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Monika T. Wicki

Lebensende in Wohneinrichtungen für Erwachsene  
mit Beeinträchtigung
Palliative Care – wer entscheidet am Lebensende?

Zusammenfassung
Die palliative Versorgung von Menschen mit einer kognitiven Beeinträchtigung ist für die Betreuenden und Pflegenden 
eine besondere Herausforderung. An der Interkantonalen Hochschule für Heilpädagogik in Zürich wurden zwischen 
2012 und 2019 verschiedene Studien durchgeführt zur palliativen Versorgung und zu medizinischen Entscheidungen 
am Lebensende von Menschen mit Beeinträchtigungen, die in Wohneinrichtungen oder selbstständig leben. In diesem 
Beitrag werden die Ergebnisse dieser Studien zusammengefasst. Insgesamt zeigt sich, dass Personen mit einer kogni-
tiven Beeinträchtigung bei medizinischen Entscheidungen am Lebensende immer mehr einbezogen werden.

Résumé
Prodiguer des soins palliatifs à des personnes atteintes de déficience cognitive représente un défi particulier pour le 
personnel encadrant et soignant. Diverses études ont été menées entre 2012 et 2019 à la Haute école intercantonale 
de Zurich sur les soins palliatifs et les décisions médicales prises en fin de vie pour des personnes ayant des déficiences 
qui vivent en foyers ou de manière autonome. La présente contribution résume les résultats de ces études. Il apparait 
dans l’ensemble que les personnes atteintes de déficience cognitive sont de plus en plus impliquées dans les décisions 
médicales touchant à la fin de vie.
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Selbstbestimmung am Lebensende 

Menschen mit Behinderungen werden heute 
älter als früher (Ding-Greiner & Kruse, 2008). 
Im Alter treten aber häufiger unheilbare 
Krankheiten auf; der Betreuungsaufwand 
nimmt zu und oft brauchen die Menschen ei-
ne palliative Versorgung (im Folgenden: Pal-
liative Care). Palliative Care «umfasst medi-
zinische Behandlungen, pflegerische Inter-
ventionen, psychische, soziale und spirituelle 
Unterstützung in der letzten Lebensphase» 
und sie «verbessert die Lebensqualität von 
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohli-
chen und chronisch fortschreitenden Krank-
heiten» (BAG & GDK, 2009, S. 9). Diese ganz-
heitliche und umfassende Pflege und Betreu-
ung am Lebensende sicherzustellen, ist für 

die Wohneinrichtungen für Menschen mit 
Beeinträchtigungen eine grosse Herausfor-
derung, weil in diesen Einrichtungen dem 
mehrheitlich pädagogisch geschulten Perso-
nal der pflegerische Hintergrund fehlt. 
	 Wichtig ist in dieser Lebensphase, die 
Selbstbestimmung bei medizinischen Ent-
scheidungen am Lebensende zu gewährleis-
ten. In der Schweizerischen Bundesverfas-
sung wird dem Menschen ein grundsätzli-
ches Anrecht auf physische und psychische 
Integrität zuerkannt. Weil ein medizinischer 
Eingriff immer eine Verletzung des Körpers 
mit sich bringt, muss die urteilsfähige Person 
eine Einwilligung dazu geben und kann einen 
geplanten Eingriff auch verweigern (Naef, 
Baumann-Hölzle & Ritzenthaler-Spielmann, 
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2012). Durch das neue Erwachsenenschutz-
gesetz, das im Jahr 2013 in der Schweiz in 
Kraft getreten ist, hat die Selbstbestimmung 
am Lebensende auch von Erwachsenen mit 
Behinderungen zusätzlich Gewicht erhalten 
– insbesondere bei der Einwilligung zu medi-
zinischen Behandlungen und bei Entschei-
dungen am Lebensende.
	 Um festzulegen, was im Fall eines Ver-
lusts der Urteilsfähigkeit geschehen soll, 
können urteilsfähige Personen einen Vorsor-
geauftrag oder eine Patientenverfügung ver-
fassen. Eine Patientenverfügung ist eine 
schriftliche Willensäusserung einer urteilsfä-
higen Person, mit der sie für den Fall der ei-
genen Urteilsunfähigkeit Anordnungen be-
züglich ihrer medizinischen Versorgung 
trifft. Der Vorsorgeauftrag ist ein Instru-
ment, um Anordnungen für nicht-medizini-
sche Fragen zu treffen.

Fehlen Vorsorgeauftrag und Patientenverfü-
gung, ist gesetzlich geregelt, was getan wer-
den muss, wenn eine urteilsunfähige Person 
eine medizinische Behandlung braucht. Stell-
vertretend kann zunächst die Beistandsper-
son handeln, dann der Ehegatte oder die ein-
getragene Partnerin, danach die Person, die 
im gemeinsamen Haushalt lebt und der ur-
teilsunfähigen Person regelmässig und per-
sönlich Beistand leistet, dann die Nachkom-
men, die Eltern oder die Geschwister (Naef et 
al., 2012). Müssen Entscheidungen über me-
dizinische Eingriffe für Kinder und andere ur-
teilsunfähige Personen getroffen werden, so 
ersetzt nicht der Wille der Ärztinnen und Ärz-
te oder anderer Personen den Willen des be-

Für Menschen mit  
kognitiver Beeinträchtigung  
ist es oft schwierig, ihr Lebensende  
selbstbestimmt zu gestalten.

troffenen Menschen. Auch Kinder können ei-
ner medizinischen Massnahme zustimmen 
oder sie ablehnen, wenn sie von einer Dritt-
person (z. B. der Ärztin) als entscheidungs- 
und einwilligungsfähig eingestuft werden. 
	 Nach dem Neurowissenschaftler Damá-
sio (1995) gilt eine Person als entscheidungs-
fähig, wenn sie die verschiedenen Hand-
lungsoptionen erkennt, deren Konsequenzen 
abschätzen und eine Entscheidung treffen 
kann, die sich als logische Schlussfolgerungen 
aus ihren persönlichen Zielen und Gründen 
herleiten lässt. Ist dies nicht der Fall, müssen 
Ärztinnen, Ärzte und Pflegefachpersonen 
gemäss Art. 379 ZGB den mutmasslichen 
Willen der urteilsunfähigen Person eruieren. 
Sie versuchen herauszufinden, was die be-
troffene Person wollen würde, wenn man sie 
fragen könnte. Dabei werden frühere münd-
liche Äusserungen der Person, Aussagen von 
anderen nahestehenden Personen oder der 
gesetzlichen Vertretung berücksichtigt. Fehlt 
aufgrund einer Notsituation die Zeit für eine 
umfassende Abklärung des mutmasslichen 
Willens der Person, so ist das medizinische 
Personal verpflichtet, Nothilfe zu leisten. 
	 Trotz aller gesetzlichen Grundlagen ist 
es für Menschen mit einer kognitiven Beein-
trächtigung aufgrund ihrer eingeschränkten 
Kommunikationsmöglichkeiten oft besonders 
schwierig, ihr Lebensende selbstbestimmt zu 
gestalten (Tuffrey-Wijne, Curfs & Hollins, 
2008; Tuffrey-Wijne & McEnhill, 2008). Doch 
über die Situation von Menschen mit kogniti-
ver Beeinträchtigung oder Personen mit Be-
einträchtigungen, die in Wohneinrichtungen 
leben, lagen für die Schweiz bis vor Kurzem 
keine Daten vor. Eine erste Studie zu diesem 
Thema wurde im Rahmen des Nationalen For-
schungsprogrammes NFP 67 «Lebensende» 
durchgeführt (2012 bis 2019), weitere Studien 
folgten. Im Folgenden werden die Ergebnisse 
dieser Studien zusammengefasst.
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Ergebnisse verschiedener Studien 

Das Forschungsprojekt «Palliative Care in 
Wohneinrichtungen» (Palcap), das im Rah-
men des NFP 67 durchgeführt wurde, unter-
suchte bezüglich Palliative Care die Situation 
in den Wohneinrichtungen für Erwachsene 
mit Beeinträchtigungen in der Schweiz. Im 
Jahr 2013 wurde geprüft, inwiefern in den 
Institutionen Leitlinien vorhanden sind, Wei-
terbildungen des Personals stattfinden, die 
Qualitätssicherung bezüglich Palliative Care 
gewährleistet ist und wie die Selbstbestim-
mungsmöglichkeiten von Erwachsenen mit 
kognitiver Beeinträchtigung an ihrem Le-
bensende sind. An einer Befragung im Jahr 
2013 nahmen 254 von 437 Leitenden aller 
Wohneinrichtungen teil. 
	 Die Befragung zeigt, dass im Jahr 2012 
in rund einem Drittel aller Wohneinrichtun-
gen nicht vorgesehen war, dass die Bewoh-
nerinnen und Bewohner bis zum Lebensen-
de begleitet werden können. In vielen Ein-
richtungen, die auf die Begleitung von Men-
schen mit Beeinträchtigungen während der 
Erwerbstätigkeit ausgerichtet sind, müssen 
sich die Bewohnerinnen und Bewohner 
schon bei der Pensionierung ein neues Zu-
hause suchen. In einem weiteren Drittel der 
Wohnheime für Erwachsene mit Behinde-
rung konnten Personen, die über eine länge-
re Zeit einen hohen Pflegebedarf haben 
oder in der Nacht medizinische Betreuung 
benötigen, nicht begleitet werden. Sie muss-
ten an einen anderen Wohn- und Pflegeort 
umziehen. Die Befragung zeigt auch, dass 
im Jahr 2012 in beinahe zwei Dritteln der 
Wohneinrichtungen Leitlinien zur Palliative 
Care oder zu Entscheidungen am Lebensen-
de fehlten, kaum Weiterbildungen zu Pallia-
tive Care durchgeführt und zudem nur we-
nig qualitätssichernde Faktoren regelmässig 
erhoben wurden (Wicki, 2015, 2016a; Wicki 
& Meier, 2015).

Bei dieser ersten Befragung beschrieben die 
Leitungspersonen 233 Todesfälle hinsicht-
lich medizinischer Entscheidungen am Le-
bensende detailliert (intensiviertes Schmerz- 
und Symptommanagement, Abbruch der 
Behandlung, Verzicht auf künstliche Ernäh-
rung oder Beatmung und Palliative Sedati-
on). Die Analysen dieser Antworten brach-
ten überraschende Ergebnisse hervor: Zwi-
schen 2008 und 2012 wurden bei 59 von 74 
Todesfällen von Erwachsenen mit einer kog-
nitiven Beeinträchtigung (80 %) medizini-
sche Entscheidungen am Lebensende ge-
troffen. Dass bei Personen mit einer kogniti-
ven Beeinträchtigung häufiger auf lebens-
verlängernde Massnahmen verzichtet wird 
und sie bei Entscheidungen am Lebensende 
weniger stark einbezogen werden als Perso-
nen mit einer anderen Beeinträchtigung, ist 
ein Befund, der bei der Datenanalyse zufäl-
ligerweise entdeckt wurde (Wicki & Hättich, 
2017). Dieser Befund wurde in der Öffent-
lichkeit rege diskutiert, weil er als ein Hin-
weis auf eine mögliche Diskriminierung von 
Menschen mit einer kognitiven Beeinträch-
tigung verstanden werden kann.
	 Um die Faktoren beschreiben zu kön-
nen, die zu einer hohen Selbstbestimmung 
bei Entscheidungen am Lebensende in den 
Wohnheimen der Behindertenhilfe führen, 
wurden im Anschluss an die Befragung pro-
blemzentrierte Interviews in Realgruppen1 
mit Personen aus der Betreuung, der Pflege 
und aus Palliative-Care-Teams geführt. Aus-
gewählt wurden sieben Fälle, bei denen in 
der ersten Befragung angegeben wurde, 
dass die Person mit Beeinträchtigung einer-
seits eine hohe Selbstbestimmung hatte und 
andererseits bei medizinischen Entschei-

1	Eine Realgruppe ist diejenige Gruppe von Perso-

nen, welche die Person mit Beeinträchtigung tat-

sächlich an ihrem Lebensende begleitet hatte. 
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dungen einbezogen wurde. Die Analyse der 
Interviews zeigt, dass die Pflegenden und 
Betreuenden in den Wohnheimen durch die 
zu treffenden Entscheidungen stark belastet 
werden und dass der Einbezug der Person 
mit einer kognitiven Beeinträchtigung bei 
den Entscheidungen am Lebensende für die 
Betreuenden eine grosse Herausforderung 
ist. Zu den Faktoren, die von den Betreuen-
den und Pflegenden als unterstützend be-
schrieben wurden, gehören:
•	 das Dokumentieren der Wünsche und 

Bedürfnisse der Person,
•	 die strukturell verankerte interdisziplinä-

re Zusammenarbeit,
•	 die permanente Verfügbarkeit einer Ärz-

tin oder eines Arztes, 
•	 Weiterbildungen,
•	 eine gute und unterstützende Zusam-

menarbeit mit den Angehörigen und
•	 klare Vorgaben, was in Notfällen ge-

schehen sollte.

Um zu erfassen, wie die medizinischen Ent-
scheidungen am Lebensende von den Be-
treuenden begründet werden, wurde im Jahr 
2014 eine zweite Befragung durchgeführt; 
zu Todesfällen in Wohneinrichtungen im Jahr 
2013 in den Kantonen Bern, St. Gallen und 
Zürich. An der Studie nahmen 158 der insge-
samt 206 angeschriebenen Wohneinrichtun-
gen teil. In 44 Wohneinrichtungen gab es im 
Jahr 2013 insgesamt 82 Todesfälle; die Lei-
tungspersonen (Institutions-, Pflege- oder 
Wohnheimleitung) der betroffenen Instituti-

Können die Personen mit Beeinträchtigung 
mitreden, sind ihre Wünsche häufiger  
ausschlaggebend für medizinische Mass
nahmen am Lebensende.

onen gaben detailliert darüber Auskunft. 
Dabei handelte es sich um 45 Todesfälle von 
Personen mit einer kognitiven oder schwe-
ren mehrfachen Beeinträchtigung und 37 To-
desfälle von Personen mit einer anderen Be-
einträchtigung. Auch in dieser Befragung 
zeigen die Ergebnisse, dass bei Menschen 
mit einer kognitiven Beeinträchtigung häufi-
ger auf lebensverlängernde Massnahmen 
verzichtet wurde (42,2 %, 19 Todesfälle) als 
bei Personen mit einer anderen Beeinträch-
tigung (29,6 %, 11  Todesfälle). Der Unter-
schied ist jedoch nicht signifikant. Allerdings 
spielt es bei der Begründung der Entschei-
dung eine Rolle, ob die Person mit Beein-
trächtigung mitreden kann oder nicht: Wenn 
die Person mit Beeinträchtigung Einfluss auf 
die zu treffende Entscheidung hat, sind ihre 
Wünsche häufiger ausschlaggebend für die 
medizinische Massnahme am Lebensende. 
Hat die Person mit Beeinträchtigung keinen 
Einfluss auf die Entscheidung, wird der Ver-
zicht auf lebensverlängernde Massnahmen 
von den Leitungspersonen oft mit dem 
schlechten Gesundheitszustand der Person 
begründet (Wicki, 2016b). Diese Studie zeigt 
also, dass die Beurteilung der Urteilsfähig-
keit und des Gesundheitszustandes von Per-
sonen mit Beeinträchtigung durch die Be-
treuenden, Pflegenden und Angehörigen ei-
nen wesentlichen Einfluss darauf hat, ob und 
welche medizinischen Entscheidungen am 
Lebensende von Menschen mit Beeinträchti-
gungen getroffen werden.
	 In der Folge wurde das Forschungspro-
jekt «Evaline – Erfassen der Urteilsfähigkeit 
von Personen mit einer intellektuellen Beein-
trächtigung bei medizinischen Entscheidun-
gen» durchgeführt. Um die Selbstbestim-
mung von Personen mit Beeinträchtigung bei 
medizinischen Entscheidungen am Lebens-
ende zu stärken, wurde für die Betreuenden, 
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Angehörigen, Ärztinnen und Ärzte ein Instru-
ment zur Erfassung der Urteilsfähigkeit von 
Personen mit einer kognitiven Beeinträchti-
gung in medizinischen Fragen entwickelt 
(Adler & Wicki, 2016). Bei der Evaluation des 
Instrumentes wurde geprüft, ob die Doku-
mentation von Gesprächen über medizini-
sche Entscheidungen helfen kann, die Ur-
teilsfähigkeit der Personen mit kognitiver Be-
einträchtigung zu erfassen und zu beurteilen. 
Dazu wurden vier Personen mit einer kogni-
tiven Beeinträchtigung unterschiedlichen 
Grades zu zwei ausgewählten medizinischen 
Entscheidungen (Reanimation und künstliche 
Ernährung) anhand eines Gesprächsleitfa-
dens befragt. Die Befragung wurde doku-
mentiert und gefilmt. Rund 60 Personen – 
Betreuende, Angehörige, Ärztinnen und Ärz-
te – beurteilten aufgrund der Dokumentation 
und des Filmes, ob sie die Person mit einer 
kognitiven Beeinträchtigung als urteilsfähig 
bezüglich der medizinischen Entscheidung 
betrachten oder nicht. Es zeigt sich, dass die 
urteilsfähigen Personen mit einer kognitiven 
Beeinträchtigung mithilfe des Instruments zu 
95 Prozent korrekt identifiziert werden kön-
nen (Wicki, 2018).
	 Im Projekt «Gesundheitsversorgung 
von Menschen mit Beeinträchtigungen» 
wurden zwei Personengruppen untersucht: 
älter werdende Personen, die in Wohnein-
richtungen für erwachsene Menschen mit ei-
ner Beeinträchtigung leben, und Personen 
mit Beeinträchtigungen, die selbstständig 
leben. Die Studie wurde in den Kantonen 
Bern, Luzern, St. Gallen, Zürich, Waadt und 
Tessin durchgeführt. Die 383 Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer haben eine Beeinträch-
tigung, bezogen eine Rente der Invalidenver-
sicherung und waren im Alter zwischen 50 
und 65 Jahren. Zwei Drittel der Teilnehmen-
den lebten in Wohneinrichtungen für Men-

schen mit Behinderungen, ein Drittel lebte 
selbstständig. Zudem wurden mit einer wei-
teren Befragung zu insgesamt 161 Todesfäl-
len in den Jahren 2017 und 2018 detaillierte 
Beschreibungen eingeholt bei den Leitenden 
der Wohneinrichtungen für Erwachsene mit 
Beeinträchtigung der ausgewählten Kanto-
ne. Im Hinblick auf das Lebensende wurde 
festgestellt, dass bei Personen mit einer ko-
gnitiven Beeinträchtigung gleich häufig auf 
lebensverlängernde Massnahmen verzichtet 
wird wie bei Personen mit einer anderen Be-
einträchtigung und dass beide Gruppen 
gleich häufig bei medizinischen Entschei-
dungen am Lebensende einbezogen werden 
(Wicki, 2020).

Diskussion

Die verschiedenen Studien über Palliative 
Care, medizinische Entscheidungen und 
Selbstbestimmung am Lebensende zeigen 
eine Zunahme des Einbezugs von Personen 
mit Behinderungen bei den entsprechenden 
Entscheidungen. Darauf hatte sicherlich das 
neue Erwachsenenschutzgesetz, das 2013 
in Kraft trat, einen bedeutenden Einfluss. 
Dank dem Nationalen Forschungspro-
gramm NFP 67 «Lebensende» und den ver-
schiedenen Forschungsprojekten, die im 
Anschluss daran durchgeführt wurden, 
konnten sich in den letzten Jahren die Lei-
tungspersonen der Wohneinrichtungen an 
verschiedenen Erhebungen beteiligen, das 

Bei Personen mit kognitiver  
Beeinträchtigung wird gleich häufig  
auf lebensverlängernde  
Massnahmen verzichtet wie bei Personen 
mit einer anderen Beeinträchtigung.
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Thema «Lebensende» in ihrer Einrichtung 
betrachten und aus den Forschungsergeb-
nissen Rückschlüsse für die Arbeit ziehen. 
So wurde in zahlreichen Einrichtungen die 
Palliative Care professionell entwickelt. Es 
wurden Konzepte und Leitlinien erstellt und 
Weiterbildungen durchgeführt.
	 Aufgrund des demografischen Wandels 
werden sich auch in den nächsten Jahren 
zahlreiche Einrichtungen, die bislang jünge-
re Personen begleiteten, mit dieser Thema-
tik befassen müssen. Bei einer durchschnitt-
lichen Einrichtung mit rund 50 Wohnplätzen 
sind es bis zwei Personen pro Jahr, die ster-
ben. Nach wie vor sind also insbesondere 
die kleineren Einrichtungen selten mit dem 
Lebensende und dem Tod einer Bewohnerin 
oder eines Bewohners konfrontiert. Deswe-
gen fehlt in diesen Institutionen oft die Er-
fahrung mit diesem Thema und insbesonde-
re das Know-how über die medizinische Ver-
sorgung am Lebensende und Palliative Care. 
Für die Wohneinrichtungen ist es daher wei-
terhin wichtig, sich zu vernetzen, sich früh-
zeitig mit mobilen Palliative-Care-Diensten 
in Verbindung zu setzen und so das Wissen 
und die Kompetenzen rechtzeitig in die Ein-
richtung zu holen. 
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Neuigkeiten aus der European Agency

Die Generaldirektion für Strukturreformförderung der Europäischen Kommission hat die European Agency ausge-

wählt, Portugal im Rahmen des Programms zur Strukturreformförderung (Structural Reform Support Programme, 

SRSP) der Europäischen Union zu unterstützen. Dabei wird die EA dem portugiesischen Bildungsministerium spe-

zifisches Fachwissen bereitstellen, damit die Wirksamkeit der inklusiven Schule überprüft werden kann.

Die Europäische Agentur für sonderpädagogische Förderung und inklusive Bildung (kurz: European Agency oder 

EA) ist eine Organisation, deren Mitgliedsländer eine Optimierung sowohl der bildungspolitischen Strategien als 

auch der heil- und sonderpädagogischen Praxis anstreben. Es wird versucht, die Lernenden auf allen Stufen des 

Lernens zu fördern, damit sich ihre Chancen zur aktiven Teilhabe an der Gesellschaft verbessern.

Weitere Informationen: www.european-agency.org ➝ News vom 08.07.2020 
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