicki, Institut für Professionalisierung und Systementwicklung 

• Können die Bewohnerinnen und Bewohner auch dann in den Wohnheimen bleiben, wenn sie stark 
pflegebedürftig werden? 

• Liegen Leitlinien zur Pflege und Begleitung am Lebensende vor? 

• Welche Möglichkeiten der Selbstbestimmung haben Erwachsene mit einer Beeinträchtigung an ihrem 
Lebensende in den Wohnheimen der Behindertenhilfe in der Schweiz? 

 



Können die Bewohnerinnen und Bewohner bei hohem Pflegebedarf im Wohnheim bleiben? 
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Sterbealter in den Wohnheimen (2008-12), N = 233 
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Sterbealter 

Todesfälle in Wohnheimen (n=244) Todesfälle in der Schweiz nach Bundesamt für Statistik Schweiz (n=64'173)
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Sind Leitlinien zur Begleitung am Lebensende vorhanden? (n=143) 
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Entscheidungen am Lebensende 
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ohne ID (n=77) Mit Int.Beh. (n=156)

Verzicht auf lebensverlängernde Massnahmen 1+2 χ2 (1, n = 233) 
= 11.878, p = .000 



Einbezug der Person mit Behinderung bei Entscheidungen 
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Fallbesipiel 
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 Wohngruppenleitung: «also, wir haben auch, als dann die Diagnose klar gewesen ist, haben wir ein 
Gespräch mit dem Arzt im Spital gehabt (-). dort ist das erste Gespräch, ist so gewesen, dass der 
Bewohner dabei gewesen ist und die Mutter ist dabei gewesen mit der Schwägerin, die die 
Pflegeausbildung hat. ähm, das Ressort Pflege von mir ist dabei gewesen, ich bin dort dabei gewesen. 
und ähm, das erste, (-) der erste Teil von dem Gespräch ist gewesen, dass der Bewohner dabei gewesen 
ist,(-) dass man ihn noch einmal untersucht hat, mit ihm geredet, aber wir haben eigentlich abgemacht, 
dass über die Diagnose, die Bilder anschauen, was heisst das, was gibt es für Möglichkeiten und so 
weiter, dass er dort nicht dabei ist. Und da ist eine Mitarbeiterin gekommen und hat ihn da abgeholt 
und ist mit ihm gegangen (--). weil wir gefunden haben, dass ähm, es eine Überforderung ist, wenn er 
das in der Sprache und wir wollen auch die Fragen stellen, ähm dass wir das Gespräch mit ihm nachher 
selber führen müssen. (---) in der Art, dass er es verstehen kann und dass wir das sagen können, was wir 
im Moment gut finden. (--)» 
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Ausgewählte Qualitätsaspekte 
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Konzept 

• Die Mitarbeitenden mit direktem Bewohnerkontakt kennen das Konzept Palliative Care und wenden es an. 

• Die Gültigkeit des Konzeptes wird periodisch überprüft. 

 

Anamnese 

• Während des Aufenthaltes wird regelmässig überprüft, ob und in welcher Art die palliative Behandlung und 
Begleitung angemessen ist.  

• Die körperlichen Symptome werden regelmässig und laufend mittels anerkannter Instrument erfasst und 
evaluiert. 
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Behandlung 

• Die persönlichen Wünsche und Anliegen des Bewohners / der Bewohnerin sind massgebend für die 
Behandlungsplanung und Tagesgestaltung.  

• Mögliche Komplikationen im Zusammenhang mit vorhandenen Krankheiten werden vorausschauend diskutiert 
und die Vorgehensweisen und Handlungsoptionen festgehalten. 

Bewohnerrechte  

• Die Mitwirkung von Angehörigen an Entscheiden über Behandlung und Therapien erfolgt in Absprache mit dem 
Bewohner bzw. der Bewohnerin. 

• Für komplexe Entscheidungssituationen ist ein strukturiertes, interprofessionelles Verfahren definiert und wird 
praktiziert 
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Ärztliche Behandlung: 

• Die medizinische Begleitung und Behandlung ist rund um die Uhr sicher gestellt  

• Ärzte und Ärztinnen nehmen an interprofessionellen Rapporten teil. 

Pflege: 

• Die Pflegefachpersonen arbeien mit Pflegestandards, welche sich an in der Palliative Care allgemein 
anerkannten Richtlinien orientieren.  

Interprofessionelle Zusammenarbeit: 

• Das interprofessionelle Team hat Anspruch auf unterstützende Beratung. 

Zusammenarbeit mit Angehörigen: 

• Die Angehörigen können sich an der Pflege und Betreuung beteiligen, wenn der Bewohner / die Bewohnerin 
dies wünscht oder zulässt. 

• Die Angehörigen haben rund um die Uhr ein Besuchsrecht. 
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Abschiedskultur: 

• Persönliche Anliegen bezüglich Behandlungsmassnahmen, Umgebung, Atmosphäre in der Sterbephase und 
Vorgehen im Todesfall werden besprochen, schriftlich festgehalten, regelmässig aktualisiert und nach 
Möglichkeit realisiert  

• Die Vorkehrungen nach dem Todesfall werden mit den Angehörigen besprochen und festgelegt. 

Zusammenarbeit im Versorgungsnetz: 

• Der Zugang zu spezialisierten Palliative-Care-Diensten ist sichergestellt sei.  

• Kritische Zwischenfälle werden systematisch erfasst, gemeldet und im Team besprochen. 



Erfassen von Qualitätskriterien zu Palliative Care (N = 47) 
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  Mittelwert Standardabweichung 

interprofessionelle Zusammenarbeit 1,72 0,61 

Abschiedskultur 1,71 0,42 

Information der Angehörigen 1,70 0,47 

Versorgungsnetze 1,69 0,41 

Anamnese 1,67 0,51 

Behandlung 1,45 0,4 

Bewohnerrechte 1,45 0,45 

ärztliche Behandlung 1,44 0,54 

Pflege 1,21 0,78 

Konzept 1,07 0,75 



Präsenz von Leitlinien und Erfassen von Qualitätskriterien (N = 47) 
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 Leitlinien Palliative Care / Entscheidungen 

Wohneinrichtungen nur IV-Bereich 60% 

Wohneinrichtungen IV und KVG Bereich 100% 
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Ansatzpunkte zur Qualitätssicherung 
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• Konzepte und Leitlinien erarbeiten und implementieren 

• Pflege 

• Zusammenarbeit mit Palliative Care Diensten 

• Bewohnerrechte 
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Advanced Care Planning auch für Personen mit kognitiver Beeinträchtigung 

Arbeitsbuch «Die Zukunft ist jetzt!» 

 

Kommunikationsstruktur zu Entscheidungen am Lebensende 

 



Neue Broschüren aus Deutschland 
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Deutsche Gesellschaft für Palliativemedizin (2018): Begleiten bis zuletzt. Was können wir tun, damit es gut wird? 
Leitfaden für Angehörige von Menschen mit geistiger Beeinträchtigung bei fortschreitender Erkrankung. Online. 
https://www.dgpalliativmedizin.de/images/Druckdaten_DGP_Auftrag1804602_FINAL.pdf 

Deutsche Gesellschaft für Palliativemedizin (2018). Palliative Begleitung von Menschen in Wohnformen der 
Eingliederungshilfe. Online: https://www.dgpalliativmedizin.de/images/Druckdaten_DGP_Auftrag1804606_FINAL.pdf 

 

https://www.dgpalliativmedizin.de/images/Druckdaten_DGP_Auftrag1804602_FINAL.pdf
https://www.dgpalliativmedizin.de/images/Druckdaten_DGP_Auftrag1804606_FINAL.pdf
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