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I. Einleitung

In der Schweiz leben laut Angaben des Bundesamts fuir Gesundheit (BAG) rund 20000 Erwach-
sene mit einer kognitiven Beeintrachtigung.! Weltweit wird die Pravalenz auf etwa 1-3%
geschitzt.? Durch die verbesserte medizinische und soziale Versorgung werden immer mehr Be-
troffene dlter, was zu einer Zunahme der Zahl dlterer Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
fuhrt.

Erhebungen in verschiedenen Schweizer Kantonen zeigen, dass insbesondere in der stationdren
Langzeitpflege die Zahl der Personen ab 55 Jahren mit kognitiven sowie physischen oder psychi-
schen Beeintrichtigungen deutlich steigt.? Diese Entwicklung geht mit einer zunehmenden Pré-
valenz chronischer und altersbedingter Erkrankungen und einem
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wachsenden Bedarf an Palliative Care und End-of-Life-Betreuung einher.*

Dennoch wird Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung selbst in Landern mit hohem Lebens-
standard oft das Recht auf eine angemessene Gesundheitsversorgung verweigert.” Eine Studie
aus dem Vereinigten Kénigreich zeigt, dass Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung am Le-
bensende weniger Zugang zu spezialisierter Palliative Care haben und weniger Opioide zur
Schmerzlinderung bekommen als Menschen ohne Beeintréchtigung.® Bestehende Leitlinien und
Handlungsanweisungen zur Verbesserung von Palliative und End-of-Life Care fiir Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung basieren auf Theorien, auf Expert:innenmeinungen oder auf Fallbe-
richten. Die Perspektive von Betroffenen und Angehérigen bleibt oftmals unberiicksichtigt.”

A. Verstandnis von Beeintrachtigung und Behinderung

National und international werden unterschiedliche Bezeichnungen verwendet flir Menschen
mit intellektuellen Entwicklungsstérungen (u.a. geistige Behinderung, mentale Retardierung, In-
telligenzminderung, kognitive Beeintrichtigung, Disability).® Insbesondere die 2008 in Kraft ge-
tretene UN-Konvention Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (UN-BRK) fordert ein
neues Verstandnis von «Behinderung». Diese «setzt Behinderung in ein enges Verhaltnis zu Bar-
rieren, die Menschen mit Beeintrachtigungen einschranken. Sie betrachtet Behinderung nicht als
individuelles Merkmal, sondern als Ergebnis mehrerer Faktoren und erklart, dass Behinderung
ohne eine genaue Analyse der Barrieren nicht zu verstehen ist».” Eine Behinderung ist demnach
als Resultat einer Beeintriachtigung zu betrachten.”®

Der vorliegende Artikel verwendet die Bezeichnung «kognitive Beeintrachtigung» und bezieht
sich dabei auf Personen, die 1) eine signifikant eingeschrankte Fahigkeit haben, neue oder kom-
plexe Informationen zu verstehen und neue Fahigkeiten zu erlernen und anzuwenden (beein-
trachtigte Intelligenz); 2) eine reduzierte Fahigkeit haben, unabhangig zurechtzukommen (be-
eintrachtigte soziale Funktion); und 3) bei denen die Beeintrachtigung bereits vor dem Erwach-
senenalter vorhanden war, mit anhaltenden Auswirkungen auf die Entwicklung."

Il. Palliative Care-Bedarf von Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung

Palliative Care umfasst die Betreuung und Versorgung von Menschen mit unheilbaren, lebens-
bedrohlichen oder chronisch fortschreitenden Erkrankungen. Sie
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wird frihzeitig in den Behandlungsplan integriert, wobei der Fokus auf Linderung von Leiden
und Vermeidung von Komplikationen liegt, wenn eine Kuration als nicht mehr méglich erachtet
wird. Sie beinhaltet medizinische und pflegerische Massnahmen sowie psychologische, spiritu-



elle und soziale Begleitung und richtet sich nach den individuellen Bedirfnissen, Symptomen
und Herausforderungen der betroffenen Personen und ihrer Bezugspersonen.'

Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung werden nicht nur im Alter, sondern oft ihr ganzes Le-
ben lang mit vielfdltigen und komplexen Gesundheitsproblemen konfrontiert. Palliative Care ist
hier deshalb unter Umstanden bereits in der Schwangerschaft, bei der Geburt und im Kindesal-
ter von Bedeutung.” In einer systematischen Ubersichtsarbeit fassen Apam et aL'* die Palliative
Care-Bedurfnisse von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung basierend auf 32 Studien wie
folgt zusammen:

- Korperliche Bedlirfnisse: Zentrale Herausforderungen bestehen insbesondere im
Schmerzmanagement, da Beschwerden hdufig nonverbal gedussert werden. Daneben treten
weitere Symptome wie Ubelkeit, Atemnot, Miidigkeit, Delir oder Inkontinenz auf, die einer
kontinuierlichen Beobachtung und Behandlung bediirfen. Viele Betroffene erleben im
Verlauf auch eine abnehmende Mobilitat, benétigen Unterstiitzung bei der Kdrperpflege
oder bei der Behandlung von Druckstellen bzw. Wunden.

- Psychosoziale Bedlirfnisse: Ein stabiles, vertrautes Umfeld, feste Bezugspersonen und der
Erhalt gewohnter Routinen sind entscheidend fiir das Wohlbefinden von Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung. Veranderungen der Umgebung oder Bezugspersonen kdnnen
Stress ausldsen und die Kommunikation erschweren. Angst, Unsicherheit, erschwerte
Trauerverarbeitung sowie zusatzliche psychische Erkrankungen sind hdufig und erfordern
eine angepasste psychologische Unterstiitzung. Spirituelle und kulturelle Bedirfnisse von
Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung sind bislang wenig erforscht.

- Informations- und Kommunikationsbed(irfnisse: Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
erhalten Informationen zu Krankheit und Prognose oft nicht in verstandlicher Form.
Gesundheitsfachpersonen sind gefordert, Informationen barrierearm, einfach und respektvoll
zu vermitteln und die Betroffenen bei der vorausschauenden Behandlungsplanung und
Entscheidungsfindung zu unterstitzen.

lll. Aktuelle Versorgungssituation in der Schweiz

In einer vom Bund initiierten schweizweiten Untersuchung zur Palliativversorgung bei Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung wurde der Handlungsbedarf deutlich aufgezeigt.” Ge-
mass den 2015 publizierten Ergebnissen dieser Untersuchung liegt das durchschnittliche Sterbe-
alter von Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung in der Schweiz bei rund 57 Jahren.
Damit sterben diese Menschen rund 25 Jahre vor der allgemeinen Bevélkerung. Die Autorinnen
und Autoren schliessen daraus, dass Palliative Care bei dieser Personengruppe bereits vor dem
Erreichen des Pensionsalters ein Thema ist und auch Wohnheime betrifft, in denen Betroffene
wahrend des Berufslebens wohnen.

Das laufende PAL_LINK-Projekt (2024-2027) setzt sich vertieft mit der Palliative Care-Versor-

gung von erwachsenen Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in der Ostschweiz auseinan-
der. Ziel des Projekts ist, ein Konzept fir die Palliative und End-of-Life-Care-Versorgung von Er-
wachsenen mit kognitiver Beeintrachtigung in der Ostschweiz zu entwickeln. In einer Fragebo-



generhebung konnten in 27 Wohnheimen Daten zur Altersstruktur der Bewohnenden erhoben
werden. Die Ergebnisse zeigen: In diesen Wohnheimen leben 774 Bewohnerinnen und Bewoh-
ner, die Uber 50 Jahre alt sind. Mit einer Ausnahme sind in allen Wohnheimen Bewohnende im
Alter zwischen 65 und 79 Jahren wohnhaft. 22 der 29 befragten Wohnheime verzeichneten in
den vergangenen drei Jahren Todesfdlle. Die Fragebogenerhebung (n = 483) sowie die Literatur-
recherche, sieben Einzel- und Gruppeninterviews mit Fachpersonen und Angehdrigen sowie vier
Workshops mit
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Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung beleuchten vielfdltige Herausforderungen im Zusam-
menhang mit der Palliative Care-Versorgung von Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung'®:

- Bildung (z.B. Fehlen von Wissen oder Erfahrung des Fachpersonals, fehlende Leitlinien und
Konzepte)

- Kommunikation (z.B. fehlende Skills oder Tools im Umgang mit Kommunikationsbarrieren
oder der Entscheidungsfindung)

- Kollaboration (z.B. fehlende interdisziplindre Vorgehensweisen, erschwerte Zusammenarbeit
mit Angehorigen)

- System (z.B. fehlendes Pflegefachpersonal, fehlende Finanzierungsgrundlagen, fehlende
Palliative Care Kultur in den Wohnheimen fiir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung)

Wie sich diese Herausforderungen, aber auch die Méglichkeiten einer gelingenden palliativen
Begleitung in der Praxis zeigen kénnen, verdeutlicht das folgende Fallbeispiel.

A. Fallbeispiel

E., 27-jahrig, war mehrfach beeintrachtigt und lebte seit dem Erwachsenenalter in einem Wohn-
heim flir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung. Sie konnte sich nicht verbal dussern, kom-
munizierte jedoch mit einer selbst entwickelten Zeichensprache.

Im Oktober bemerkten Mitarbeitende des Wohnheims wiederholtes Erbrechen. Zunachst wurde
dem wenig Bedeutung beigemessen; spater wurde der Hausarzt beigezogen, der E. jedoch noch
nie gesehen hatte. Kurz zuvor war die Transition vom langjahrigen Kinderarzt in die Erwachse-
nenmedizin erfolgt. Der Hausarzt verschrieb Medikamente zur Beruhigung des Darms. Die Sym-
ptome hielten an und E. verweigerte schliesslich das Essen. Sie konnte Schmerzen nicht mittei-
len, war jedoch zunehmend unruhig. Eine Magen-Darm-Spiegelung blieb ohne Befund. Wahrend
der Weihnachtsfeiertage verschlechterte sich ihr Zustand erneut, sie bekam Fieber und zeigte
Angstreaktionen. Im Krankenhaus zeigte ein CT eine Gewebsveranderung im Bauchraum; es
wurde Krebs diagnostiziert.



Rickblickend berichten die Eltern, wie wichtig es fir sie war, dass sie sich bereits im Rahmen der
Transition von der Padiatrie in die Erwachsenenmedizin mit ihrer Haltung zu lebensverlangern-
den Massnahmen auseinandergesetzt hatten. Auf Anregung des Kinderarztes hielten sie diese in
einem einfachen Text fest. «Wir haben einfach aufgeschrieben, dass wir keine lebensverlangern-
den Massnahmen mehr wollen, sondern ein lebenswertes Ende flir sie. Das hat uns wahnsinnig
geholfen, dass wir schon ein bisschen vorbereitet waren, als dann die Krebsdiagnose kam», so
die Mutter.

So entschieden sich die Eltern gemeinsam mit dem Behandlungsteam gegen eine Krebstherapie.
E. erhielt eine PEG-Sonde und durfte einen Monat spater mit Unterstlitzung der Spitex zu ihren
Eltern nach Hause zurilickkehren. E.s Zustand verschlechterte sich jedoch erneut, und die Mutter
schilderte: «Da war sie véllig panisch. So habe ich sie noch nie gesehen. Véllig panisch. Sie hat
die Decke von sich geschmissen, ist aufgesessen und hat zu mir so quasi <Hilf mir.» gesagt.»

Ein weiterer Krankenhausaufenthalt wurde notwendig. Dort wurden eine Gallenblaseninfektion
und ein Verschluss der Gallengange festgestellt. Gemeinsam entschieden Eltern und Behand-
lungsteam, auf Antibiotika und kiinstliche Ernahrung zu verzichten. Diese Entscheidung war fur
die Mutter nachvollziehbar, fir den Vater jedoch sehr belastend; ihn beschaftigte der Gedanke,
seine Tochter sei «verhungert».

lhren letzten Lebensmonat verbrachte E. im Hospiz. Dort erlebten die Eltern eine ruhige, zuge-
wandte Betreuung durch ein konstantes Team. Die Mutter fasst zusammen: «Man hat gemerkt,
man arbeitet gemeinsam auf das Letzte hin.» Vor der Nacht, in der E. verstarb, ging ihre Mutter
am Abend nur ungern nach Hause. Sie ahnte, dass E. in dieser Nacht sterben kdnnte. E. sei dann
plotzlich aufgewacht, habe nochmals aufsitzen wollen und mit den Handen nach oben gezeigt,
habe jedoch die Augen nicht mehr 6ffnen kénnen. Dann legte sie sich wieder hin. lhre Mutter
fragte: «Was machst du jetzt?» E. antwortete in Zeichensprache: «Schlafen.»«Und was soll
Mama machen?» E. zeigte zur Ture. Die Eltern gingen in der Folge nach Hause; E. verstarb in den
frihen Morgenstunden.

IV. Rechtliche Grundlagen

A. Zugang zu Palliative Care als Gleichberechtigungsfrage

Die bisherigen Erkenntnisse zeigen auf, dass der erschwerte Zugang zu Palliative Care nicht nur
aus individuellen Einschrankungen der betroffenen Personen, sondern insbesondere aus struktu-
rellen Barrieren im Versorgungssystem resultiert. Dies erscheint bei der Betrachtung des interna-
tional 2008 in Kraft getretenen und in der Schweiz seit dem 15. Mai 2014 rechtskraftigen Uber-
einkommens der UNO uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen als hdchst
problematisch:

«Die Behindertenrechtskonvention (BRK) deckt alle Bereiche ab, in denen Menschen mit Behin-
derungen mit Ungleichbehandlungen konfrontiert sind. Der Zweck der
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BRK besteht darin, den vollen und gleichberechtigten Genuss aller Menschenrechte und Grund-
freiheiten durch alle Menschen mit Behinderungen zu férdern, zu schiitzen und zu gewahrleis-
ten und die Achtung der ihnen innewohnenden Wiirde zu férdern. Ihr Anliegen ist die Férderung
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 Unterstiitzung zu den drmsten der Welt gehért.»"

Die UN-BRK verpflichtet die Vertragsstaaten nicht nur zur formalen Gleichbehandlung, sondern
zur Schaffung angemessener Vorkehrungen, um Menschen mit Behinderungen einen gleichwer-
tigen Zugang zu Gesundheitsleistungen zu ermdéglichen. Dazu gehort auch der Zugang zu Pallia-
tive Care, der an die spezifischen Bedurfnisse von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
angepasst sein muss. Fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung bedeutet dies, dass Pallia-
tive-Care-Angebote so auszugestalten sind, dass sie unabhangig von Kommunikationsfahigkeit,
Entscheidungsfahigkeit oder institutionellen Zustandigkeiten erreichbar und nutzbar sind.

B. Urteilsfahigkeit, Selbstbestimmung und Schutzpflicht

Auch bei einer vertieften Betrachtung der gesetzlichen Grundlagen zeigt sich deutlich: Die
Selbstbestimmung hat Prioritat — ausdriicklich auch fir Menschen mit Beeintrachtigungen und
auch in Palliative-Care-Situationen. Dieser Grundsatz zieht sich konsequent durch das Schweizer
Erwachsenenschutzrecht und bildet den normativen Rahmen fiir Entscheidungen im medizini-
schen Kontext wie auch in der Palliative Care. Die rechtliche Grundlage der Selbstbestimmung
bildet Art. 16 des Zivilgesetzbuches (ZGB)."® Er definiert die Urteilsfahigkeit als Fihigkeit einer
Person, vernunftgemass zu handeln - unabhangig vom Alter oder einer bestehenden Beein-
trachtigung. Ist eine Person im Hinblick auf bestimmte Entscheide — darunter auch medizinische
- nicht urteilsfahig, sieht das Gesetz eine Vertretung durch Dritte vor. Diese Vertretung folgt im
Gesundheitsbereich einer klar geregelten Reihenfolge (Art. 378 ZGB): Zunachst treten Personen
aus einer Vorsorgevollmacht oder Patientenverfiigung ein, danach bestimmte Angehdrige oder
eine eingesetzte Beistandsperson. Zentral ist dabei, dass Vertreterinnen und Vertreter verpflich-
tet sind, die betroffene Person so weit wie moglich in den Entscheidungsprozess einzubeziehen
(Art. 377 Abs. 3 ZGB). Sie mlssen zudem die Interessen der betroffenen Person wahren und nach

deren mutmasslichem Willen entscheiden (Art. 378 Abs. 3 ZGB). Erwachsenenschutzmassnahmen

(Art. 388 ZGB) dienen somit ausdrlicklich dem Schutz hilfsbedirftiger Menschen — ohne deren
Selbstbestimmung einzuschranken. Beistandspersonen sind gehalten, die Wiinsche der betroffe-
nen Person zu berlcksichtigen und ihr Leben entsprechend ihrer Fahigkeiten, Bedurfnisse und
Vorstellungen zu gestalten (Art. 406 ZGB). Im Zentrum des modernen Erwachsenenschutzrechts
steht somit die Autonomie der betroffenen Menschen.

Die bundesritliche Botschaft vom 5. Dezember 2025" unterstreicht diesen Weg: Die Selbstbe-
stimmung soll weiter gestarkt werden und strukturelle Anpassungen des Erwachsenenschutz-
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rechts werden in Erwdgung gezogen. Im Fokus steht unter anderem die moégliche Abschaffung
der umfassenden Beistandschaft. Diese Revision des Erwachsenenschutzrechts entspricht auch
den Empfehlungen des UNO-Behindertenausschusses vom 25. Mirz 2022.2° Der Ausschuss for-
dert in seinem Initialbericht zur Umsetzung der UN-BRK, Formen der stellvertretenden Entschei-
dung (Substitute Decision Making) schrittweise zu tberwinden und stattdessen systematisch
auf unterstitzte Entscheidungsfindung (Supported Decision Making) zu setzen.

Im Kontext der Palliative Care kann unterstitzte Entscheidungsfindung beispielsweise bedeu-
ten, dass Informationen Uber Krankheit, Prognose und Behandlungsoptionen in angepasster
Form vermittelt werden, etwa durch einfache Sprache, visuelle Hilfsmittel oder wiederholte Ge-
sprache (iber einen ldngeren Zeitraum.?' Studien weisen darauf hin, dass Menschen mit kogniti-
ver Beeintrachtigung haufig in der Lage sind, Praferenzen bezliglich ihres Lebensendes zu dus-
sern, sofern Kommunikation und Entscheidungsfindung entsprechend unterstiitzt werden.?
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Es zeigt sich, dass die Haltung und Einstellung des Betreuungspersonals gegeniiber Gesprachen
Uber Sterben und Tod einen grdsseren Einfluss auf die Einbeziehung der betroffenen Personen
hat als deren kognitive oder kommunikative Fihigkeiten selbst %,

Insgesamt ergibt sich fur Pflege- und Betreuungspersonen die Verpflichtung, ihre Schutzpflicht
nicht als Ersatz fir die Entscheidungsfindung der betroffenen Person zu verstehen, sondern als
Auftrag, diese in ihrer Entscheidungsfahigkeit zu unterstiitzen. Zwar umfasst die Firsorgepflicht
den Schutz vor Schaden und die Wahrung des Wohls der betreuten Person, ein paternalistisches
Handeln, das unter dem Vorwand des Schutzes auf Information, Mitsprache oder Beteiligung
verzichtet, steht jedoch im Widerspruch zu den Grundsatzen der UN-BRK und des modernen
Erwachsenenschutzrechts.

V. Fazit

Die vorliegenden Ausfiihrungen zeigen, dass Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung einen
erheblichen Bedarf an Palliative Care haben, dieser Bedarf jedoch im Versorgungssystem bislang
nur unzureichend berilicksichtigt wird. Trotz steigender Lebenserwartung und zunehmender
Zahl dlterer Betroffener bestehen strukturelle, kommunikative und konzeptionelle Defizite, die
den Zugang zu einer bedarfsgerechten palliativen Versorgung erschweren. Gleichzeitig zeigen
Praxisbeispiele, dass eine wiirdevolle und bedurfnisorientierte Versorgung gelingen kann, wenn
friihzeitige Planung, Kontinuitat und interprofessionelle Zusammenarbeit gewahrleistet sind.

Vor dem Hintergrund der UN-Behindertenrechtskonvention und des Schweizer Erwachsenen-
schutzrechts wird deutlich, dass der Zugang zu Palliative Care untrennbar mit dem Recht auf
Selbstbestimmung verbunden ist. Daraus ergibt sich die Notwendigkeit, unterstiitzte Entschei-



dungsfindung konsequent zu starken und Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung aktiv in
Prozesse der Vorausplanung einzubeziehen.

Flr die zuklinftige Entwicklung bedeutet dies, dass Palliative-Care-Konzepte und Aus- und Wei-
terbildungsstrukturen gezielt auf die Bedurfnisse dieser Personengruppe ausgerichtet werden
mussen. Dabei ist es zentral, die Perspektiven von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
systematisch in die Konzeption und Weiterentwicklung entsprechender Versorgungsangebote
einzubeziehen. Das PAL_LINK-Projekt der OST - Ostschweizer Fachhochschule leistet in diesem
Sinne wichtige Pionierarbeit, indem es partizipativ ein Palliative- und End-of-Life-Care-Versor-
gungskonzept fur Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in der Ostschweiz entwickelt und
zugleich ein Netzwerk fiir den langfristigen Wissens- und Erfahrungsaustausch aufbaut.
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