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H f H Intarkantonale Hochschula m
fur Heilpddagog ik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS

ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Das Team

- Judith Adler
- Simon Meier
- Kooperationspartner
- Curaviva Schweiz
- Dialog Ethik
- Insos Schweiz
- Institut NeumuUnster
- Zentrum fur Gerontologie der Universitat Zurich

- Sie
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Antell der 60- und 80-Jahrigen

100 -

90 -

70 -

60 - m 1900

m 2000

40 -

30 -

10 -

60-Jahrige 80-Jahrige

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki



EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

Spezifischer demographischer Wandel

-  Etwa 82000 Personen mit IV-Rente sind alter als 60
Jahre

- Steigende Anzahl alterer Menschen mit geistiger
Behinderung

Es findet ein spezifischer demographischer Wandel
Im allgemeinen demographischen Wandel statt.



H f H Intarkantonale Hochschula M

fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Antell Personen, die im Wohnheim leben

80% -

70% -

60% -

50% -

40% -

30% -

20% -

10% -

0% 1 1 1
Personen ohne lebenslange Personen mit lebenslanger Personen mit geistiger
Behinderungserfahrung im Behinderungserfahrung im Behinderung im Alter von 40

Alter von 95 Jahren Alter von 45 Jahren Jahren

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki
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Ur Heilpddagog ik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS

Anteil Todesfalle, beli denen Entscheidungen
am Lebensende getroffen wurden

100% -

90% -

80%

70%

60%

N

50%

40% -

30% -

20% -

10% -

0%

Schweiz Personen mit geistiger Behinderung

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki

FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG



Entscheidungen am Lebensende

- Schmerz- und Symptommanagement

- Abbruch lebensverlangernder Massnahmen
- Klnstliche Ernahrung oder Beatmung

- Palliative Sedation

- Assistierter Suizid



SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Selbstbestimmung am Lebensende

- Neues Kindes- und Erwachsenenschutzgesetz 2013

- Selbstbestimmung soll auch im Hinblick auf
medizinische Entscheidungen gestarkt werden



Wie kann die Selbst- und
Mitbestimmung am Lebensende
von Menschen mit Behinderung,

insbesondere mit einer
schwermehrfachen oder geistigen
Behinderung,

In den Wohnheimen gestarkt
werden?
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Online Befragung

Oktober 2012 — Januar 2013

Todesfalle in den letzten 5 Jahren
- getroffene Entscheidungen
- Selbst- und Mitbestimmung bei den Entscheidungen

Leitlinien zu Palliative Care und Entscheidungen am
Lebensende

Weiterbildungen zu Palliative Care und
Entscheidungen am Lebensende

Interdisziplindre Zusammenarbeit
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Rucklauf

60% -

50% -

40%

30% -

20% -

Anteil aller angeschriebener Wohnheime

10% -

0% .
Fragebogen Telefonate Kurzfragebogen Total

Art der Befragung

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki



ENAS NF |

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Alter der Bewohnerinnen und Bewohner (n=137)

1592
1600 -

1400 -

1252 1218

1200 -

1000 - 878

800 /

Anzahl Personen

600 -

400 -
234

200 A 111 107

0-17) 18-30J 31-40) 41-501) 51-60) 61-70) 71-80) 80
Altersgruppe
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H f H Intarkantonale Hochschula M

fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Sterbealter im Vergleich

70%

60% /

50% -

40%

30% -

Anteil an allen Todesfallen

20% -

10% -

% 19

0%

0-19 Jahre 20-39 Jahre 40-64 Jahre 65-79 Jahre tiber 80 Jahre
Sterbealter

M Todesfédlle in Wohnheimen (n=244) B Todesfélle in der Schweiz nach Bundesamt fiir Statistik Schweiz (n=64'173)

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki, Simon Meier
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SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Konnen Bewohnerlnnen nach der Pensionierung
im Wohnheim bleiben?

H Nein

HJa

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki
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SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Konnen Bewohnerinnen bis ans
Lebensende im Wohnheim bleiben?

B Nein
HJa

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki



H f H Intarkantonale Hochschula M

fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Wo sind die Personen gestorben? (n= 236)

140 -

120 -

[T

o

o
|

[+
o
|

[<2]
o
|

Anzahl Personen

5
o
|

N
o
|

Wohnheim Spital bei Angehorigen Pflegeheim Sonstiges
Sterbeort

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki, Simon Meier
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fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Welche Entscheidungen wurden getroffen?

61.8
Schmerz- und Symptombehandlung 59.6
0o _
S . . 35.3
S Kiinstliche Erndhrung oder Beatmung 193
% _
4 - 21.3
< Abbruch lebensverlangernder Massnahmen 18.7
‘Q-J -
T
E Palliative Sedation 14.4
Abbruch von Massnahmen ohne Zustimmung 7
des Patienten 6.1
Einsatz lebensverlangernder Massnahmen 4.8
assistierter Suizid 1.3
0 10 20 30 40 50 60 70
Prozent
H mit geistiger Behinderung (n=137) H Alle Todesfalle (n=236)

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki, Simon Meier
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fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Wer entscheidet?

5 -
4.33 4.21

4 -
" 3.51
oo
8 3.26
2
o 3 | M Alle Todesfalle (n=186)
)
T
% H Personen mit geistiger Behinderung
P (n=134)

2 -

1 I I 1

Arzt Rechtliche Angehorige Patient
Vertretung

Einbezogene Personen

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki
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H { H Intarkantonale Hochschula ﬂw

fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Wie hoch sind die weiteren Mitbestimmungsmaglichkeiten bei
Entscheidungen am Lebensende?

100%

90% -

80%

70% -

60% -

50% -

Prozentsatz

40%

30% -

20% -

10% -

0% T T I
Patientenverfiigung (n= 215) Feststellung Einfluss Person auf
Entscheidungsfahigkeit (n= Entscheidung (n=179)
174)

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki, Simon Meier
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fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Sind Leitlinien vorhanden? (n=143)

100% -
c 90% -
g 80% -
g 70% -
t 60% -
: (]
T s0% -
S 40% -
) (]
c
Q 30% -
o,
g 20% 5.6%
10% -
0% | |
Leitlinien zu Palliative Leitlinien zu Instrument zur Erfassung
Care Entscheidungen am der
Lebensende Entscheidungsfahigkeit

Art der Leitlinien

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki,
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Intarkantonale Hochschula M

fur Heilpddagogik

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS

ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

In den Leitlinien genannte Aspekte zu Palliative Care (=13, Mehrfachnennungen)

= Definition

® Kommunikation mit den Angehdrigen

= Wohlbefinden der kranken oder sterbenden Person

u Psychische, soziale und spirituelle Unterstiitzung der kranken

oder sterbenden Person

u Begleitung der Pfl len und Betr

u Schmerz- und Symptomerkennung

m Psychische, soziale und spirituelle Unterstiitzung der
Angehdrigen

m Zugang zu Information fir Bewohnerinnen und Bewohner

® Aus- und Weiterbildung des Personals

® Begleitung anderer Bewohnerinnen und Bewohner

u Zusammenarbeit mit Palliative Care Teams

" P
o Interp z

Palliative Care und Umgang mit bevormundeten oder
verbeistindeten Bewohnerinnen und Bewohnern

m Begleitung der Angehdrigen nach dem Tod der betreuten
Person
Gesetzliche Grundlagen fiir Entscheidungen am Lebensende

w Spezielle Bediirfnisse von Personen mit geistiger Behinderung

Kontinuitdt der Betreuung

10/09/13

HfH, Monika T. Wicki



H f H Intarkantonale Hochschula M

fur Heilpddagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Aspekte, die in den Leitlinien zu Entscheidungen am
Lebensende genannt werden (n=27, Mehrfachnennungen maéglich)

B Patientenverfiigung/Willenserklarung
B Lebenserhaltende Massnahmen

m Verzicht auf kiinstliche Erndhrung

B Schmerz- und Symptommanagement
u Verzicht auf kiinstliche Beatmung

m Behandlungsabbruch oder -verzicht

1 Palliative und terminale Sedation

1 Assistierter Suizid

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki
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SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

larkanlonale Hochschula

Anzahl Institutionen

10/09/13

Durchgefiihrte oder geplante Weiterbildungen zu Palliative Care
(n= 124, Mehrfachnennungen maoglich)

46 46

50
45
40
35
30
25
20
15
10

Aspekte

HfH, Monika T. Wicki,
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fur Heilpadagogik SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Durchgefiihrte oder geplante Weiterbildungen zu Entscheidungen

am Lebensende
(n= 109, Mehrfachnennungen maglich)

Anzahl Institutionen

Aspekte

10/09/13 HfH, Monika T. Wicki



H f H Intarkantonale Hochschula m
fur Heilpddagog ik

SCHWEIZERISCHER NATIONALFONDS
ZUR FORDERUNG DER WISSENSCHAFTLICHEN FORSCHUNG

Bedeutung

In Organisationen, die Leitlinien zu Palliative Care
und/oder Instrumente zur Erfassung der
Entscheidungsfahigkeit haben, kbnnen Personen mit
einer Behinderung mehr selbst- und mitbestimmen bei
Entscheidungen am Lebensende.



isammenfassung

= . Kaum Leitlinien zu Entscheidungen a'm;L’
tlinien zu Palliative Care

. ?M_







Kontakt

Dr. Monika T. Wicki
monika.wicki@ hfh.ch

Interkantonale Hochschule fir Heilpadagogik
Schaffhauserstr. 239
8050 Zurich

044 317 12 34



