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«Menschen mit Behinderung im
Seniorenalter sollen so lange wie
moglich in ihrem frel gewahlten
Umfeld leben und selber entscheiden
konnen, wie und wo sie im Alter
wohnen wollen» (Pro Infirmis, 2015).



PALCAP — Palliative Care In den
Wohnheimen der Behindertenhilfe

- Befragung aller Wohnheime in der Schweiz (Okt.
2012 — Jan. 2013)

-  Problemzentrierte Interviews in Gruppen mit
Betreuenden, Pflegenden, Palliative Care Teams
(Good Practice) (Jan. 2014 — April 2014)

- Zweite Befragung aller Wohnheime in den
Kantonen BE, SG und ZH (Nov. / Dez. 2014)



Institutionelle Voraussetzungen

Nur in einem Drittel der Wohnheime kdnnen die
Menschen mit Behinderung bel hohem Pflegebedarf bis
an ithr Lebensende bleiben

Hja, in jedem Fall

H ja, wenn nicht stark
pflegebedirftig

® nein, auf keinem
Fall




‘Nur in einem Drittel der Wehnhelme g
| tlve Care oder Entscheidungen am Lebe
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Sind Leitlinien vorhanden? (n=143)




Personale Bedurfnisse

Das Sterbealter ist rund 25 Jahre tiefer als bei der
allgemeinen Bevolkerung.

OOOOOOOOO 20-39 Jahre 40-64 Jahre 65-79 Jahre
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Interkantonale Hochschule
fiir Heilpadagogik

Medizinische Bedurfnisse: Demenz

Anteil in Prozent

Demenz diagnostiziert

Demenz vermutet

Total

m Wohnheime fiir Personen mit intellekteuller
Beeintrachtigung (Prozente) n = 93 Wohnheim
7468 Platze)

m Wohnheime fiir Personen mit anderen
Behinderungen (Prozent) n = 47 Wohnheime,
2935 Platze)
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ur Heilpadagogik

Dementielle Erkrankungen bel
Todesfallen (N = 233, in Prozent)
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Todesfalle mit intellektueller
Beeintrachtigung

Todesfalle mit anderer
Behinderung

Alle Todesfalle

Demenz diagnostizier
Demenz vermutet
Nicht bekannt
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Menschen mi Behinderunger
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Entscheidungen am Lebensende

Es werden sehr viele schwierige Entscheidungen am
Lebensende getroffen

Entscheidungen am Lebensende:

- Intensiviertes Schmerz- und Symptommanagement
- Abbruch lebensverlangernder Massnahmen

- Verzicht auf kiinstliche Ernahrung oder Beatmung

- Palliative Sedation

- Assistierter Suizid
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Art der Entscheidungen am Lebensende

VeazichiteafilébeaseriEingernc
1?1, n =233

pP==000

9

mohne ID (n=77) mMit Int.Beh. (n=156)
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Ethische Bedurfnisse

Die Personen mit Behinderung sind sehr wenig bel den
Entscheidungen einbezogen

28.09.2015 Dr. Monika T. Wicki
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Fur alle Betelligten sind diese schwierigen
Entscheidungen eine grosse Herausforderung.

Wohngruppenleitung: «bis zuletzt hat sie entschieden,
ich mach das und fertig. Und das ist immer die
Diskussion gewesen, wo es auch schwierig gemacht
hat mit ihr, well wir auch ein Sttick weg gehen wollten,
und sie wollte einen anderen Weg. Dann hat man sich
Immer wieder mussen finden» (Interview A.)
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Ein gutes Beispiel
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