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Fallvignette 1

• Herr Peter S.

• 61-jährig

• Cerebralparese, St.n. PEG-Sonde während 
5 Jahren bei Schluckstörung

• Leichte intellektuelle Entwicklungsstörung, 
Vertretungsbeistandschaft

• Lebt in Institution für Menschen mit 
Beeinträchtigung

• Lehnt medizinische Interventionen ab

• Keine Patientenverfügung

Quelle Foto: chatGPT
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Ein paar Zahlen…
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• In der Schweiz leben ca 1.7 Mio Menschen mit einer 
Beeinträchtigung, davon mind. 20’000 Personen mit 
intellektueller Entwicklungsstörung oder 
Mehrfachbeeinträchtigung (BAG, 2018)

• > 70% der Menschen mit IE lebt in Institutionen (Nationales 
Forschungsprogramm 67 «Lebensende», PALCAP-Studie Wicki et al. 2015)

• Das Sterbealter bei Menschen mit IE liegt bei 57 Jahren (25 Jahre 
früher als allgemeine Bevölkerung, PALCAP-Studie Wicki et al. 2015)

• Nur in 1/3 der Institutionen ist eine Begleitung mit höherem 
Pflegebedarf bis zum Lebensende vorgesehen (Nationales Forschungsprogramm 
67 «Lebensende», PALCAP-Studie Wicki et al. 2015)

Quelle Foto: chatGPT



Schwierigkeiten mit Palliative Care in Institutionen für Menschen mit Beeinträchtigung
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Bildung

Kommunikation

Zusammenarbeit

Gesundheits- und 
Sozialsystem

• Fehlen von Wissen, Erfahrung 
und Ausbildung des 
Fachpersonals

• Fehlende Leitlinien und 
Handlungsanweisungen

• Fehlende Skills des 
Fachpersonals im Umgang mit 
Kommunikationsbarrieren

• Fehlende interdisziplinäre 
Vorgehensweisen

• Verspätete Diagnosen oder 
Erkennen palliativer Situation

• Fehlen von Finanzierungs-
grundlagen oder Fachpersonal

• Fehlender Support in Spitälern

Barriers

• Ausbildung des Fachpersonals in 
Institutionen und des 
Gesundheitspersonals

• Einheitliche 
Handlungsanweisungen

• Assessment tools (PALLI, EDAPP)
• Medizinische Sprache in 

einfache Sprache übersetzen

• Frühe Zusammenarbeit mit PC, 
interdisziplinärer Ansatz, 
Einbeziehen der Familie

• Zugang zu Palliative Care
• Hausarzt/-ärztin als key player
• Individualisierte Pflege
• Commitment des Personals

Facilitators

Modifiziertes Conceptual model von Adam et. al, 2020, Palliative Care



Empfehlungen Grundversorgung
(angelehnt an Dr. Jörg Stockmann, Hagen-Haspe und Dr. Felix Brem, Weinfelden)
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• Jährliche standardisierte Gesundheitsüberprüfungen

• Erhalt von Mobilität

• Regelmäßige Physiotherapie und Bewegungsangebote

• Ernährungsberatung

• Regelmäßige Überprüfung von Therapien mit Psychopharmaka

• Impfungen

• Individuell angepasste Krebsvorsorge

• Guidelines unter Berücksichtigung der Multimorbidität

• Dokumentation aller wichtiger Gesundheitsdaten ab Geburt 

• Auf die Bedürfnisse ausgerichtete Forschung



Empfehlungen Schmerzerfassung EDAPP 
(Quelle: Dr. M. Belot, FR; adaptiert von F. Nüsslein, Heilpädagoge, DE)
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Fallvignette 2

• Frau Elisabeth R.

• 53-jährig

• Rett-Syndrom, respiratorische Krisen

• Schwere intellektuelle 
Entwicklungsstörung, vollumfängliche 
Beistandschaft durch Mutter

• Lebt in Institution für Menschen mit 
Beeinträchtigung

• «Vertreterdokumentation» vorhanden

Quelle Foto: chatGPT
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Wer entscheidet?
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• «Das Erstellen einer Patientenverfügung ist ein 
höchstpersönliches Recht: Es ist ausgeschlossen, eine 
Patientenverfügung für eine andere Person zu verfassen.»
(FMH, 2024)

The Picture Communication Symbols by Tobii



Patientenverfügung in leichter Sprache
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Aus: https://www.patientenverfuegung-in-leichter-sprache.ch,
Patrick Roduner



Vertreterdokumentation
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Person

mit IE

Beiständin

Betreuungs-
personen

Arzt/Pflege

Angehörige



Ausblick
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• PAL_LINK: Palliative und End-of-Life Care für Menschen mit kognitiver oder 
Mehrfachbeeinträchtigung – Entwicklung eines Versorgungskonzepts in der Ostschweiz

• Weiterbildungslehrgang «Palliative Care für Menschen mit Beeinträchtigung» 
Bildungszentrum für Gesundheit und Soziales im Kanton Thurgau
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«Schwierigkeiten in der Kommunikation mit geistig 
behinderten Patienten stellen eine der wichtigsten Hürden auf 
dem Weg zu einer qualitativ hochwertigen medizinischen 
Versorgung dar.»

Prof. N. Lennox, Queensland, 1997



Quellen
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• Nationales Forschungsprogramm 67 «Lebensende», PALCAP-Studie Wicki et al. 2015

• https://www.bag.admin.ch/de/intellektuelle-beeintraechtigung-und-palliative-care

• The palliative care needs of adults with intellectual disabilities and their access to palliative 
care services: A systematic review Emily Adam et al., Palliative Medicine 2020, Vol. 34(8) 1006 
–1018

• Palliative Care bei Menschen mit Beeinträchtigungen, Daniela Bernhardsgrütter, Katharina 
Linsi und Katja Leiggener; palliative.ch (2024), 22 (3), 46 – 52

• Céline Suter, Advance Care Planning und Vertreterverfügungen, in : Jusletter 28 janvier 2019
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