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Palliative Care bei Menschen 
mit Beeinträchtigungen
Daniela Bernhardsgrütter, Katharina Linsi und Katja Leiggener

Im März dieses Jahres fand die Retraite der Fachgruppe 
Pflege Palliative Care mit der Steuerungsgruppe und 
dem Beirat statt. Ziel dieses Treffens war es, die zu-

künftigen Schwerpunkte der Fachgruppe Pflege Palliative 
Care zu definieren. Die Verbesserung der Palliative Care 
für Menschen mit Beeinträchtigungen kristallisierte sich 
neben Futility und Palliative Care in der Langzeitpflege 
als einer von drei Schwerpunkten heraus. Die Fachgruppe 
Pflege bildete daraufhin eine Arbeitsgruppe mit dem Ziel, 
relevante Akteure zu identifizieren und zu diesem Thema 
zu sensibilisieren. Dieser Artikel bildet den ersten Schritt 
in diesem Vorhaben.

In der Schweiz leben rund 20 000 Erwachsene mit ei-
ner kognitiven oder Mehrfachbeeinträchtigung («geisti-
gen Behinderung») (Bundesamt für Gesundheit [BAG], 
2018). Die weltweite Prävalenz liegt schätzungsweise bei 
ca. 1 – 3 % (Maulik et al., 2011). Im Zuge der verbesserten 
sozialen und medizinischen Versorgung ist mit einer an-
zahlmässigen Zunahme von Betroffenen zu rechnen. Das 
Vereinigte Königreich prognostiziert beispielsweise eine 
Zunahme von jährlich 1.1 % und hebt die erwartete subs-
tanzielle Zunahme von über 60-Jährigen mit kognitiver 
Beeinträchtigung hervor (The National End of Life Care 
Programme [NEoLCP], 2011). Auch Erhebungen in ver-
schiedenen Kantonen der Schweiz zeigen insbesondere in 
der stationären Langzeitbetreuung eine deutliche prozen-

tuale Zunahme von Personen ab 55 Jahren mit kognitiven 
und/oder physischen oder psychischen Beeinträchtigun-
gen (Kanton Aargau, 2021; Kanton Thurgau und Hoch-
schule Luzern, 2020; Ziegler et al., ohne Datum). Damit 
einher geht die steigende Prävalenz von chronischen und 
altersbedingten Erkrankungen und der Bedarf an Palliati-
ve und End-of-Life Care (Forrester-Jones et al., 2017; Wark 
et al., 2017).

Die Frage, die sich in der Praxis jedoch stellt, ist: Ab 
wann haben Menschen mit kognitiver und Mehrfach
beeinträchtigung Bedarf an Palliative Care? Schliesslich 
werden die Betroffenen nicht nur im Alter, sondern oft 
ihr  ganzes Leben lang mit vielfältigen und komplexen 
Gesundheitsproblemen konfrontiert. Insbesondere Men-
schen mit schweren kognitiven Beeinträchtigungen oder 
Mehrfachbeeinträchtigungen haben bereits im Kindesal-
ter ein höheres Risiko für lebensbedrohliche somatische 
Erkrankungen. Palliative und End of Life Care sind bei 
diesen Menschen deshalb unter Umständen bereits in der 
Schwangerschaft, bei der Geburt und im Kindesalter von 
Bedeutung (Cortezzo et al., 2023; Oeseburg et al., 2011).

Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung weisen 
komplexe Palliative- und End-of-Life-Care-Bedürfnisse 
auf körperlicher, psychosozialer, spiritueller, informa-
tions- und kommunikationsbezogener Ebene auf und be-
nötigen deshalb eine professionelle Begleitung (Adam et 
al., 2020). Nichtsdestotrotz wird Menschen mit kognitiver 
Beeinträchtigung selbst in Ländern mit hohem Lebens-
standard oft das Recht auf eine angemessene Gesund-
heitsversorgung verweigert (Lecomte und Mercier, 2008; 
World Health Organization [WHO], 2007). Vorhandene 

«Sie war schwer kognitiv beeinträchtigt. Und dann ha-
ben wir die Diagnose gehabt: Der Darm arbeitet nicht 
mehr viel, wir müssen ihr nicht mehr viel zu essen ge-
ben. […] Und dann ist das etwa drei bis vier Wochen so 
weitergegangen, bis das Team das Gefühl gehabt hat, 
sie komme wieder. Man hat ihr dann auch wieder zu 
essen gegeben. Und dann ist sie gestorben. Und ich 
habe sie hergerichtet und auf die Seite drehen müssen 
und dann ist (…) so viel Flüssigkeit rausgelaufen [stot-
ternd, flüsternd]. Wir haben ihr als Team einfach zu es-
sen und zu trinken gegeben und sie hat das nicht mehr 
«verarbeiten» können. Da hätte man «Stop» sagen 
müssen. […] Wenn es da mehr Pflegefachleute gehabt 
hätte, hätte man wahrscheinlich gewusst: Nein, das 
darf man jetzt einfach nicht mehr. […] Das war sehr 
schwierig für mich.»
(Sozialpädagogin, Heim für Menschen mit kognitiver 
Beeinträchtigung)
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Leitlinien und Handlungsanweisungen zur Verbesserung 
von Palliative und End of Life Care für Menschen mit 
kognitiver Beeinträchtigung basieren auf Theorien, auf 
Expert:innenmeinungen oder auf Fallberichten. Die Pers-
pektive von Betroffenen und Angehörigen bleibt oftmals 
unberücksichtigt (PCPLD Network und NHS England, 
ohne Datum; Tuffrey-Wijne et al., 2016). Eine Studie aus 
dem Vereinigten Königreich zeigt, dass diese Menschen 
am Lebensende weniger Zugang zu Spezialisierter Pal
liative Care haben und weniger Opioide zur Schmerzlin
derung bekommen als Menschen ohne Beeinträchtigung 
(Heslop et al., 2014). Adam et al. (2020) haben in ihrer 
systematischen Übersichtsarbeit die Faktoren zusammen-
gefasst, die Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung am 
Zugang zu Palliative und End of Life Care hindern. Diese 
lassen sich vier Kategorien zuordnen: Bildung (z. B. Feh-
len  von Wissen, Erfahrung und Ausbildung des Fachper
sonals), Kommunikation (z. B. fehlende Skills des Fach
personals im Umgang mit Kommunikationsbarrieren), 
Kollaboration (z. B. fehlende multidisziplinäre Vorgehens-
weisen) und Gesundheits- und Sozialsystem (z. B. Fehlen 
von Finanzierungsgrundlagen oder Fachpersonal). Proble-
matisch erscheint der erschwerte Zugang zu Palliative 
und  End of Life Care insbesondere bei der Betrachtung 
des 2008 in Kraft getretenen Übereinkommens der UNO 
über die Rechte von Menschen mit Behinderungen: 

«Die Behindertenrechtskonvention (BRK) deckt alle 
Bereiche ab, in denen Menschen mit Behinderungen mit 
Ungleichbehandlungen konfrontiert sind. 
Ihr Geltungsbereich ist damit sehr gross. Der Zweck 
der BRK besteht darin, den vollen und gleichberechtigten 
Genuss aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch 
alle Menschen mit Behinderungen zu fördern, 
zu schützen und zu gewährleisten und die Achtung 
der ihnen innewohnenden Würde zu fördern. 
Ihr Anliegen ist die Förderung der Chancengleichheit 
der Menschen mit Behinderungen und die Verhinderung 
jeder Form von Diskriminierung in der Gesellschaft. 
Die Konvention soll zur Entwicklung einer 
Menschengruppe beitragen, die bei fehlender finanzieller 
Unterstützung zu den ärmsten der Welt gehört. 
(Eidgenössisches Departement des Innern [EDI], 
ohne Datum)»

Der Bericht von Amstad (2020) «Palliative Care für vul-
nerable Patientengruppen», der im Auftrag des Bundes-
amtes für Gesundheit (BAG) erstellt wurde, zeigt auch 
hierzulande eindrücklich die Handlungsfelder und Lücken 
in der Allgemeinen und Spezialisierten Palliative Care auf. 
Der Bericht bezieht sich unter anderem auf die Ergebnisse 
einer schweizweiten Untersuchung zur Palliativversor-
gung bei Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung (Wi-
cki und Meier, 2015). Gemäss den Ergebnissen dieser Un-
tersuchung liegt das durchschnittliche Sterbealter von 

Menschen mit einer kognitiven Beeinträchtigung in der 
Schweiz bei rund 57 Jahren. Damit sterben diese Men-
schen rund 25 Jahre früher als Personen, die die allgemei-
ne Bevölkerung vertreten. Die Autorinnen und Autoren 
schliessen daraus, dass Palliative Care bei dieser Perso-
nengruppe bereits vor dem Erreichen des Pensionsalters 
ein Thema ist und auch Wohnheime betrifft, in denen Be-
troffene während des Berufslebens wohnen. Jedoch lagen 
bei der Mehrheit der Wohnheime keine Leitlinien zu Palli-
ative Care oder Entscheidungen am Lebensende vor. Bei 
rund einem Drittel aller Wohnheime war zum Zeitpunkt 
der Befragung keine Begleitung bis zum Lebensende ge-
währleistet. Bei einem weiteren Drittel aller Wohnheime 
war eine solche Begleitung nur dann möglich, wenn keine 
nächtliche Betreuung oder kein hoher Pflegebedarf über 
längere Zeit nötig war.

Der Austausch mit Expertinnen und Experten aus der 
Praxis, der Forschung und den Behörden zeigt: In der 
Schweiz existieren keine institutions- und professions-
übergreifenden Versorgungskonzepte für die Palliative 
und End of Life Care von Menschen mit kognitiver Beein-
trächtigung. Sowohl das hauptsächlich agogische Personal 
in den Wohnheimen als auch das Pflegepersonal in Alters- 
und Pflegeheimen, in Spitälern und in der mobilen und 
stationären Spezialisierten Palliative Care bekundet Unsi-
cherheit und Überforderung mit der Begleitung dieser 
Personengruppe am Lebensende. Zudem liegen bislang 
keine Daten dazu vor, wie Menschen mit kognitiver Beein-
trächtigung und ihre Angehörigen die Palliativversorgung 
in der Schweiz erleben.

PAL_LINK Projekt

Das PAL_LINK Projekt der OST – Ostschweizer Fachhoch-
schule zielt darauf ab, ein Palliative- und End-of-Life-Care-
Versorgungskonzept für erwachsene Menschen mit kogni
tiver Beeinträchtigung in der Ostschweiz zu entwickeln. 
Das Praxisentwicklungsprojekt (2024 – 2027) wird in den 
Kantonen St. Gallen, Thurgau, Appenzell Innerrhoden 
und Appenzell Ausserrhoden durchgeführt. Dabei wirken 
Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung, Angehörige 
und Fachpersonen aus der Praxis am nachhaltigen Ent
wicklungsprozess mit.

Das Projekt gliedert sich in zwei Phasen: 1.) Exploration 
der IST-Situation und Entwicklung des Versorgungskon-
zepts; sowie 2.) Partizipative Integration und Evaluation 
des Versorgungskonzepts in einer Praxisinstitution. Im 
Rahmen der Exploration der IST-Situation werden alle 
Heime in der Ostschweiz angeschrieben, die erwachsene 
Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung stationär be-
treuen.

Das Projekt möchte zudem ein langfristiges, schweizwei-
tes Netzwerk aufbauen, das Betroffenen, Angehörigen und 
Fachpersonen den Austausch zum Thema Palliative und 
End of Life Care bei Menschen mit kognitiver Beeinträchti-
gung ermöglicht. Interessierte sind herzlich eingeladen, 
sich dem Netzwerk anzuschliessen: www.ost.ch/pal-link
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Neues Weiterbildungsangebot 
in der Ostschweiz

Das Bildungszentrum für Gesundheit und Soziales im 
Kanton Thurgau lanciert auf Anfang 2025 für die Ost-
schweiz den Weiterbildungslehrgang «Palliative Care für 
Menschen mit Beeinträchtigung». Der Lehrgang richtet 
sich an Sozialpädagog:innen sowie Fachpersonen Betreu-
ung (FaBe) und vermittelt Grundlagenwissen zu den Ver-
sorgungsstrukturen und der interprofessionellen Vernet-
zung in der Palliative Care, zur Entscheidungsfindung und 
gesundheitlichen Vorausplanung, zum Symptommanage-
ment sowie zur Begleitung im Sterbe- und Trauerprozess. 
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