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Abstract

Deutsche Version

Im Rahmen der ,Nationalen Strategie Palliative Care 2013 - 2015" wird darauf
hin gearbeitet, dass schwerkranke und sterbende Menschen in der Schweiz eine
ihren Bediirfnissen angepasste Palliative Care erhalten und ihre Lebensqualitit
verbessert wird. Es ist jedoch weder bekannt, welche Kenntnisse die Migrations-
bevolkerung in der Schweiz iiber Palliative Care und tliber die Angebote hat, noch
ob sie diese Angebote ausreichend in Anspruch nimmt. Der vorliegende Bericht
soll dazu die notigen Grundlagen liefern. Mittels einer Literaturrecherche, Befra-
gungen von Betroffenen und einer Erhebung bei den Anbietern von spezialisierter
Palliative Care wurden die zentralen Elemente zu Bedarf und Bediirfnissen eru-
iert: Dabei zeigen sich Hinweise auf Liicken im Zugang zum Angebot und in des-
sen Nutzung, sowie in der Sicherung einer migrationssensitiven Versorgungsqua-
litdt und in der Sensibilisierung von Bevoélkerung und Anbietern. Die Palliative
Care weist jedoch auch grosse Potentiale auf, indem sie grundsatzlich sehr stark
diversitatssensibel (d.h. patientenzentriert auf die spezifischen Bediirfnisse jedes
Einzelnen) ausgerichtet ist. Dieses Potential konnte noch vermehrt genutzt wer-
den. Der Bericht macht dazu konkrete Empfehlungen.

Keywords: palliative care, migration, Switzerland, diversity, access, quality of
care

Version frangaise

La ,Stratégie nationale en matiere de soins palliatifs 2013-2015“ s’efforce
d’améliorer la qualité de vie des personnes gravement malades ou en fin de vie et
de leur offrir des soins palliatifs adaptés a leurs besoins. Ce que 1'on ignore toute-
fois, c’est dans quelle mesure les personnes issues de I'immigration connaissent
ce type de soins et les sollicitent véritablement. Ce rapport a pour objet de fournir
les éléments permettant de répondre a ces questions. Une recherche de littéra-
ture, des entretiens avec les personnes concernées et des enquétes aupres des
fournisseurs de soins palliatifs spécialisés ont permis d’identifier les principaux
besoins en la matiere et les mesures requises. Des insuffisances peuvent étre ob-
servées au niveau de I'accés aux soins et de leur utilisation, d’'une qualité des soins
intégrant le facteur transculturel et de la sensibilisation de la population et des
fournisseurs de prestations. On constate par ailleurs que les soins palliatifs offrent
un potentiel considérable en ce sens qu'ils sont foncierement orientés vers la di-
versité (c.-a-d. axés sur les besoins spécifiques de chaque patient en particulier).
Le potentiel existant pourrait étre plus largement exploité. Le rapport se propose
de formuler des recommandations concrétes a ce propos.

Mots-clés: soins palliatifs, migration, Suisse, diversité, acces, qualité des soins
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Executive Summary
Deutsche Version
Ausgangslage

Im Rahmen der ,Nationalen Strategie Palliative Care 2013 - 2015 arbeitet das
Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) zusammen mit der Schweizerischen Konferenz
der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und der Fach-
gesellschaft palliative ch darauf hin, dass schwerkranke und sterbende Menschen
in der Schweiz eine ihren Bediirfnissen angepasste Palliative Care erhalten und
ihre Lebensqualitit verbessert wird. Um dieses Ziel zu erreichen, ist es ausschlag-
gebend, dass die Bevolkerung in der Schweiz um den Nutzen der Palliative Care
weiss und deren Angebote kennt. Es ist jedoch weder bekannt, welche Kenntnisse
die Migrantlnnen (bei einem Anteil von einem Viertel bis einem Drittel an der
Gesamtbevolkerung) liber Palliative Care und liber die moglichen Angebote ha-
ben, noch inwiefern sie diese Angebote auch in Anspruch nehmen. Das BAG man-
datierte die Firma Public Health Services mit einer entsprechenden Erhebung.
Public Health Services verfolgt dabei eine enge Zusammenarbeit mit dem NFP67-
Projekt ,Doing death and doing diversity in Swiss nursing homes" am Institut flr
Sozialanthropologie der Universitit Bern.

Ziele

- Die Studie zeigt mittels qualitativer Erhebungen die bestehenden Potenziale
und Liicken in der Versorgung der Migrationsbevolkerung auf, damit das Teil-
projekt ,Sensibilisierung” der ,Nationalen Strategie Palliative Care 2013 -
2015“ auch diese Bevolkerungsgruppe gezielt ansprechen resp. die entspre-
chenden Akteure auf deren Bediirfnisse aufmerksam machen kann.

- Die Erkenntnisse werden mittels Empfehlungen auch fiir die Bereiche der Ver-
sorgungsstrukturen, Leistungen (Anbieter und Fachpersonen) sowie Kompe-
tenzen (der Anbieter, Fachpersonen, Schliisselpersonen) nutzbar gemacht und
helfen dabei, den weiteren Handlungsbedarf fiir Bund, Kantone, Gemeinden
und Leistungserbringer festzulegen.

Methodik
Das qualitative Design der Erhebung beinhaltet folgende Elemente:
1) Literaturrecherche national und international

2) Participant Rapid Appraisal zu Erfahrungen und Bediirfnissen der Migrations-
bevolkerung mit zwei methodischen Schwerpunkten: a) Rekonstruktion kon-
kreter Fille von Migrantinnen und Migranten in der Palliative Care (n=6), und
b) Fokusgruppen und Interviews mit VertreterInnen der Migrationsbevolke-
rung (ReligionsvertreterInnen (n=5) und mit Fachpersonen der Arbeitsgruppe
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»,Migration und Gesundheit” des FIMM Forum fiir die Integration von Migran-
tinnen und Migranten in der Schweiz (n=6))

3) Erhebung bei den zehn grossten Anbietern der spezialisierten stationdren
Palliative Care, zur Nutzung des Angebotes und zum Bedarf an migrationssen-
sitiver Anpassung (telefonische Befragung)

Ergebnisse der Literaturrecherche

International liegt bereits ein betrdchtlicher Korpus an Literatur aus Landern vor,
die iiber ein gut ausgebautes Palliative-Care-Angebot und eine explizite Minder-
heitenpolitik verfiigen. Die Texte verweisen auf erhebliche Barrieren im Zugang
und in der Nutzung der vorhandenen Angebote (Kommunikation, Religion, Struk-
turen fiir Angehorige etc.). Das Konzept ,Palliative Care’ ist gemass der Literatur
stark individualistisch und angelsdchsisch gepragt, so dass es der Migrationsbe-
volkerung z.T. nur schwer zugénglich ist. Zudem zeigen sich strukturelle Barrie-
ren durch finanzielle Kosten (Arbeitsausfille von Angehorigen durch die Betreu-
ung zu Hause, Riickfiihrungskosten vor und nach dem Tod, Kosten durch er-
schwerte Kommunikation). In der Schweiz wurde das Thema migrationssensitive
Palliative Care noch kaum bearbeitet, ein grosses Potential liegt jedoch in den hier
differenziert aufgearbeiteten Thematiken Migration und Gesundheit und trans-
kultureller Kompetenz, zu denen auch in der Praxis gut erprobte Instrumente zur
migrationssensitiven Ausgestaltung der Regelversorgung vorhanden sind.

Erfahrungen und Bedurfnisse der Migrationsbevdlkerung

Die Erfahrungen und Bediirfnisse von Migrantlnnen in der Palliative Care wurden
iiber die Rekonstruktion von Fallen Betroffener (respektive Angehdriger von Be-
troffenen) erhoben sowie tiber die Befragung von VertreterInnen der Migrations-
bevolkerung (Religionsvertreterinnen, Fachpersonen mit Migrationshintergrund).

Angehdrige: Das Sterben zu Hause tauchte als Wunsch in den Interviews nicht
auf. Im hduslichen Bereich scheinen die Familiensysteme rasch an ihre Grenzen zu
gelangen (finanziell, hinsichtlich geniigend Wissen um die unterstiitzenden Struk-
turen und ihre Nutzung, aufgrund der Wohn- und Arbeitssituation etc.). Mehrfach
wird hingegen das hohe Vertrauen in das Gesundheitssystem in der Schweiz be-
tont und insbesondere beziiglich Spitdlern hervorgehoben. Die Erfahrungen mit
heterogenem Personal (Personal mit Migrationshintergrund) werden als positiv
empfunden (gleiche Sprache, Verstdndnis und Vertrauen u.U. rascher etabliert).
Migrationssensitive Kommunikation und psychosoziale Begleitung sowie Ent-
scheidungsfindungsprozesse und Wertevermittlung werden als erschwert bewer-
tet, da die Berlicksichtigung dieser Elemente in den Institutionen proaktiv einge-
fordert und z.T. auch selber organisiert werden miisse. Die Unterstiitzung durch
die Vertretenden der eigenen religiosen Institutionen oder ,Communities’ wird
dabei stark genutzt. Patientenverfiigungen und das Konzept ,Palliative Care' wa-
ren nicht bekannt. Vor und nach dem Sterben ist die Frage nach Riickfithrungs-
moglichkeiten der kranken oder verstorbenen Person ein grosses Thema, sowie
auch die rasche Einreise von Angehorigen. Die migrationsbedingt komplexeren
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administrativen Belange nach einem Todesfall werden als sehr belastend erlebt,
da wiederum Wissen und unterstiitzende Strukturen fehlen. Insgesamt beinhalten
Rickfiihrungen vor und nach dem Tod hohe administrative und finanzielle Hiir-
den.

Religionsvertreterinnen: Die befragten ReligionsvertreterInnen werden haufig
bereits vor dem Tod durch die Patientinnen oder deren Angehorige einbezogen.
Vereinzelt bestehen auch mehr oder weniger formalisierte Kontakte zu Versor-
gungsanbietern. Sie begleiten die Familien oder die Sterbenden nicht nur in reli-
giosen und psychosozialen Belangen, sondern auch mit Wissensvermittlung oder
administrativer Unterstiitzung. Dabei gelangen sie aber oft an Grenzen, da diese
Unterstiitzung bis auf eine Ausnahme auf freiwilliger Basis geschieht. Einzig der
sunnitische Imam konnte dies im Rahmen seiner (vom Herkunftsland finanzier-
ten) Tatigkeit leisten. Die anderen an der Befragung vertretenen Religionsgrup-
pen (kurdische Aleviten, tamilische Hindus, serbische Orthodoxe, albanischspra-
chige Sunniten) verfiligen tuiber z.T. sehr schwache Strukturen. Bei diesen miissen
die Bediirfnisse der Sterbenden oder der Angehorigen (vor und nach einem To-
desfall) transnational abgedeckt werden, indem z.B. Spezialistinnen eingeflogen
oder rituelle Bediirfnisse im Herkunftsland organisiert und finanziert werden. Das
ist mit Kosten, Zeitdruck und allenfalls mit komplizierten administrativen Vor-
gangen verbunden, was als belastend erlebt wird. Die Patientenverfiigung und das
Konzept der ,Palliative Care‘ sind den Befragten nicht bekannt. Sie betonen, dass
beides leicht missverstanden werden konne, im Sinne von Sterbehilfe. Linderndes
Caring werde noch kaum als Leistung von medizinischen Versorgern wahrge-
nommen, da die Medizin weitgehend nur als kurativ bekannt sei. Das Interesse an
einer Zusammenarbeit bei der Planung und Umsetzung einer migrationssensiti-
ven Palliative Care wurde deutlich gedussert, aber auch benannt, dass diese Ein-
bindung formalisierter als bisher geschehen sollte.

Fachpersonen mit Migrationshintergrund: Die Fachpersonen wurden um
eine Einschatzung der Bediirfnisse gebeten sowie um das Benennen von allfalli-
gen Priorisierungen von Massnahmen. Obwohl alle Befragten beruflich im Ge-
sundheits- oder Sozialwesen tidtig sind, waren das Wissen zu Patientenverfiigung,
zum Konzept ,Palliative Care‘ und zu den bestehenden Angeboten in der Schweiz
mehrheitlich gering. Den Wissensstand in der breiten Migrationsbevolkerung
schatzten die Befragten als sehr gering ein, auch migrationssensitive oder mutter-
sprachliche Materialien waren nicht bekannt. Als wichtigste Massnahmen priori-
sierten sie deshalb die gezielte Informationsvermittlung und Sensibilisierung der
Migrationsbevdlkerung durch die bekannten wirksamen Vorgehensweisen (parti-
zipativ, beziehungsgeleitet, Setting-Ansatz). Dabei sollten die Potentiale der be-
stehenden Selbstorganisationen unbedingt genutzt werden. Es wurde auf speziel-
le Angebote verwiesen, die bereits punktuell bestehen (z.B. spezialisierte Bestat-
tungsunternehmen, informelle Finanzierungsnetzwerke in den ,Communities’
oder informelle Kooperationen zwischen Herkunftsland und der Schweiz fiir spe-
zifische Aspekte wie z.B. Bestattungen), sowie auf die Nutzung von biomedizini-
schen und volksmedizinischen oder rituellen Leistungen im Herkunftsland. Wich-
tigste Massnahmen sollten, so die Befragten, neben der Informationsvermittlung
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auf die Weiterbildung des Fachpersonals ausgerichtet sein (Sensibilisierung und
kommunikative Befdhigung), auf den systematisierten Beizug von professionellen
und in Palliative Care geschulten Ubersetzenden und auf den Einbezug von
Schliisselpersonen aus den ,Communities’ in die palliative Versorgung am Le-
bensende.

Nutzung und Bedarf der spezialisierten stationaren Palliati-
ve Care

Nutzung: Der Anteil an Patientlnnen mit Migrationshintergrund liegt in den un-
tersuchten zehn spezialisierten stationdren Angeboten in der Schweiz nach Ein-
schitzung der befragten Institutionsverterlnnen mehrheitlich bei 10 - 20%
(7 Institutionen), sowie vereinzelt bei 5% (1 Institution) und bei 30 - 40% (2
Institutionen). Dabei verteilen sich die Nationalitdten entsprechend der regiona-
len Bevolkerungsstruktur: Die Lateinische Schweiz zeigt mehr Patientinnen und
Patienten aus Italien, Spanien und Portugal. Die deutschsprachige Schweiz hat
eher Deutsche, Italienerlnnen, Patientlnnen aus der Tiirkei (bis zu 30%) sowie
aus Landern des ehemaligen Jugoslawien. In Genf ist die Durchmischung am
starksten. Die Geschlechterverteilung wird als ausgeglichen eingeschétzt, und die
meisten Patientlnnen sind alter als 50 Jahre, wobei die Hauptgruppe bei 61-80
Jahren liegt. Kommuniziert wird v.a. in den drei Landessprachen. Die meisten
Institutionen haben Zugang zu Ubersetzenden in vier bis sieben weiteren Spra-
chen, wobei die Bezahlung nicht iiberall gesichert ist.

Herausforderungen und Ressourcen: Als grosste Herausforderung in den
Institutionen der spezialisierten Palliative Care wird von den befragten Fachper-
sonen die Kommunikation genannt (Sprache, der Wunsch nach indirekter Kom-
munikation bei Diagnose, Prognose und Behandlung, Kommunikation zum Wech-
sel von kurativen zu palliativen Interventionen). Dazu gehort auch die individuel-
le Klarung der religiosen und spirituellen Bediirfnisse sowie die sozialen und kul-
turellen Spezifititen zu Sterben und Tod: hier wird betont, dass allgemeine In-
formationen (wie Infoblatter, Handbiicher oder Internetquellen) weniger hilfreich
sind als die auf das spezifische Individuum und seine Familie ausgerichtete direk-
te Unterstiitzung durch Schliisselpersonen aus den ,Communities’. Die Institutio-
nalisierung dieser Zusammenarbeit ist jedoch noch kaum realisiert. Weitere
Punkte sind der u.a. durch die Kommunikationsbarrieren enstehende grossere
Zeitaufwand, das Fehlen von Handlungsabldaufen oder Tools, der Bedarf an Rau-
men (Rituale, grosse Besuchergruppen, laute Manifestationen von Trauer), sowie
die organisatorischen und finanziellen Aspekte bei Riickfithrungen vor und nach
dem Tod oder der Einreise von Verwandten. Patientenverfligungen oder das Kon-
zept ,Palliative Care’ sind nach Einschitzung der Institutionsvertretenden noch
kaum bekannt, ausser bei Personen aus Liandern des nordlichen Europa, die sich
auch eher auf das schriftliche Festhalten von vorausschauenden Bestimmungen
einlassen wiirden. Die anderen Gruppen hatten in der Regel eher Miihe, einzelne
Schritte im Voraus zu benennen (insbesondere Sedation, kiinstliche Erndhrung
und Flissigkeitszufuhr, Reanimation und die Diagnose-/Prognosevermittlung)
und sich von der Hoffnung auf Genesung und den Erwartungen an entsprechende
Interventionen zu losen. Dies hdnge v.a. damit zusammen, dass das Konzept der
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Palliative Care in diesen Herkunftsldndern noch wenig bekannt oder etabliert sei.
Als spezielle Ressourcen werden in allen Institutionen die Prasenz der Familie
und der Stellenwert der Religion genannt: Angste vor dem Sterben wiirden durch
beide Elemente potentiell stark reduziert, und spezielle Bediirfnisse kénnen
durch die Unterstiitzungspotenziale dieser beiden Netzwerke leichter mobilisiert
und abgedeckt werden. Auch sei eine starke finanzielle Solidaritat ersichtlich.

Migrationssensitive Angebote: Die Erhebung zeigt, dass migrationsspezifische
Angebote noch eingeschrankt sind: In keiner Institution gibt es Informationsma-
terial ausser in den Landessprachen. Nur in drei Institutionen ist nach eigener
Einschatzung geniigend transkulturelle Kompetenz bei den involvierten Fachper-
sonen vorhanden. Bei den in Palliative Care geschulten Freiwilligen fehlt eine
zusatzliche Schulung in transkultureller Kompetenz noch tiberall. Bei vier Institu-
tionen werden Ansitze einer migrationsspezifischen Anamnese durchgefiihrt.
Kontakte mit nicht-christlichen ReligionsvertreterInnen bestehen in flinf Institu-
tionen iiber die Spitalseelsorgenden, in drei Institutionen sind Listen vorhanden.
Zwei Institutionen haben Kontakte zu weiteren Selbstorganisationen der Migrati-
onsbevodlkerung. Neutrale spirituelle Riume sind in drei Institutionen vorhanden,
sieben haben Zugriff auf Raume fiir grossere Besuchergruppen. Am etabliertesten
ist die Zusammenarbeit mit interkulturellen Ubersetzungsdiensten, wobei be-
merkt wird, dass diese kaum auf die spezifischen Komplexititen in der Palliative
Care vorbereitet seien.

Bedarfseinschatzung: Die Institutionen melden insgesamt trotz der einge-
schriankten Angebote noch wenig Bedarf an. Ubersetzte oder angepasste Broschii-
ren waren fiir zwei Institutionen wichtig. Vier Institutionen waren daran interes-
siert, ihr Personal vertieft transkulturell zu schulen. Drei Institutionen wiinschen
sich mehr Informationen zu religiésen Fragen im Umgang mit PatientInnen mit
Migrationshintergrund, und zwei Institutionen mochten ihre Patientinnen und
Patienten im Bereich Riickfithrungen finanziell unterstiitzen kénnen. Diese Ant-
worten machen deutlich, dass noch kaum systematisierte Interventionen fiir die
migrationssensitive Offnung der Angebote geplant sind. Zwei Institutionen sind
jedoch dem Label ,Migrant friendly Hospitals“ angeschlossen und daher bemiiht,
die Kompetenzen ihres Personals im Umgang mit Patienten und Patientinnen
unterschiedlichster Herkunft zu optimieren sowie den Zugang und die Behand-
lungsqualitat fiir die Migrationsbevdélkerung zu sichern.

Trotz den noch wenig konkretisierten Bedarfseinschdtzungen zeigen sich die Ge-
spriachspartnerinnen in den Interviews jedoch dem Thema gegeniiber als offen,
was eine gute Ausgangsbasis fiir die weitere Sensibilisierung sein kann.

Empfehlungen

Sensibilisierung
Sensibilisierung der Migrationsbevolkerung:

- Das Konzept ,Palliative Care’ und die entsprechenden Angebote sind bekannt
zu machen. Inhaltlich ist auf Unterschiede zur kurativen Medizin hinzuweisen,
Palliative Care ist dabei von Sterbehilfe abzugrenzen, und es ist zu beachten,
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dass die Begriffe ,Lebensqualitit’ und ,Wiirde* ankniipfungsfahiger sein koén-
nen als beispielsweise ,Autonomie‘ und ,individuelle Selbstbestimmung".
Vorgehen: zielgruppenspezifische, beziehungsgeleitete und interaktiv gestalte-
te Informationsvermittlung in den Selbstorganisationen und informellen
Gruppierungen (allenfalls eingebettet in Veranstaltungen zu allgemeinen Ge-
sundheitsthemen), in migrationssensitiv ausgestalteten Beratungen (z.B. zum
Ausfiillen von Patientenverfiigungen). Berticksichtigung der migrationsspezifi-
schen Elemente bei der Realisierung von offentlichen Impulsen fiir die Ge-
samtbevoélkerung.

Sensibilisierung der politischen Akteure, der Leistungserbringer und der Fach-
personen der Palliative Care:

Politische Akteure: Gezielte Thematisierung diversitatssensitiver Palliative
Care im Sinne eines Mainstreamings in den bestehenden Gefassen.
Leistungserbringer: Sensibilisierung im Hinblick auf die Vorteile einer migrati-
onssensitiven Offnung (inkl. systematische Erhebung von diversititssensitiven
Daten) mittels Nutzung der bestehenden Gefdsse und Sensibilisierung auf be-
stehende Risiken von Benachteiligungen und Diskriminierungseffekten im
Versorgungsangebot.

Fachpersonen: Sensibilisierung der Entscheidungstrdgerlnnen und der Bil-
dungsverantwortlichen in den Fachgesellschaften fiir den Bedarf an Bildungs-
elementen im Bereich ,Transkulturelle Kompetenz in der Palliative Care‘ sowie
eines Bildungsmoduls fiir Ubersetzende.

Versorgungsstrukturen

Migrationssensitive Offnung der Versorgungsstrukturen unterstiitzen und
Sicherstellung des systematischen Einbezugs von Ubersetzenden

Nutzung des Potenzials von Selbstorganisationen und Schliisselpersonen der
Migrationsbevoélkerung, sowie Etablierung von lokalen Netzwerken fiir die in-
stitutionalisierte Zusammenarbeit zwischen Selbstorganisationen und Leis-
tungserbringern.

Strukturschwachen der Selbstorganisationen beachten, ggf. nach Moéglichkei-
ten der Stiarkung suchen (z.B. iiber Entschidigungen fiir Begleitung, liber
strukturelle Einbindung in die Angebote, liber die Etablierung von Weiterbil-
dungsangeboten fiir Freiwillige und iiber die zielgerichtete Offnung der for-
mellen Freiwilligenarbeit fiir die Migrationsbevdlkerung).
Selbsthilfe-Fonds-Losungen fiir die finanzielle Unterstiitzung bei Riickfiihrun-
gen in der Migrationsbevolkerung breit bekannt machen, ggf. auch Fonds-
Losungen in den Angeboten einrichten.

Beratungsangebote fiir finanzielle Fragen etablieren und/oder bekannt ma-
chen.

Aufarbeiten der rechtlich-administrativen Grundlagen fiir humanitére Visa bei
Hartefdllen am Lebensende.
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Leistungen

Die Unterstiitzung der Patientlnnen und ihrer Angehorigen sollte verstarkt
werden. Dies kann mittels Priifung der Ubernahme der folgenden Elemente in
die Prozesse der Qualitatssicherung geschehen:

- Umfassende und sensitiv kommunizierte Information zu Palliative Care an
die PatientInnen und ihre Angehorigen, bei Eintritt in ein Angebot und ide-
alerweise bereits vor der Zuweisung in ein Angebot.

- Sicherstellen einer angemessenen Kommunikation (u.U. auch indirekte
Kommunikation, Hoffnungserhalt).

- Sicherstellung des Zugangs zu professioneller, in Palliative Care geschulter
Ubersetzung.

- Sicherstellung einer migrationssensitiven Begleitung durch den Sterbepro-
zess und in der Ubergangsphase nach Eintritt des Todes.

- Sicherstellen der psychosozialen und/oder religiosen Begleitung durch
Schliisselpersonen aus den ,Communities”.

- Option der Riickfiihrung systematisch und friih thematisieren und auf ent-
sprechende Hiirden sowie bestehende Unterstiitzungsmoglichkeiten hin-
weisen.

- Die Option der Pflege zu Hause sowie die bestehenden Unterstiitzungsmog-
lichkeiten fiir die Angehdrigen kommunizieren.

Fiir die Fachpersonen sollten bestehende Instrumente aus der migrationssen-

sitiven Versorgung um Besonderheiten am Lebensende erweitert und syste-

matisch eingesetzt sowie unterstiitzende Strukturen fiir Konfliktsituationen
bereitgestellt werden.

Kompetenzen

Empowerment von Patientlnnen und Angehorigen durch Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppierungen oder PatientInnen- resp. Angehorigenschulungen.
Bildung von Fachpersonen: Verknilipfung der Themenkomplexe ,Trans-
kulturelle Kompetenz‘ und ,Palliative Care’ sowie Starkung beider Themen in
der Aus- und Weiterbildung. Schulung des Pflegepersonals und der Arztinnen
in ,Motivational Interviewing“ (Miller/Rollnick 1991).

Bildung von Schliisselpersonen, religiésen Spezialistinnen und Fachpersonen
der Interkulturellen Vermittlung: Weiterbildungsangebote in Palliative Care
fiir Personen aus der Migrationsbevolkerung, die in die Begleitung von Betrof-
fenen und Angehdrigen involviert sind.

Forschung: Bestimmen von Forschungsschwerpunkten und Foérderung von
Forschung zu Migration und Palliative Care in der Schweiz, insbesondere in
den Bereichen Zugang und Versorgungsqualitat
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Version frangaise
Contexte

Dans le cadre de la ,Stratégie nationale en matiére de soins palliatifs 2013-2015,
I'Office fédéral de la santé publique (OFSP), en collaboration avec la Conférence
suisse des directrices et directeurs cantonaux de la santé (CDS) et I’Association
Palliative ch, s’efforce d’améliorer la qualité de vie des personnes gravement ma-
lades ou en fin de vie et de leur offrir des soins palliatifs adaptés a leurs besoins.
Pour atteindre cet objectif, il est essentiel que la population en Suisse connaisse le
bénéfice des soins palliatifs et les offres proposées. On ignore toutefois ce que les
migrants (qui forment entre un quart et un tiers de la population suisse) connais-
sent des soins palliatifs et des prestations offertes et dans quelle mesure ils y ont
recours. Pour faire le point de la situation, 'OFSP a chargé la société Public Health
Services d’effectuer une enquéte a ce sujet. Dans le cadre de ce mandat, Public
Health Services collabore étroitement avec le projet PNR67 ,Doing death and
doing diversity in Swiss nursing homes“ conduit par I'Institut d’anthropologie
sociale de I'Université de Berne.

Objectifs

- A l'aide d’enquétes qualitatives, I'étude met en évidence les potentiels et les
lacunes au niveau des soins destinés a la population migrante avec, pour objec-
tif, de permettre au projet partiel ,Sensibilisation“ de la , Stratégie nationale en
matiere de soins palliatifs 2013-2015" d’avoir également un impact aupres de
cette population et de sensibiliser les acteurs concernés aux besoins des mi-
grants.

- Les données collectées dans le cadre de I'enquéte donnent lieu a des recom-
mandations qui peuvent aussi étre exploitées par les domaines soins et finan-
cement, prestations (fournisseurs et professionnels) et compétences (des
fournisseurs, des professionnels et des personnes-clés). Elles contribuent par
ailleurs a la définition des mesures requises de la part de la Confédération, des
cantons, des communes et des fournisseurs de prestations.

Méthodologie
Du point de vue qualitatif, 'enquéte contient les éléments suivants:
1) Recherche dans la littérature nationale et internationale

2) Bréve enquéte aupres des participants portant sur les expériences et les be-
soins de la population migrante en Suisse, I'accent étant principalement mis
sur deux aspects: a) la reconstitution de cas concrets de migrants en situation
soins palliatifs (n=6), et b) les groupes cibles et les entretiens avec des repré-
sentants de la population migrante [représentants de communautés reli-

gieuses (n=5) et professionnels du groupe de travail ,Migration et santé“ du
Forum pour I'Intégration des Migrantes et des Migrants (FIMM Suisse) (n=6)].
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3) Enquéte aupres des dix plus grands fournisseurs de soins palliatifs spécialisés
dans le domaine hospitalier quant a la sollicitation des offres et a la nécessité
de les adapter aux besoins des migrants (entretien téléphonique).

Résultats de la recherche de littérature

Au niveau international, il existe déja un corpus important de littérature de pays
qui disposent d’une offre de soins palliatifs bien développée et pratiquent une
politique active a 'égard des minorités. Les textes font référence a d'importants
obstacles par rapport a l'accés aux offres et a leur utilisation (communication,
religion, structures pour proches, etc.). Selon les ouvrages consultés, le concept de
,soins palliatifs’ est fortement empreint d’individualisme et de culture anglo-
saxonne, et donc difficilement accessible pour une partie de la population mi-
grante. Sur le plan structurel, le coit financier des soins palliatifs constitue éga-
lement un obstacle (absentéisme des proches dii a la prise en charge d'un patient
a domicile, frais de rapatriement avant ou apres le déces, colits liés aux problemes
de communication). La thématique des soins palliatifs intégrant une dimension
transculturelle n’a encore guére été traitée en Suisse. Le fait que les théemes migra-
tion et santé et compétence transculturelle sont abordés de maniére différenciée
et qu'il existe dans ces domaines des instruments ayant fait leurs preuves et per-
mettant de concevoir des soins de base tenant compte des besoins des migrants
offre toutefois un potentiel de développement important.

Expériences et besoins de la population migrante

Les expériences et les besoins des migrants en matiére de soins palliatifs ont été
établis en reconstituant des cas de personnes concernées (ou reconstitution par
des proches) et en interrogeant des représentants de la population migrante (re-
présentants de communautés religieuses, professionnels issus de I'immigration).

Proches: Mourir chez soi n’est pas un souhait qui est ressorti des entretiens. Sur
le plan domestique, le systeme familial a tot fait d’atteindre ses limites (problemes
financiers, méconnaissance et sollicitation insuffisante des structures d’aide, si-
tuation de logement et de travail, etc.). En revanche, les personnes interrogées ont
exprimé a plusieurs reprises la confiance que leur inspire le systeme de santé
suisse, plus particulierement les hdpitaux. Les contacts avec du personnel de dif-
férentes cultures sont percus positivement (langue commune, compréhension et
confiance, voire rétablissement plus rapide). Des éléments comme une approche
transculturelle de la communication, I'accompagnement psychosocial, les proces-
sus de décision et la communication de valeurs posent un probléme; leur prise en
compte requiert des personnes concernées qu’elles se montrent proactives. Il
arrive que les personnes doivent s’organiser elles-mémes. L’aide de représentants
des institutions religieuses auxquelles les personnes sont rattachées ou celle
d’autres ,communautés’ est fréquemment sollicitée. Les ,dispositions en fin de vie’
et les ,soins palliatifs’ ne sont pas des concepts connus. La question des possibili-
tés de rapatriement des personnes malades ou décédées est une préoccupation
importante, de méme que l'arrivée rapide en Suisse de proches parents. Les dé-
marches administratives plus complexes en cas de déces d’'une personne d’origine
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migrante sont vécues difficilement car 1a encore, les connaissances manquent et
les structures d’aide font défaut. Dans I'ensemble, les rapatriements avant ou
aprés un déces constituent des obstacles administratifs et financiers considé-
rables.

Représentants de communautés religieuses: Les représentants des commu-
nautés religieuses interrogés déclarent étre souvent sollicités par les malades ou
leurs proches déja avant le décés. On reléve aussi, de maniere isolée, des contacts
plus ou moins formels avec des fournisseurs de prestations. Les représentants des
communautés religieuses accompagnent les familles ou les personnes en fin de vie
sur le plan religieux et psychosocial mais pas uniquement. Ils apportent aussi
leurs connaissances et une aide sur le plan administratif. Ils sont vite confrontés
aux limites de leurs possibilités car le soutien offert résulte d’'une initiative spon-
tanée, a une exception prés. L'imam sunnite est le seul représentant religieux qui
a pu fournir une aide (financée par le pays d’origine) dans le cadre de son activité.
Les structures des autres communautés religieuses contactées (alévis kurdes,
hindous tamouls, orthodoxes serbes et sunnites albanophones) sont parfois tres
peu développées. Dans leur cas, les besoins des personnes en fin de vie ou de leurs
proches doivent étre couverts (avant et aprés un décés) au niveau transnational,
p. ex. en faisant venir des professionnels en Suisse ou en organisant et finan¢ant
des pratiques rituelles dans le pays d’origine. Ces démarches qui engendrent des
frais, s’effectuent sous la pression du temps et s’avérent parfois compliquées d'un
point de vue administratif sont autant de contraintes vécues péniblement par les
migrants. Les personnes interrogées ne connaissent pas les concepts de ,disposi-
tions en fin de vie’ ou de ,soins palliatifs’. Elles considerent que ces mesures peu-
vent facilement étre mal comprises et interprétées comme une assistance au sui-
cide. Les soins palliatifs sont encore rarement percus comme une prestation des
fournisseurs de soins médicaux, la médecine étant essentiellement appréhendée
sous son aspect curatif. Les représentants des communautés religieuses ont ex-
primé leur souhait d’étre associés a I'élaboration et a la mise en ceuvre de soins
palliatifs répondant spécifiquement aux besoins des migrants mais ont aussi insis-
té sur leur désir d’'une intégration plus formelle que cela n’a été le cas jusqu’ici.

Professionnels d’origine migrante: Les professionnels ont été invités a préci-
ser les besoins existants et a hiérarchiser les mesures requises. Les personnes
interrogées travaillaient toutes dans les secteurs de la santé ou du social; malgré
cela, il est apparu qu’elles avaient des connaissances tres lacunaires des disposi-
tions en fin de vie, du concept de soins palliatifs et des prestations existant en
Suisse. Les professionnels estiment que la population migrante dans son en-
semble connait trés peu de choses a ce sujet. Le matériel d'information concu spé-
cialement pour les migrants ou disponible dans leur langue maternelle n’est pas
davantage connu. Pour ces raisons, ils considérent que les mesures les plus impor-
tantes sont une information ciblée et une sensibilisation visant spécifiquement la
population migrante par le biais des méthodes connues et efficaces (information
participative, axée sur les relations, approche par setting). Le potentiel offert par
les organisations des migrants doit impérativement étre exploité. Il est fait réfé-
rence a des prestations particulieres déja disponibles ponctuellement (p. ex. en-
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treprises de pompes funebres spécialisées, réseaux informels de financement au
sein des ,communautés’ ou encore coopérations informelles entre le pays
d’origine et la Suisse portant sur des aspects précis, comme les obséques) et au
recours a des moyens biomédicaux, a des solutions relevant de la médecine tradi-
tionnelle ou a des pratiques en usage dans le pays d’origine. Outre I'information,
la priorité devrait également étre accordée a la spécialisation des professionnels
(sensibilisation et aptitude a communiquer), a la sollicitation systématique
d’interprétes professionnels formés en soins palliatifs et a 'implication de per-
sonnes représentatives des ,communautés’ dans les soins palliatifs dispensés en
fin de vie.

Sollicitation des soins palliatifs spécialisés en milieu
hospitalier et besoins en la matiére

Sollicitation: Selon I'estimation des personnes interrogées, dans la plupart des
dix offres de soins palliatifs spécialisés du milieu hospitalier (7 institutions), les
patients d’origine migrante représentent 10 a 20% des patients. Ailleurs, la pro-
portion atteint 5% (1 institution) et entre 30 a 40% (2 institutions). La représen-
tation par nationalité correspond a la structure de la population au niveau régio-
nal: la Suisse latine compte davantage de patients originaires d’Italie, d’Espagne et
du Portugal et la Suisse alémanique a plut6t des patients originaires d’Allemagne,
d’Italie, de Turquie (jusqu’a 30%) et de pays de I'ex-Yougoslavie. C’est dans le
canton de Genéve que la population est la plus mélangée. La répartition entre les
sexes est jugée équilibrée et la majorité des patients a plus de 50 ans, le groupe
principal étant formé de patients 4gés de 61 a 80 ans. La communication s’effectue
principalement dans 'une des trois langues nationales. La plupart des institutions
collaborent avec des interprétes et proposent une aide dans quatre a sept langues
étrangéres. La rémunération des interprétes n’est pas partout assurée.

Défis et ressources: De l'avis des professionnels interrogés, le principal défi a
relever par les institutions de soins palliatifs spécialisés est celui de la communi-
cation (langue, souhait de pouvoir communiquer de maniére indirecte pour le
diagnostic, I'évolution a venir et le traitement, information lors de 'abandon des
mesures curatives au profit de mesures palliatives). Sont également concernés la
clarification, au niveau individuel, des besoins religieux et spirituels du patient
ainsi que les particularités culturelles et sociales pour ce qui a trait a la fin de la
vie et a la mort. Les professionnels soulignent que les informations générales
(type feuillets d’informations, brochures, Internet) sont moins utiles qu'un sou-
tien direct ciblant spécifiquement la personne et sa famille de la part de per-
sonnes-clés de la ,communauté’ d’appartenance. Pour I'heure, ce type de collabo-
ration est encore rarement institutionnalisé. Parmi les autres éléments cités: le
temps supplémentaire qu'impliquent les problémes de communication, I'absence
de schéma type ou d’outils, le besoin de locaux (rituels, accueil de groupes impor-
tants de visiteurs, manifestations bruyantes de deuil) ainsi que les aspects pra-
tiques et financiers des rapatriements avant ou aprés le décés et la venue en
Suisse de parents du patient ou du défunt. Selon les représentants des institu-
tions, les ,dispositions en fin de vie’ et le concept de ,soins palliatifs’ ne sont guére
connus, sauf des personnes des pays du nord de 'Europe qui seraient plus en-
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clines a envisager des dispositions anticipées écrites. Globalement, les autres
groupes de migrants ont davantage de peine a s’exprimer a I'avance sur les étapes
a venir (en particulier la sédation, I'alimentation artificielle et ’hydratation, la
réanimation, I'annonce du diagnostic, I’évolution de la personne) et renoncent
moins facilement a I'idée de guérison et aux espoirs donnés par les mesures thé-
rapeutiques. Les responsables d’institutions estiment que ces réactions sont avant
tout dues au fait que le concept de soins palliatifs est encore peu connu ou rare-
ment mis en ceuvre dans les pays d’origines de ces personnes. S’agissant des res-
sources particuliéres nécessaires, toutes les institutions interrogées mentionnent
I'importance de la famille et de la religion: potentiellement, ces deux facteurs con-
tribuent pour une large part a diminuer les angoisses face a la mort. Le soutien
que peuvent apporter ces deux réseaux permet par ailleurs de mobiliser et de
couvrir plus facilement les besoins particuliers.

Offres adaptées a la sensibilité de la population migrante: L'enquéte met en
évidence que les offres intégrant la sensibilité des migrants sont encore limitées:
aucune des institutions analysées ne propose de matériel d’'information dans une
autre langue que les langues nationales. Selon une estimation personnelle, les
professionnels en place possedent une compétence transculturelle suffisante dans
seulement trois institutions. Nulle part, les bénévoles formés aux soins palliatifs
n’ont suivi de formation dédiée a la compétence transculturelle. Quatre institu-
tions proposent en partie des anamneses intégrant une sensibilité transculturelle.
Des contacts avec des représentants de communautés religieuses non-chrétiennes
existent dans cinq établissements; ils se déroulent par I'intermédiaire des aumo-
neries des établissements hospitaliers. Trois établissements tiennent des listes
d’adresses a disposition. Deux institutions sont en contact avec des organisations
de la population migrante. Des locaux neutres de toute influence religieuse exis-
tent dans trois institutions et sept établissements offrent un accés a des locaux
pouvant accueillir des groupes de visiteurs d’une certaine importance. La collabo-
ration avec des services d'interpretes communautaires constitue le dispositif le
mieux établi; il est toutefois précisé que les intervenants ne sont guere préparés
aux situations complexes particuliéres que présente le systeme des soins pallia-
tifs.

Evaluation des besoins: Dans '’ensemble, et méme si leurs offres sont limitées,
les institutions étudiées annoncent peu de besoins. Deux d’entre elles souhaitent
pouvoir disposer de brochures traduites ou adaptées aux besoins des migrants.
Quatre institutions aimeraient proposer une formation approfondie en transcul-
turalité a leur personnel. Trois institutions souhaitent étre mieux informées sur
des aspects religieux en lien avec les patients d’origine migrante et deux institu-
tions voudraient pouvoir aider financierement leurs patients en matiere de rapa-
triements. Les réponses fournies montrent qu’encore a ce jour, peu d’inter-
ventions systématiques sont prévues en faveur d’offres tenant diiment compte de
la sensibilité des migrants. Relevons toutefois que parmi les institutions analy-
sées, deux ont adhéré au ,Migrant Friendly Hospitals“ et veillent par conséquent a
renforcer les compétences de leur personnel a I'égard des patients originaires de
pays tres divers et a assurer a la population migrante 1'acces a des soins de santé
de qualité.
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Malgré le peu de besoins exprimés, les personnes interrogées sont sensibles a la

problématique posée, ce qui peut étre une bonne base pour poursuivre le travail

de sensibilisation.

Recommandations

Sensibilisation
Sensibilisation de la population migrante:

Le concept de ,soins palliatifs’ et les offres correspondantes doivent étre mieux
connus. Sur le fond, les différences par rapport a la médecine curative doivent
étre mises en évidence; les soins palliatifs se démarquent de I'assistance au
suicide; des formulations comme ,qualité de la vie’ et ,dignité’ peuvent avoir
davantage d’impact qu’,autonomie’ et ,autodétermination de la personne’, par
exemple.

Maniére de procéder: information spécifique aux groupes cibles, conduite par
des personnes connues des migrants et concue de maniere interactive, a
I'intention des organisations de migrants, des groupements informels (éven-
tuellement en accompagnement de manifestations consacrées a des themes de
santé généraux), d’entretiens adaptés aux besoins des migrants (p. ex. remplir
des dispositions de fin de vie). Prise en compte d’éléments spécifiques a la
problématique migratoire lors de I'organisation d’événements publics destinés
al'ensemble de la population.

Sensibilisation des acteurs politiques, des fournisseurs de prestations et des pro-
fessionnels du domaine des soins palliatifs:

Acteurs politiques: présenter comme une évolution naturelle la nécessité de
soins palliatifs adaptés aux différentes sensibilités des migrants.

Fournisseurs de prestations: sensibilisation axée sur les avantages d'une ou-
verture vers des prestations adaptées aux besoins des migrants (y compris col-
lecte systématique de données sensibles a la diversité) en utilisant les disposi-
tifs existants et sensibilisation aux risques liés aux préjudices et aux effets dis-
criminatoires dans l'offre de soins.

Professionnels: dans les sociétés spécialisées, sensibilisation des décideurs et
des personnes en charge de la formation a la nécessité d'une formation axée
sur la ,compétence transculturelle en matiére de soins palliatifs’ et d'un mo-
dule de formation a I'intention des interpretes.

Structures de soins

Favoriser une orientation des structures de soins vers les besoins des migrants
et assurer le recours systématique a des interpretes.

Exploiter le potentiel offert par les organisations de migrants et les personne-
clés de la population migrante; créer des réseaux locaux en vue d’une collabo-
ration institutionnelle entre les organisations de migrants et les fournisseurs
de prestations.

Repérer les faiblesses structurelles des organisations de migrants, éventuelle-
ment rechercher les moyens d’y remédier (p. ex. indemnisation de I'accom-
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pagnement, intégration structurelle dans les prestations, offres de formation
continue a l'intention des bénévoles, ouverture du bénévolat formel ciblé sur la
population migrante).

Faire largement connaitre dans la population migrante les fonds d’entraide
permettant de contribuer financierement aux rapatriements des patients et
des personnes décédées; éventuellement prévoir des solutions financiéres
dans les offres.

Créer ou faire connaitre des prestations de conseil pour les aspects financiers.
Elaborer les bases administratives et juridiques pour I'obtention de visas hu-
manitaires en cas de situations difficiles en fin de vie.

Prestations

L’aide aux patients et a leurs proches devrait étre renforcée. L'intégration des
mesures suivantes dans les processus d’assurance de la qualité devrait per-
mettre d’atteindre cet objectif:

- Informer les patients et leurs proches des prestations offertes dans le cadre
des soins palliatifs au moment d’accéder a une prestation et, de préférence,
avant de faire un choix. L'information doit étre exhaustive et tenir compte
de la dimension transculturelle.

- Veiller a une communication appropriée (au besoin communication indi-
recte, préservation de I'espoir de guérison).

- Assurer l'accés aux services d’interprétes professionnels formés dans le
domaine des soins palliatifs.

- Assurer un accompagnement respectueux de la sensibilité des migrants
pendant la phase de séparation et de transition apres le déces.

- Veiller a un accompagnement psychosocial et spirituel par des personnes-
clés des ,communautés’ de migrants.

- Aborder systématiquement et suffisamment tét la question d’un rapatrie-
ment; signaler les obstacles existants et les possibilités d’aide.

- Aborder la question des soins a domicile et informer des possibilités de
soutien dont peuvent bénéficier les proches soignants.

A T'intention des professionnels: compléter les instruments existants en ma-

tiére de soins aux migrants en y intégrant des aspects propres a la fin de la vie;

mettre a leur disposition des structures de gestion des situations conflictuelles.

Compétences

Habilitation des patients et de leurs proches en apportant un soutien aux
groupes d’entraide ou a des formations destinées aux patients ou a leurs
proches.

Formation des professionnels: mise en relation des problématiques ,compé-
tence transculturelle’ et ,soins palliatifs’, approfondissement des deux théma-
tiques dans les mesures de formation et de perfectionnement, formation du
personnel soignant et des médecins dans le cadre d’,entretiens de motivation”
(Miller/Rollnick 1991).

Formation de personnes-clés, de spécialistes en interprétation communautaire
sensibilisés a la dimension religieuse: offres de formations continues en ma-
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tiere de soins palliatifs a l'intention de migrants participant a l'accom-
pagnement de patients et de leurs proches.

- Recherche: définition d’axes de recherche prioritaires et promotion de la re-
cherche en matiére de migration et de soins palliatifs en Suisse, en particulier
dans les domaines de I'accés aux soins et de la qualité des soins.

Seite 17



public health services

1. Ausgangslage

Im Rahmen der ,Nationalen Strategie Palliative Care 2013 - 2015“ (BAG & GDK
2012a,b,c) arbeitet das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) zusammen mit der
Schweizerischen Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -di-
rektoren (GDK) und der Fachgesellschaft palliative ch (www.palliative.ch) darauf
hin, dass schwerkranke und sterbende Menschen in der Schweiz eine ihren Be-
diirfnissen angepasste Palliative Care erhalten und ihre Lebensqualitédt verbessert
wird. Um dieses Ziel zu erreichen, ist es ausschlaggebend, dass die gesamte Be-
volkerung in der Schweiz - auch diejenige mit Migrationshintergrund - um den
Nutzen der Palliative Care weiss und deren Angebote kennt. Es ist jedoch weder
bekannt, welche Kenntnisse die Migrationsbevélkerung (bei einem Anteil von ca.
einem Viertel (AusldnderInnen) bis einem Drittel (Personen mit Migrationshin-
tergrund) an der Gesamtbevolkerung!) iiber Palliative Care und tliber die beste-
henden Angebote hat, noch inwiefern sie diese Angebote auch in Anspruch nimmt.
Das BAG mandatierte die Firma Public Health Services mit einer entsprechenden
Erhebung. Public Health Services verfolgt dabei eine enge Zusammenarbeit mit
dem Forschungsprojekt ,Doing death and doing diversity in Swiss nursing ho-
mes"“, das im Rahmen des Nationalen Forschungsprogrammes 67 ,Lebensende®?
am Institut fiir Sozialanthropologie der Universitdt Bern durchgefiihrt wird.

2. Ziele

Die Erhebungen fokussieren auf die folgenden zwei Hauptziele:

- Die Studie zeigt mittels qualitativer Erhebungen die bestehenden Potenziale
und Liicken in der Versorgung der Migrationsbevolkerung auf, damit das Teil-
projekt ,Sensibilisierung” der ,Nationalen Strategie Palliative Care 2013 -
2015“ auch diese Bevolkerungsgruppe gezielt ansprechen resp. die entspre-
chenden Akteure auf deren Bediirfnisse aufmerksam machen kann.

- Die Erkenntnisse werden mittels Empfehlungen auch fiir die Bereiche der Ver-
sorgung und Finanzierung, Leistungen (Anbieter und Fachpersonen) sowie
Kompetenzen (der Anbieter, Fachpersonen, Schliisselpersonen) nutzbar ge-
macht und helfen dabei, den weiteren Handlungsbedarf fiir Bund, Kantone,
Gemeinden und Leistungserbringer festzulegen.

1Gemass Bundesamt fiir Statistik umfasst die Bevolkerung mit Migrationshintergrund ,,..alle Personen -
unabhdngig von ihrer Staatsangehorigkeit -, deren Eltern im Ausland geboren sind. Dazu gehdren einerseits
Personen, die in die Schweiz eingewandert sind (Migranten) als auch [sic!] deren in der Schweiz geborenen
direkten Nachkommen. Der Migrationsstatus einer Person lasst sich durch die Kombination der personli-
chen Merkmale ,Geburtsland’, ,Staatsangehorigkeit bei Geburt® und ,aktuelle Staatsangehorigkeit’ sowie
dem Merkmal ,Geburtsland‘ des Vaters bzw. der Mutter bestimmen.” (ww.bfs.admin.ch) Im Jahr 2012 be-
tragt der Anteil an der standigen Wohnbevolkerung 34,7% (davon besitzt ein Drittel die Schweizer Staats-
zugehorigkeit). Der Anteil der ausldndischen Staatsangehorigen an der Wohnbevoélkerung betrdgt im selben
Jahr 23.7%.

2 siche www.nfp67.ch
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3. Vorgehen und Methoden

Aufgrund des breit gefacherten Interesses des Auftraggebers an spezifischen Be-
dirfnissen der Migrationsbevolkerung am Lebensende sowie an Potentialen und
Liicken in der addquaten Versorgung wurde fiir die vorliegende Bedarfsanalyse
neben einer breiten Literaturrecherche ein exploratives Vorgehen mit verschie-
denen Erhebungsteilen gewahlt, welches darauf abzielt, die am Lebensende rele-
vanten migrationsspezifischen Aspekte und ihre Dimensionen zu erfassen und zu
beschreiben. Das Autorinnenteam verfolgte dabei eine offene Forschungsstrategie
nach den Prinzipien der Grounded Theory (Glaser/Strauss 1998, Flick 2004).

Grundsatzlich ist auch anzumerken, dass Bediirfniserhebungen, die auf bestimm-
te Herkunftsgruppen fokussieren, tendenziell Gefahr laufen, stereotypisierend zu
wirken. Gesundheit und Krankheit allgemein, im Besonderen aber auch die exis-
tentielle Situation am Lebensende, sind einerseits hochindividuelle, andererseits
auch sehr ausgepragt sozial verankerte Erfahrungen, und die Herkunft ist einer
von mehreren relevanten Faktoren, die diese Erfahrungen gestalten. Dennoch
sind Grundkenntnisse soziokultureller Aspekte und insbesondere die Kenntnis
der fiir die Palliative Care relevanten Netzwerkstrukturen (in der Diaspora und in
den Herkunftslandern) einzelner Herkunftsgruppen fiir die addquate Versorgung
wichtig.

Deshalb richteten wir die Bedarfs- und Bediirfnisanalyse grundsatzlich diversi-
tatssensibel aus, d.h. wir vermieden es, a priori spezifische Herkunftsgruppen zu
definieren und zu fokussieren, sondern versuchten, die Migrationsbevélkerung
gesamthaft zu berticksichtigen. Soweit sich Spezifika einzelner Gruppen innerhalb
der Migrationsbevolkerung im Hinblick auf das Lebensende und die Nutzung von
Palliative Care ergeben wiirden, sollten diese sorgfiltig kontextualisiert in den
Bericht einfliessen. Zudem wollten wir eine Fokussierung auf grossere Herkunfts-
und Sprachgruppen, welche z.B. iiber tragfahige Strukturen der Selbstorganisati-
on verfligen, durch die Beriicksichtigung von kleineren Herkunftsgruppen ergin-
zen, die auf wenig migrationsspezifische Netzwerke und auf kaum vorhandene
angepasste Angebote (z.B. Ubersetzungen) zuriickgreifen konnen. Ziel der Erhe-
bungen und der Analyse ist es unter dieser Perspektive, Aspekte zu beschreiben,
welche als migrationsrelevant betrachtet werden konnen (z.B. Sozialisation im
Herkunftsland, Migrationsgeschichte, Aufenthaltsstatus, sozio6konomische Situa-
tion, Geschlecht, Alter, Religion, Einbindung in soziale Netzwerke (Familie, Verei-
ne, Arbeit etc.), Sprachkenntnisse) und in welchen Dimensionen sich diese fiir das
Lebensende als relevant erweisen. Soweit moglich sollten auch die fiir die Palliati-
ve Care relevanten Netzwerkstrukturen (z.B. religiése Institutionen, Strukturen
zur Organisation von Rickfiihrungen, soziale Strukturen zum Support bei der
Versorgung, Ubersetzende etc.) fiir spezifische Gruppen benannt werden (mit
Schwerpunkt auf der Migrationsbevdlkerung aus Sri Lanka, der Tiirkei und aus
dem ehemaligen Jugoslawien (hier insbesondere albanisch Sprechende und ser-
bisch/bosnisch/koratisch Sprechende)).
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Wir gehen davon aus, dass bereits bestehende Kenntnisse zu migrationssensitiver
Arbeit im Gesundheitswesen (z.B. die ,transkulturelle Kompetenz’, vgl. Domenig
2007, oder die ,migrationsspezifische Anamnese’, vgl. Sabbioni/Salis Gross 2006)
auch fiir den Bereich der Palliative Care die angebrachte Form des Umgangs mit
Patientinnen und Patienten sowie deren Angehorigen sind. Davon ausgehend
wird es zwar notwendig sein, liber gewisse grundlegende Kenntnisse zu soziokul-
turellen Besonderheiten in den Herkunftsldndern der Migrantinnen und Migran-
ten sowie Uiber die Struktur von deren ,Communities’ im Aufenthaltsland Schweiz
zu verfiigen. Es wird aber insbesondere auch notwendig sein, in jedem einzelnen
Fall mit den betroffenen Personen zu sprechen und zu kldren, wer die jeweils
relevanten Angehdrigen sind und ob weitere migrationsspezifische Akteure bei-
zuziehen sind (z.B. spirituelle Begleitung, soziale Betreuung). Dazu wird eine der
Grundvoraussetzungen auch sein, fiir eine angemessene Verstindigung sorgen zu
koénnen, wenn dies notwendig ist (Ubersetzungen). Die Erhebungen fokussieren
deshalb spezifisch darauf, welche Besonderheiten iiber diese bekannten Grund-
elemente der Migrationssensitivitdt in der medizinischen Versorgung hinaus am
Lebensende und in den Angeboten der Palliative Care zu beachten sind.

Bezliglich der Frage des Zugangs ist davon auszugehen, dass fiir den Bereich der
Palliative Care dhnliche Einschrankungen fiir die Migrationsbevdlkerung zu be-
achten sind wie im Hinblick auf andere Bereiche der Pravention und Versorgung,
und dass die daraus abzuleitenden Massnahmen fiir einen chancengerechten Zu-
gang an bereits bestehende Kenntnisse anschliessen kénnen (z. B. Kaya/Efionayi-
Mader 2006 und 2007, Pfluger et al. 2009, Moret/Dahinden 2009, Soom Am-
mann/Salis Gross 2011)

Aufgrund dieser Uberlegungen wihlten wir konkret ein qualitatives Design der
Erhebung mit folgenden Elementen:

1. Literaturrecherche national und international (vgl. dazu auch Beilage).

2. Participant Rapid Appraisal zu Erfahrungen und Bediirfnissen der Migrations-
bevoélkerung mit zwei methodischen Schwerpunkten: a) Rekonstruktion kon-
kreter Fille von Migrantinnen und Migranten in der Palliative Care (n=6), und
b) Fokusgruppen und Interviews mit VertreterInnen der Migrationsbevdlke-
rung (ReligionsvertreterIlnnen (n=5) und Fachpersonen der Arbeitsgruppe
»,Migration und Gesundheit” des FIMM Forum fiir die Integration von Migran-
tinnen und Migranten in der Schweiz (n=6)).

3. Erhebung bei den zehn grdssten Anbietern der spezialisierten stationdren
Palliative Care zur Nutzung des Angebotes durch die Migrationsbevoélkerung
und zum Bedarf an migrationssensitiver Anpassung (telefonische Befragung).
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4. Literaturrecherche

Der erste Schritt der vorliegenden Erhebung bestand in einer explorativen Re-
cherche zu international vorhandener Literatur und Dokumenten, um den aktuel-
len Wissensstand zu Bedarf und Bediirfnissen der Migrationsbevoélkerung in der
Palliative Care und zu spezifischen Massnahmen in der Praxis zu erheben. Mit der
Literaturrecherche sollten die Erfahrungen aus anderen Landern zu den im Fra-
gekatalog des Bundesamtes fiir Gesundheit (vgl. Anhang 1) zusammengestellten
Bereichen erhoben werden. Die explorative Recherche umfasste eine Datenbank-
Suche nach wissenschaftlichen Publikationen (inklusive einer systematischen
Recherche in den Archiven ausgewahlter Zeitschriften), eine Literaturrecherche
in den gingigen Bibliothekskatalogen sowie eine freie Internetrecherche nach
grauer Literatur. Folgende Schlagworte wurden dabei beriicksichtigt:

a) Palliative Care, End-of-Life Care, Terminal Care, dying/death
b) Migration, migrant, ethnic minority/minorities, diversity, culture

Die Begriffe Palliative Care und End-of-Life Care werden, in Anlehnung an die
Verschlagwortungspraxis der wissenschaftlichen Datenbanken sowie bezugneh-
mend auf die Praxis in der Schweiz3, beide mit in die Recherche einbezogen. Palli-
ative Care ist dabei weiter gefasst als End-of-Life Care, welche sich spezifischer
auf die Versorgung in den letzten Lebenstagen bezieht?.

Die Recherche forderte eine reichhaltige internationale Literatur zu den verschie-
densten Aspekten der Palliativversorgung der Migrationsbevolkerung wie auch
der Versorgung ethnisch, linguistisch oder religios definierter Bevolkerungsgrup-
pen (wie z.B. indigener Minderheiten) zutage. Die detaillierten Ergebnisse wurden
deshalb in einem separaten Teilbericht (Soom Ammann & Salis Gross 2013) aus-
fithrlich zusammengestellt und fiir den vorliegenden Bericht auf die wesentlichen
Punkte hin zusammengefasst.

4.1. Wissensstand Schweiz

In der Schweiz gibt es bisher sehr wenig publizierte oder anderweitig verschrift-
lichte Erkenntnisse zum Themenbereich Migration und Palliative Care. Die Aus-
gabe 3/2010 von palliative ch, der Zeitschrift der Schweizerischen Gesellschaft fiir
palliative Medizin, hat sich dem Thema Multikulturalitit gewidmet. Zudem
scheint das Thema Migration teilweise Eingang in Weiterbildungslehrginge in
Palliative Care gefunden zu haben. Ein wissenschaftliches Projekt befasst sich
gegenwartig im Rahmen des NFP67 zum Lebensende> mit Diversitits- und Migra-
tionsfragen im Hinblick auf das Sterben im Altersheim. Dariiber hinaus hat die
Recherche keine Ergebnisse beziiglich der Schweiz ergeben.

Wahrend Migration im Hinblick auf Palliative Care also noch wenig bearbeitet
scheint, ist hingegen die Migrationsthematik in Bezug auf Gesundheit allgemein

3 http://www.palliative.ch/palliative-care /fachbegriffe/
4+ Miindliche Kommunikation Michelle Novak, BAG, 17. Juni 2013
5 Siehe www.nfp67.ch
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sehr gut aufgearbeitet. Das Nationale Programm ,Migration und Gesundheit“® des
Bundesamtes flir Gesundheit (BAG 2008, 2013a) priorisiert dabei u.a. die Schaf-
fung von Datengrundlagen (Gesundheitsmonitoring der Migrationsbevélkerung,
vgl. BAG 2007 und 2012). Im Hinblick auf Zugangsfragen fokussiert es das Prinzip
der Chancengleichheit iiber die Offnung der Regelversorgung fiir die gesamte
Bevolkerung. Mit dem Konzept der ,Transkulturellen Kompetenz‘ (siehe z.B. Do-
menig 2007) und der Férderung des ,Interkulturellen Ubersetzens/Dolmetschens’
(BAG 2011 und 2013b) sind auch gut etablierte Instrumente zur Befahigung des
Gesundheitspersonals im Umgang mit der Migrationsbevolkerung vorhanden.
Damit favorisiert das BAG eine individualisierte (und nicht gruppenspezifische)
Zugangsweise zum Thema Migration, welche den Aspekt der systemischen Be-
trachtungsweise (d.h. des Einbezugs von sozialem, kulturellem und 6konomi-
schem Umfeld eines Individuums) jedoch mit integriert.

4.2. Wissensstand international

Ausserhalb der Schweiz lassen sich wesentlich mehr Publikationen und Doku-
mente zum Themenkomplex Palliative Care und Migration finden, insbesondere
liber die Periode der letzten fiinfzehn Jahre und in denjenigen Landern, die iiber
eine sehr gut ausgebaute und genutzte Palliative-Care-Versorgung verfiigen sowie
im Gesundheitsbereich explizite Gleichstellungsprogramme kennen. Dies sind
insbesondere Grossbritannien, die USA, Australien, Neuseeland und die Nieder-
lande. Im Hinblick auf Migration haben diese Lander allerdings einen etwas ande-
ren Zugang als die Schweiz, bedingt durch die jeweilige historische Entwicklung
von Staatenbildung, Kolonialismus und Migrationsbewegungen. Der politische
Umgang mit Migrantinnen und Migranten ist in diesen Liandern geprégt von akti-
ver Minderheitenpolitik, die es auch notwendig macht, dass Gruppenzugehorig-
keiten Klar definiert werden konnen. Deshalb haben Konzepte wie ,ethnic minori-
ties’ oder ,race’ zur Beschreibung benachteiligter Gruppen sowie ,discrimination’
und ,equality‘ als Problem-/Zielbeschreibungen spezifischer Interventionen zent-
rale Bedeutung. In der Schweiz hingegen liegt der Fokus stiarker auf der Sicher-
stellung von Chancengleichheit fiir individuelle Personen; Gruppendefinitionen
sind eher die Ausnahme und folgen Kriterien wie besonderer Benachteiligung
oder besonders starker Belastung (z.B. Sans-Papiers, Folteropfer, Armut), jedoch
nicht ethnischen, religiosen oder herkunftsspezifischen Definitionen.

Ein Zweig der internationalen Literatur befasst sich mit Palliative Care als kultu-
rellem Konzept und seinen unterschiedlichen Karrieren und Umsetzungen in ver-
schiedenen Liandern (resp. kulturellen Kontexten). Kulturell meint in diesem Zu-
sammenhang ein spezifisches, gesellschaftlich-historisch herausgebildetes Ver-
standnis von der Versorgung am Lebensende, welches auf bestimmte Werte und
Normen zuriickgreift und an bestimmte historische Entwicklungen der involvier-
ten gesellschaftlichen Institutionen ankniipft. Palliative Care als kulturelles Kon-
zept wird in der Literatur mit seiner Fokuslegung auf individuelle Autonomie und
informierte Entscheidungsfindung durch die betroffenen Patientinnen und Pati-
enten als sehr ausgepragt angelsadchsische, protestantisch resp. sdakular gepragte
Idee hochentwickelter, individualisierter Wohlstandsgesellschaften beschrieben.

6 Siehe http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/07685/07688/index.html?lang=de fiir
detaillierte Informationen dazu.
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Insbesondere Grossbritannien als gesellschaftlicher Entstehungskontext der Hos-
pizbewegung pragte die Ausgestaltung des Konzeptes Palliative Care und die Aus-
formung der damit verbundenen Ideale. Diese Vorstellung von Palliative Care hat
deshalb auch nicht in allen Landern gleich gut Fuss gefasst; insbesondere eher
kollektivistisch gepragte Gesellschaften (z.B. in Siideuropa oder Afrika) oder sehr
hierarchisch organisierte Gesellschaften (wie z.B. Japan) sprechen nicht vollum-
fanglich auf die Ideale der Palliative Care an. Vor dem Hintergrund der zuneh-
menden Heterogenitdt moderner, komplexer Gesellschaften, welche u.a. auch auf
Migration zurilickzufiihren ist, ist davon auszugehen, dass die durch Ideale wie
Individualitat, Informiertheit und Selbstbestimmung gepragte Palliative Care auch
mit Einstellungen und Verhaltensweisen von Patientinnen und Patienten konfron-
tiert wird, die sich diesen Idealen widersetzen resp. ihnen wenig Verstandnis ent-
gegenbringen. Ausgefiithrt wird die kulturelle Pragung der Palliative Care bei-
spielsweise durch den britischen Soziologen Tony Walter (2003, 2012) fiir den
europdischen Kontext, durch die australischen Medizinsoziologinnen Hart et al.
(1998) oder fiir den US-amerikanischen und kanadischen Kontext durch den Me-
dizinethiker Turner (2002).

Die Erfahrung von sich widersprechenden Vorstellungen und Erwartungen an die
Versorgung und Pflege am Lebensende widerspiegelt sich auch im zweiten Zweig
der Literatur, die fiir die Recherche berticksichtigt wurde. Dieser befasst sich ins-
besondere damit, ob und wie alle Bevdlkerungsteile einer bestimmten Einheit
(Land, Region, Stadt, Quartier) Zugang zur Palliative Care allgemein oder zu spezi-
fischen Angeboten der Palliative Care haben, welche spezifischen Bediirfnisse
allfallige Minderheiten haben und wie die Angebote diese am besten berticksichti-
gen konnen (Empfehlungen). Die Recherche hat sich hier insbesondere auf die
Migrationsbevolkerung konzentriert, dabei aber auch Aspekte wie z.B. soziotko-
nomischer Status oder Geschlecht berticksichtigt. Die in diesem Literaturzweig
diskutierten Themen werden unten kurz zusammengefasst und gruppiert.

Literatur-Reviews zum Stand des Wissens: Vereinzelt wurde der publizierte wis-
senschaftliche Stand des Wissens bereits aufgearbeitet. Ein europdischer Ver-
gleich verschiedener Linder wurde im Rahmen einer EU-Forschungsinitiative
erarbeitet und umfasst den Stand des Wissens zu Deutschland, Norwegen, Bel-
gien, Niederlande, Spanien, Italien und Portugal (Gysels et al. 2012). Der Review
kommt zum Schluss, dass lediglich in den Niederlanden ein erwahnenswerter
Wissensstand zum Themenbereich Palliative Care und Migration besteht (siehe
dazu auch weiter unten). Eine spezifisch auf die Migrationsbevolkerung fokussie-
rende Literaturiibersicht aus Deutschland (Henke/Thuss-Patience 2012) verweist
darauf, dass zwar einige lokale und regionale Ansitze zu einer migrationssensiti-
ven Palliativ-Versorgung auszumachen sind, dass aber wissenschaftliche Er-
kenntnisse und tbergreifende politische Massnahmen noch weitgehend fehlen.
Ein den gegenwartigen Stand an Wissen und Erfahrungen in Grossbritannien zu-
sammenfassender Review-Artikel (Evans et al. 2011) bietet die umfassendste
Ubersicht iiber erhobene Bediirfnisse der Migrationsbevolkerung und Ansétze zur
besseren Ausgestaltung von Angeboten. Gemass den Autorlnnen ist die Unternut-
zung von Palliative-Care-Angeboten in Grossbritannien mehrfach nachgewiesen
worden, und dies lasst sich auf folgende sechs Themen zuriickfiihren: 1. auf struk-
turelle Ungleichheiten (SES, geographische Verteilung von Angeboten und Migra-
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tionsbevodlkerung), 2. auf die ungleiche Verteilung der Migrationsbevolkerung in
Krankheitsgruppen, auf welche Palliative-Care-Angebote zugeschnitten sind (ins-
besondere voriibergehende Untervertretung der Migrationsbevolkerung bei
Krebserkrankungen), 3. auf ungleiche Zuweisungspraktiken, vor allem durch
Hausartzlnnen, 4. auf unterschiedliche Praferenzen und Pravalenzen beziiglich
der Orte von Pflege und Sterben (Spital, Hospiz, zu Hause), 5. auf Fragen rund um
das addquate Ausmass an Bewusstheit bei Betroffenen und welche Kommunikati-
onsformen am Lebensende angemessen sind, sowie 6. auf das Ausmass an
transkultureller Kompetenz bei den Professionellen (Evans et al. 2011: 5f). Zent-
rale Ansatzpunkte flir eine Verbesserung des Zugangs und der Nutzung seien ei-
nerseits, so der Review, eine bessere Information der Migrationsbevolkerung
iiber die Angebote (Kenntnisse verbessern; Vorurteile abbauen; Formen der Ver-
tretung (,advocacy’), Ubersetzung und Begleitung anbieten). Verschiedene Ansit-
ze dazu sind in der Literatur dokumentiert, entsprechende Informationsmateria-
lien und Vorgehensweisen sind entwickelt worden (siehe dazu auch weiter un-
ten). Andererseits brauche es eine gezielte Férderung der ,cultural sensitivity*
iiber die Vermittlung ,kultureller Kompetenz'‘. Allerdings, so halten die AutorIn-
nen fest (ebd.: 7), bestehe noch wenig Konsens dartiber, wie entsprechende Aus-
und Weiterbildungsbestrebungen zu konzipieren waren. Zudem wird davor ge-
warnt, zu eng auf kulturelle, ethnische und religiése Faktoren zu fokussieren -
kulturelle Bediirfnisse seien nur ein Teilaspekt individueller Bediirfnisse am Le-
bensende (ebd.).

Beriicksichtigte Herkunftsgruppen: In der wissenschaftlichen Literatur zu Pallia-
tive Care und End-of-Life Care stehen je nach nationalem Kontext verschiedene
Herkunftsgruppen im Fokus. Im US-amerikanischen Kontext findet sich viel Lite-
ratur iber ,African American’ und ,Latinos’, in Grossbritannien befasst sich die
Literatur in erster Linie mit Migrantlnnen aus den ehemaligen Kolonien Siidasiens
(Bangladesh, Pakistan, Indien) und der Karibik. Auch Migrationsgruppen aus dem
fernen Osten werden spezifisch betrachtet (z.B. China, Vietnam), sowie indigene
Bevolkerungsgruppen (z.B. Maori in Neuseeland, Aboriginals in Australien, Ha-
waiians in den USA, First Nations in Kanada etc.). Die niederldndischen Studien
befassen sich in der Regel mit ihrer Migrationsbevolkerung aus Marokko und der
Tiirkei. Deutschlands Projekte und Initiativen berticksichtigen in erster Linie die
Migrationsbevoélkerung aus der Tirkei.

Religion: Auch spezifische Religionszugehorigkeiten stehen im Fokus, wenn es um
die Frage von Minderheiten in der Palliative Care und den addquaten Umgang der
Professionellen damit geht. Es gibt relativ viel Literatur (auch im deutschsprachi-
gen Bereich), die darauf eingeht, wie Angehorige verschiedener Religionen am
Lebensende zu pflegen seien und welche Rituale und Traditionen im Zusammen-
hang mit Sterben, Tod und Trauer relevant seien. Ausgehend von der Religionszu-
gehorigkeit wird auch oft auf soziokulturelle Besonderheiten bestimmter Religi-
onsgruppen hingewiesen, welche fiir die Pflege und Betreuung von Sterbenden
relevant sein konnen. Vorsicht ist jedoch bei der Anwendung solcher Lehrbiicher
in der Praxis geboten, da Religionszugehorigkeit nicht unbedingt mit Herkunft
und auch nicht mit Religiositat gleichgesetzt werden kann, und da religiése Vor-
gaben in der Praxis einen hohen Interpretationsspielraum zulassen. Wichtig ist, so
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das Fazit in der Literatur, religiose und spirituelle Bediirfnisse individuell zu kla-
ren und in der Versorgung zu integrieren und/oder zu respektieren.

Im Sinne von beispielhaften Einblicken in die Erfahrungen von Migrantinnen und
Professionellen in der Palliative Care wird hier auf ausgewdahlte Publikationen aus

den Niederlanden, Grossbritannien und den USA verwiesen, welche einen illustra-
tiven und inhaltlich breiten Einblick geben in Bedarf und Bediirfnisse bestimmter
Migrationsgruppen und damit einher gehende spezifische Anforderungen an die
Versorgung.

Eine frithe, umfassende und illustrative Studie zu spezifischen Bediirfnissen von
Migrierten in der Palliative Care stammt aus Grossbritannien. Spruyt (1999) be-
schreibt darin ausfiihrlich die Erfahrungen von Migrierten aus Bangladesh mit
ambulanter Palliative Care. Die Rekonstruktionen von Sterbeféllen aus der Per-
spektive pflegender Angehoriger wie auch der involvierten Professionellen (Ver-
sorgung liber eine gemeindebasierte ambulante Angebotsstruktur) in einem stad-
tischen, unterprivilegierten Umfeld mit hoher Konzentration an Migrierten der
ersten Generation aus Bangladesh zeigen eindriicklich, wie Pflegearrangements
sehr stark auf familidre Intimitdt und Schutz gegen aussen bauen (und deshalb
auch schwer zugdnglich sind fiir professionelle Angebote). Sie illustrieren zudem,
dass diese Arrangements dusserst fragil sind und mit sehr hohen sozialen und
finanziellen Belastungen verbunden sind. Kommunikationsprobleme mit den Pro-
fessionellen wie auch in der Familie waren haufig. Nur etwa die Halfte der Ange-
hoérigen war damit einverstanden, dass die Betroffenen offen iiber ihren Zustand
und Prognosen informiert wurden. Die Abhéngigkeit von Ubersetzenden war sehr
hoch, und diese Rolle wurde durchwegs von Angehdrigen, haufig auch von Kin-
dern iibernommen. Die Professionellen fanden es schwierig, ihre Standards einer
guten palliativen Versorgung umzusetzen, insbesondere was die Wahrung der
Patientenautonomie und die Schmerzkontrolle betrifft. Grund dafiir waren damit
konfligierende Wiinsche der Angehorigen, sowie der Eindruck, dass gewisse Fa-
milienmitglieder (konkret Frauen) aus der Kommunikation iiber Versorgung und
Pflege ausgeschlossen wurden. Die Angehorigen wiederum wiesen darauf hin,
dass der Einbezug von Ubersetzenden aus dem familiiren Umfeld zu Konflikten
mit sozialen Rollen fiihren kdnne, z.B. im Hinblick auf die Wahrung von Wiirde
und den Schutz von Intimitdt. Die Angehérigen gaben zudem an, dass ihre religio-
sen Bediirfnisse von den Professionellen nicht geniigend beriicksichtigt worden
seien. Sehr stark zur Geltung kamen in der Studie von Spruyt (1999) dariiber hin-
aus die Bezugnahme der Betroffenen auf den Herkunftskontext in Form von
Riickkehrwiinschen kurz vor oder nach dem Tod, sowie die nachhaltigen finan-
ziellen und sozialen Folgen der familidren Pflege weit iiber den Tod hinaus (verlo-
rene soziale Netzwerkbeziehungen, Jobverluste, Ausbildungsunterbriiche, Ver-
schuldungen etc.). Von den Professionellen wurde insbesondere als schwierig
empfunden, die Balance zu finden zwischen dem Streben nach Qualitdtsstandards
und dem Respektieren von sozialen Dynamiken in den betroffenen Familien. Her-
ausfordernd war es zudem, den Zugang zum privaten Raum und das Vertrauen
der Betroffenen zu gewinnen. Aus den Beurteilungen der Betroffenen lasst sich
schliessen, dass insbesondere instrumentelle Hilfen und finanzielle Entlastungen
hoch geschétzt werden und dass dariiber der Zugang zu addquater ambulanter
Versorgung zu Hause erleichtert werden kann.
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Die niederlandische Forschungsgruppe um de Graaff und Francke (de Graaff et al.
2003, 2009 und 2010) hat sich eingehend mit den Erfahrungen von Patientlnnen
und Angehorigen tiirkischer und marokkanischer Herkunft mit ambulanten Palli-
ative-Care-Angeboten auseinander gesetzt und dabei insbesondere auch auf po-
tenzielle Zugangsbarrieren geachtet (de Graaff et al. 2003). Auf der Basis qualita-
tiver Interviews mit pflegenden Angehorigen zeigt der Artikel plausibel, dass eine
Praferenz fiir die Pflege zu Hause besteht, dass aber auch Zugangsschranken zu
unterstiitzenden Angeboten vorhanden sind und deshalb informelle Pflegearran-
gements tendenziell auch iiberlastet sind, insbesondere in den letzten Tagen vor
dem Tod der Betroffenen. Wenn unterstiitzende Angebote in Anspruch genom-
men werden, werden diese sehr geschatzt. Vor allem die Vertrauensbeziehung zu
professionellen Pflegenden sei hilfreich; die Interaktionen mit Arzt/innen schie-
nen schwieriger zu sein. Insbesondere Konfliktsituationen im Zusammenhang mit
Ubersetzungsbitten an Angehérige, welche als zu schwierig oder der sozialen
Rolle nicht angemessen empfunden wurden, wurden rapportiert (ebd.). Als be-
deutsamste Faktoren fiir einen erschwerten Zugang der Migrationsbevoélkerung
zu bestehenden Angeboten wurden folgende herausgearbeitet: a) ein fehlendes
Verstdndnis fiir Krankheit und Todesursache, b) familienstrukturelle Aspekte
(Entscheidungsmuster, Werte und Normen beziiglich Pflege), c) das soziale Um-
feld (Lebensbedingungen, soziale Netzwerke) und d) formale Informationen (Zu-
weisung, Wissen lUiber vorhandene Angebote). In einer Folgestudie (de Graaff et al.
2009) stand die Perspektive der Hausarztlnnen und ambulanten Pflegefachkrifte
im Mittelpunkt: Mittels eines schriftlichen Fragebogens liess sich aufzeigen, dass
auch die Professionellen Zugangs- und Nutzungsbarrieren fiir Migrierte aus der
Turkei und Marokko bei den ambulanten Palliative-Care-Angeboten beobachten
und dass Arztlnnen Migrierte seltener an ambulante Angebote iiberweisen.
Schwierig sei fiir Arztinnen insbesondere die adiquate Bediirfniserfassung, Pfle-
gende empfanden die Kommunikation als besonders schwierig und schatzten das
Wissen der Betroffenen und ihrer Angehdrigen tiber Gesundheitszustand und
Prognosen als ungeniigend ein. Wahrend also die Professionellen Zugangsbarrie-
ren vor allem auf Kommunikationsprobleme mit den Betroffenen und vermutete
Kommunikationsliicken in den familidren Netzwerken der Angehorigen zuriick-
fiihren, betonen die Angehorigen vor allem die starke Praferenz (inklusive ent-
sprechender sozialer Kontrolle) fiir informelle familidre Pflege als Zugangshin-
dernis. Eine dritte Studie (de Graaff et al. 2010) fokussierte auf Vorstellungen von
,guter’ palliativer Versorgung und ,gutem Sterben’ in den beiden Migrationsgrup-
pen und rekonstruierte Sterbefille tiber die Befragung von beteiligten Angehori-
gen und Professionellen. Vor dem Hintergrund der Frage, ob die Fokuslegung der
Palliative Care auf Lebens- und Sterbequalitét statt auf Lebensverlangerung von
der Migrationsbevolkerung aus der Tirkei und Marokko geteilt werde, hat die
Studie ergeben, dass die wichtigsten Elemente einer ,guten’ palliativen Versor-
gung aus Sicht der befragten Angehorigen folgende sind: die maximale Behand-
lung bis zum Lebensende und das Aufrechterhalten von Hoffnung bis zuletzt, die
hingebungsvolle Pflege durch Familienangehorige, das Verhindern beschdmender
Pflegesituationen (soziale Kontrolle, Schutz der Intimsphare), im Hinblick auf
religiose Vorstellungen auch das Sterben mit einem klaren Kopf (d.h. nicht se-
diert) und die adaquate rituelle Begleitung des Sterbens und der Bestattung, so-
wie den Bezug zum Herkunftsland herstellen zu kénnen (Pflege oder Bestattung
im Herkunftsland).
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Aus dem US-amerikanischen Kontext sei hier exemplarisch auf eine Publikation
aus dem klinischen Setting (Smith et al. 2009) verwiesen, welche einen konkreten,
besonders schwierigen Fall aufarbeitet und davon ausgehend mogliche Hand-
lungsstrategien fiir den besseren Umgang mit dhnlich anspruchsvollen Fillen
sucht und beurteilt. Der hochkomplexe Fall - junge Frau mit Leukdmie, schwan-
ger, Spanisch sprechende Migrantin aus Zentralamerika ohne geregelten Aufent-
haltsstatus, bei der Familie ihres Partners (mit ebenfalls ungesichertem Aufent-
halt und anderer Staatsbiirgerschaft) lebend, nicht verheiratet, eigene familidre
Beziehungen nur im Herkunftsland - spitzte sich in den letzten Lebenswochen
noch dadurch zu, dass die Patientin zunehmend nicht mehr ansprechbar war, dass
sie zunehmend ihren bevorstehenden Tod zu akzeptieren schien, wahrend ihr
Partner vehement auf maximaler kurativer Behandlung bis zuletzt beharrte. Diese
Situation fiihrte zu hohen Belastungen fiir alle Beteiligten: fiir die Patientin, ihren
Partner wie auch das behandelnde Team. Aufgrund der erschwerten Verstandi-
gungsmoglichkeiten und der komplexen sozialen und rechtlichen Position der
Patientin und ihres Partners war eine adaquate Verstandigung und dariiber auch
eine fiir alle befriedigende Losung des Konfliktes erheblich erschwert. Der von
der Patientin sehr spat explizit formulierte Wunsch nach einer Zusammenfiihrung
mit ihrer Herkunftsfamilie (konkret der Mutter) stellte das Behandlungsteam vor
nicht mehr l6sbare Probleme, denn die Patientin war nicht mehr in der Lage zu
reisen, und fir die Mutter konnten in der kurzen Zeit weder die finanziellen noch
die rechtlichen Auflagen fiir eine Reise in die USA erfiillt werden. Die Ergebnisse
der Literaturrecherche der AutorInnen zur Frage, wie solche Situationen im klini-
schen Setting (d.h. hier im Spital) besser gehandhabt werden kénnen, fokussieren
einerseits auf generelle Empfehlungen fiir eine klare Kommunikation, anderer-
seits auf Strategien, wie allféllig relevante ,kulturelle’ Dimensionen von Krankhei-
ten erfragt und verstanden werden konnen. Fiir letzteres schlagen die Autorlnnen
ein kurzes Set an offen formulierten Fragen vor, mit welchen Professionelle Ge-
sprache iiber kulturelle’ und religiose Aspekte der Versorgung einleiten kénnen.
Weitere Empfehlungen umfassen den Beizug von professionellen Ubersetzenden
bei der Festlegung von Behandlungs- und Pflegezielen und insbesondere bei Kon-
fliktsituationen zwischen Professionellen und Betroffenen, aber auch bei Uneinig-
keiten zwischen Betroffenen und Angehoérigen. Empfohlen wird auch der Einsatz
von ,patient navigators’ mit demselben Migrationshintergrund, um Krebspatien-
tlnnen den Weg zu optimaler Versorgung zu erleichtern. Denn es brauche nicht
nur angemessene Kommunikationsbemiihungen auf Seiten der Professionellen,
sondern auch ,health literacy’ auf Seiten der Betroffenen, um optimale Versorgung
zu gewahrleisten - nicht nur, aber insbesondere auch fiir Migrantlnnen (Smith et
al. 2009: 1051).

Empfehlungen und Good Practices sind in denjenigen Landern, die sich ausfiihrli-
cher mit der Palliative-Care-Versorgung ihrer Migrationsbevoélkerung beschafti-
gen, am Entstehen und teilweise auch schon erprobt. Insbesondere Grossbritan-
nien, Neuseeland und Australien haben entsprechende Initiativen und Vorgaben
auch auf politischer Ebene etabliert. Teilweise scheint jedoch die konkrete Umset-
zung in den Angeboten noch nicht geniigend zu greifen. Die Entwicklung in ande-
ren Landern (wie z.B. Deutschland oder Indien) ist dem gegeniiber gepragt von
lokalen Initiativen, welche z.T. auch nach regionaler Vernetzung streben, aber
(noch) nicht auf eine iibergreifende Policy aufbauen kdnnen. Wahrend einige Lo-
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sungsansatze dazu tendieren, gruppenspezifische Merkmale stark zu priorisieren
und durch das Festhalten bestimmter Merkmale in Leitlinien und Lehrbiichern zu
stereotypisieren, fokussiert die Mehrheit der Empfehlungen auf drei Elemente: a)
die Informationsvermittlung an die Migrationsbevdlkerung, b) die Kompetenz-
steigerung in den Angeboten und c) die Verbesserung der konkreten Kommunika-
tion zwischen Professionellen und betroffenen Migrierten. Erfolgreiche Praxisbei-
spiele und konkrete Handlungsanleitungen fiir Professionelle sind vereinzelt in
der Literatur dokumentiert; ausfiihrliche Angaben dazu finden sich im detaillier-
ten Recherchebericht (Soom Ammann/Salis Gross 2013). Als Beispiele fiir spezifi-
sche Informationsbemiihungen siehe z.B. Quinones-Gonzalez (2013), Worth et al.
(2009) sowie die migrationssensitiv ausgestalteten Informationsmaterialien aus
Grossbritannien? und Australiens, fiir Handlungsempfehlungen an Professionelle
(Schwerpunkt Kommunikation) siehe z.B. Searight/Gafford (2005), Barclay et al.
(2007) oder Clark/Phillips (2010). In der Literatur besteht durchwegs grosser
Konsens dariiber, dass es eine spezifische Weiterbildung bei den Anbietern
braucht, um die Palliative Care zugdnglicher zu machen und besser auf Bediirfnis-
se von Migrantinnen und Migranten eingehen zu kénnen (und auch, um den Pro-
fessionellen die Arbeit zu erleichtern resp. hohere Arbeitszufriedenheit zu ver-
schaffen). Die entsprechend notwendigen Kompetenzen werden in der Regel mit
Jkultureller Kompetenz' (teilweise auch ,inter-‘ oder ,transkultureller Kompetenz")
und ,(trans-/inter-)kultureller Sensitivitiat’ umschrieben. Wie dies jedoch im Feld
der spezialisierten Palliative Care zu definieren ist und welche Bildungselemente
dafiir notwendig sind, dariiber besteht noch wenig Konsens, sowohl national wie
auch international gesehen. Die Schweiz hat zwar noch keine Policy-Empfeh-
lungen oder Praxisleitfaden im Hinblick auf Palliative Care und Migration formu-
liert. Dank dem Nationalen Programm Migration und Gesundheit besteht jedoch
ein relativ einheitliches, in der Praxis teilweise auch schon gut verankertes Ver-
standnis von ,transkultureller Kompetenz' bei den Professionellen und ,transkul-
tureller Offnung’ bei den Angeboten. Daran kann angekniipft werden®, um - unter
Berticksichtigung der Besonderheiten in der Palliative Care - migrationssensitive
Empfehlungen fiir die Praxis zu formulieren und entsprechende Hilfsmittel und
Arbeitsgrundsatze (wie z.B. Weiterbildungen in Transkultureller Kompetenz,
Tools wie die migrationssensitive Anamnese, Dienstleistungen wie Interkulturel-
les Ubersetzen/Dolmetschen, Einbezug der Strukturen der Selbstorganisation)
auf der Basis bestehender Instrumente und Konzepte zu entwickeln respektive

anzupassen.

7 Das von einer britischen NGO zur Férderung der Chancengleichheit im Gesundheitswesen publizierte
Policy Briefing zu Palliative Care enthalt mehrere Hinweise auf bestehende Informationsmaterialien, insbe-
sondere auch visuelle Medien: http://www.better-

health.org.uk/sites/default/files /briefings/downloads/health-brief1.pdf

8 Australien hat verschiedene Patientenbroschiiren fiir die Palliative Care entwickelt und in diverse Spra-
chen iibersetzen lassen, siehe dazu http://www.palliativecare.org.au/Resources/Consumerresources.aspx
fiir die englischen Versionen und http://www.palliativecare.org.au/Default.aspx?tabid=2116 fiir iibersetzte
Materialien.

9 Fiir eine Skizzierung des Potenzials einer Verkniipfung von palliativer Kompetenz und transkultureller
Kompetenz siehe Bithlmann (2010).
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4.3. Ubergreifende Themen zur Migrationsbevolkerung in

der Palliative Care

In der Folge wird tiber die jeweiligen Kontexte und Schwerpunkte der gesichteten
Literatur hinaus zusammengefasst, was in unterschiedlichen Studien zu verschie-
denen Gruppen der Migrationsbevolkerung im Hinblick auf verschiedene Angebo-
te der Palliative Care aus unterschiedlichen Landern immer wieder als Besonder-
heit (besondere Bediirfnisse, besonderer Bedarf) der Migrationsbevolkerung - sei
es nun aufgrund von deren Herkunft, der Migrationserfahrung oder der Posi-
tionen und Erfahrungen im Aufenthaltsland - hervorgehoben wird. Zudem wird
zusammengetragen, inwiefern sich die Literatur zu Losungsansitzen dussert und
welche Empfehlungen fiir die Praxis wiederholt gemacht werden.

Zugang zu und Nutzung von Angeboten:

Eine unterdurchschnittliche Nutzung der Angebote durch die Migrationsbe-
volkerung ist in verschiedenen Kontexten festgestellt und nachgewiesen wor-
den.

In der Literatur werden folgende Griinde dafiir genannt:
- fehlendes Wissen liber Angebote

- Vorurteile gegeniiber Angeboten: nur fiir Mehrheitsbevolkerung/Mittel-
schicht, nur fiir Christen, nicht erschwinglich, Gesundheitswesen diskrimi-
niert Minderheiten sowieso, Palliative Care hat etwas mit Suizidbeihilfe zu
tun etc.

- schlechte geographische Erreichbarkeit respektive Hochschwelligkeit der
Angebote

- unsichere oder fehlende Aufenthaltsstati bei den Betroffenen, was grund-
satzlich vom Gesundheitswesen ausschliesst resp. dessen aktive Nutzung
einschrankt

- (voriibergehend) geringerer Bedarf an bestehenden Angeboten (wg.
,Jhealthy migrant effects’, z.B. beziiglich Krebsraten, demographisches Alter),
der sich aber mit der Zeit der Mehrheitsbevdlkerung angleichen wird

aber auch: mehrfach nachgewiesen wurde eine unterdurchschnittliche Infor-
mation iiber Angebote und weniger hiufige Uberweisung an Dienstleistungen
durch Gesundheitsfachkrifte, insbesondere durch (Haus-)Arztinnen und Arzte.
Als Griinde hierfiir werden genannt: erschwerte Kommunikation (u.a. Sprache)
und Vorannahmen, dass Migrationsbevdlkerung es vorziehe, informell zu Hau-
se zu pflegen sowie auch in der Lage sei, die damit einher gehenden Belastun-
gen zu tragen.

Besonderheiten in der Behandlung und Betreuung:

Vielfach erwahnt werden schwierige Kommunikationsbedingungen, aufgrund
von Sprachkenntnissen, aber auch aufgrund des u. U. unterschiedlichen Rol-
lenverhaltens in Gesprachen und der unklaren Zustandigkeiten fiir Informati-
on und Entscheidungen (Patient, Patientin? Andere Familienmitglieder? Wenn
ja, welche? Arztin/Arzt? Hohere géttliche Instanz?).
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- Erschwerte Kommunikation, wenn Ubersetzende involviert sind, insbesondere
wenn Angehorige oder nicht spezifisch ausgebildete Mitarbeitende iibersetzen.
Kommunikationssituationen werden durch den Einbezug von Ubersetzenden
komplexer, sie sind zeit- und kostenaufwandiger.

- Die Kommunikation wird in den gesichteten Studien insbesondere von den
Professionellen als mangelhaft resp. schwierig empfunden; Kommunikation
scheint fiir Arztinnen und Arzte schwieriger zu sein als fiir die professionellen
Pflegenden.

- Informationspraxis: Dem Ideal der direkten und umfassenden arztlichen Auf-
klarung tber Diagnose und Prognose steht u.U. ein Wunsch nach indirekter
Kommunikation, nach Schonung der Betroffenen oder gar nach Nicht-
Offenlegung entgegen.

- Entscheidungspraxis: dasselbe gilt fiir das Entscheiden; das arztliche Ideal der
durch die Betroffenen zu fillende informierten Entscheidung kann (insbeson-
dere, aber nicht nur) im Migrationskontext auf Unverstindnis stossen resp.
verweigert werden. Entscheidungskompetenzen kénnen bei anderen Famili-
enangehorigen gesehen werden, in der Familie als Kollektiv geféllt werden
wollen, einer medizinischen (oder auch anderen professionellen) Autorititsin-
stanz zugewiesen werden, oder auch einer gottlichen Instanz obliegen.

- Breit dokumentiert ist auch der Wunsch nach Aufrechterhaltung der Hoffnung
auf Heilung bis zuletzt; damit verbunden auch der Wunsch nach maximalen
kurativen Therapien und lebensverldngernden Massnahmen bis zuletzt. In der
Literatur aufgegriffene Begriindungen dafiir aus der Migrationsbevélkerung
sind folgende: einerseits gibt Hoffnung Kraft, andererseits wird das Aufgeben
der Hoffnung als ,Kapitulation‘ resp. als einer hoheren (géttlichen) Entschei-
dungsmacht ,ins Handwerk pfuschen‘ wahrgenommen

- Das Streben nach mdglichst offener Information und autonomer Entscheidung
in einer existentiellen Lebensphase stellt hohe Anforderungen an die Health
Literacy der Betroffenen; auch Angehoérige der Mehrheitsgesellschaft konnen
sich diesen Postulaten verweigern resp. sie nicht verstehen

- Relevant sind zudem spezifische religiose und soziokulturelle Gepflogenheiten
im Umgang mit Krankheit und Sterben, z.B. soziale Anteilnahme (Krankenbe-
suche), spezifische Didten und Essensgewohnheiten, Hygienevorstellungen,
Privatheitsvorstellungen, geschlechterspezifische Rollen, Pflegeideale und -er-
wartungen (Ideal der familidren Pflege) im Rahmen unterschiedlicher Ver-
wandtschafts- und Reziprozititsordnungen.

- Dazu gehoren auch spezifische religiose und soziokulturelle Gepflogenheiten
im Umgang mit dem Tod, wie z.B. Herrichten des Korpers, Bestattung, Aus-
druck von Trauer.

- Charakteristisch fiir die besondere Situation von Migrierten am Lebensende ist
die Option der Riickkehr ins Herkunftsland und der Nutzung dortiger Angebo-
te resp. Ressourcen (Heilungsangebote, Betreuungsangebote, Bestattungsan-
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gebote); bestehende Studien zeigen, dass eine Riickkehr im Sterben haufig zum
Thema wird (z.T. auch nur in Form eines Besuchs, um Abschied von wichtigen
Personen zu nehmen), dass die Umstdnde aber erschwert sein kénnen, wenn
diese Option zu spat thematisiert wird. Zudem kann der Wunsch nach Riick-
fiihrung nach dem Tod aufkommen, was mit erh6htem administrativem und
finanziellem Aufwand, ev. auch unter Zeitdruck (z.B. bei Bestattung nach isla-
mischen Regeln) organisiert werden muss.

Achtung: Diese Besonderheiten treten nicht nur in der Migrationsbevolkerung
auf, dort aber tendenziell hdufiger als in der Gesamtbevolkerung, und sie treten in
individuell sehr unterschiedlichen Auspriagungen auf. Relevante kollektive Kon-
textfaktoren konnen gemass Literatur sein: Konzeption des Gesundheitssystems
und seiner Umgangsweise mit Minderheiten; Position der Migrationsgruppe in
der Aufnahmegesellschaft (hat Einfluss auf SES, geographische Konzentration von
,Communities’, Organisationsgrad der ,Communities etc.), ,Alter’ der Migration,
Migrationstypus (Arbeit, Flucht, koloniale Migration u.a.).

Vorgeschlagene Massnahmen:

- Verbesserung des Zugangs: durch angemessen konzipierte Information
(sprachlich, formal angepasst), durch aufsuchende und beziehungsgeleitete In-
formationsvermittlung, durch Einbezug der ,Communities’ und ihrer Schliis-
selpersonen

- Verbesserung der Uberweisungspraktiken durch Allgemeinirztinnen und
-arzte sowie andere Zuweisende zur spezialisierten Palliative Care

- Verbesserung der Kommunikationsbedingungen:

- durch bessere/mehr Ubersetzungsméglichkeiten, insbesondere professio-
nelle, idealerweise auch in Palliative Care geschulte Ubersetzende

- durch Schulung des Gesundheitspersonals in Kommunikationsstrategien
(z.B. offene Fragen stellen, Respekt zeigen, eigene Position reflektieren)
sowie beziiglich kulturellem Wissen‘ und ,kultureller Kompetenz*

- durch den Einsatz von Mittlerinnen und Mittlern (,health advocates’ 0.4.)

- durch die Nutzung von Ressourcen unter den Professionellen (gezielte An-
stellung von Personal mit Migrationshintergrund und dessen Beizug in
konkreten Fallen)

- Entscheidungsfindung: Verbesserung der Entscheidungsfindung zu erwarten
als Folge einer verbesserten Kommunikation; erhéhte Sensibilitit bei den Pro-
fessionellen fiir Wiinsche nach Nicht-Entscheiden oder kollektivem Entschei-
den; insgesamt aber eher unkonkrete Massnahmenvorschlige in der Literatur
dazu.

- Institutionelle Pflege: Riicksichtnahme auf besondere Bediirfnisse in Betreu-
ung und Pflege durch die Organisation (z.B. Gestaltung der Raumlichkeiten,
Besuchszeiten, religiose Symbole, Essensplanung) und durch das Personal (z.B.
liber kulturelles Wissen‘ und Anwendung dieses Wissens im Sinne einer ,kul-
turellen Kompetenz‘)
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Informelle Pflege durch Angehorige (zu Hause oder in Institutionen): Riick-
sichtnahme der Professionellen auf Wunsch der Angehorigen, selber zu pfle-
gen (auch in institutionellen Settings lassen sich Angehorige in die Pflege ein-
binden); gleichzeitig aber auch Angebote fiir Entlastung der pflegenden Ange-
horigen machen (insbesondere bei informeller Pflege zu Hause); Herausforde-
rung fiir die Professionellen: Vertrauen der Angehorigen gewinnen, sich selber
zuriicknehmen koénnen. Geeigneter Zugangsweg ins private Zuhause: finanziel-
le und instrumentelle Angebote werden gut angenommen.

Riickkehr und Riickfithrungen: Zum Umgang der Angebote mit Riickkehrwiin-
schen und entsprechenden Massnahmen wurde in der Literatur wenig gefun-
den; Empfehlungen gehen dahin, die Betroffenen und ihre Angehérigen friih-
zeitig auf diese Fragen anzusprechen, um entsprechende Abklarungen (z.B. be-
zliglich Kosten, Einreisebewilligungen, Sicherung der medizinisch-pflegeri-
schen Versorgung) rechtzeitig einleiten zu kénnen.

Relevante Informationsquellen:

Informationen zum Themenbereich Migration und Gesundheit:

EU-State-of-the-art Migration und Gesundheit:
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0005/127526/e94497.pdf

CH-State-of-the-art Migration und Gesundheit:
BAG, Nationales Programm Migration und Gesundheit,
http://www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/07685/index.html?lang=de

Informationen zur Palliativversorgung in verschiedenen Landern:

Atlas Palliative Care in Europa:

http://www.eapcnet.eu/Themes/Organisation/DevelopmentinEurope/EAPCAtlas2013.aspx

Globaler Atlas:

Connor, S. und Sepulveda, C. (eds.) (2014): Global Atlas of Palliative Care at the End-of-Life. Worldwide
Palliative Care Alliance and World Health Organization: London, Geneva.

(zugénglich unter http://www.who.int/nmh/Global_Atlas_of_Palliative_Care.pdf)
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5. Erfahrungen und Bedurfnisse
der Migrationsbevdlkerung

Die Erhebung der Bediirfnisse wurde in einem ersten Schritt ausgehend von den
konkreten Erfahrungen Betroffener angegangen. Auf die Befragung von Patien-
tlnnen wurde aus ethischen Griinden verzichtet, so dass wir uns auf deren Ange-
horige beschrankten. Die daraus gewonnenen Erkenntnisse werden in einem
zweiten Schritt triangulierend mit Vertreterlnnen der Migrationsbevolkerung
diskutiert, die nicht unbedingt direkt betroffen sind. Dies waren VertreterInnen
verschiedener Religionsgemeinschaften und Fachpersonen aus der Migrationsbe-
volkerung, die in der Arbeitsgruppe ,Migration und Gesundheit“ des FIMM (Fo-
rum fiir die Integration von Migrantinnen und Migranten in der Schweiz) aktiv
sind. Parallel fanden informelle Gesprache mit Personen aus der Migrationsbevol-
kerung statt; auch aus der Begleitgruppe der Erhebung (vgl. Anhang 2) kamen
wichtige Informationen.

5.1. Angehdrige

Fiir die Erhebung der Sicht Betroffener war geplant, eine Fokusgruppe mit Ange-
horigen von Verstorbenen mit Migrationshintergrund durchzufiihren. Da es nicht
moglich war, Angehorige fiir die Teilnahme an einer Fokusgruppe zu gewinnen,
wurden stattdessen sechs Einzelinterviews erhoben. Die Interviewpartnerinnen
und -partner wurden nach dem Schneeballprinzip rekrutiert; dabei wurde auf
eine moglichst vielseitige Abdeckung der interessierenden Herkunftsgruppen
geachtet. Die Herkunftslander der befragten Angehorigen umfassen Kosovo, Sri
Lanka, Serbien, Eritrea, Tiirkei (tiirkisch), Tiirkei (kurdisch). Die sechs Interviews
wurden zu Fallrekonstruktionen aufbereitet, aus welchen unten stehend die wich-
tigsten Aspekte der einzelnen Fille wiedergegeben und in einer Synthese zusam-
mengefiihrt werden.

5.1.1. Fallgeschichten

Die Fallgeschichte von Frau M. (Kosovo, seit ca. 30 Jahren in der Schweiz, Inter-
kulturelle Vermittlerin Albanisch-Deutsch), welche ihre jiingere, ca. 45jahrige
Schwester wahrend mehreren Monaten zwischen Krebsdiagnose und Tod als
erste Bezugsperson eng begleitet hat, fokussiert vor allem auf die Frage der indi-
rekten Offenlegung von Diagnosen und Prognosen. Frau M.s Schwester wurde
zwar umgehend vom behandelnden Arzt tiber Diagnose und Prognose informiert
und habe auch mitgeteilt bekommen, dass sie keine Chance auf Heilung mehr
habe. Danach habe man sich jedoch darum bemiiht, mit der Betroffenen nicht
mehr offen liber das Sterben zu sprechen. Wahrend Frau M. als Bezugsperson
viele offene Gesprache mit dem behandelnden Arzt gefiihrt habe und auch alle
anderen Angehorigen Bescheid wussten, habe die Familie darauf geachtet, eine
positive Atmosphare aufrecht zu halten. Der Arzt und das Personal kamen dem
explizit gedusserten Wunsch von Frau M., ihre Schwester zu schonen und nicht
allzu offen mit ihrem bevorstehenden Sterben zu konfrontieren, in jeder Hinsicht
nach. Dennoch, so betont Frau M., habe ihre Schwester sehr wohl gewusst, wie es
um sie stehe; sie wurde also nicht im Unklaren gelassen. Die Vorliebe fiir ein indi-
rektes Kommunizieren schlechter Diagnosen und fiir die Schonung der Betroffe-
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nen, so betont Frau M., kenne sie gut aus ihrer Arbeit als Interkulturelle Vermitt-
lerin in grosseren Spitdlern. Oft sei sie mit der Situation konfrontiert, dass sie
Arztlnnen und Pflegende fiir den Wunsch Angehériger, Betroffene nicht zu infor-
mieren, sensibilisieren miisse. Sie pladiere jeweils dafiir, dass man zumindest
zuerst mit den Angehorigen spreche und mit ihnen klare, wie man den Betroffe-
nen schonend mitteilen konnte, wie es um sie stehe. Der Gewinn fiir das Fachper-
sonal, so Frau M, sei dann das Vertrauen und die Kooperationsbereitschaft der
Angehorigen. Davon ausgehend rat Frau M. allen betroffenen Angehorigen, ihre
Bediirfnisse in den Angeboten moglichst frith zu formulieren und um Riicksicht-
nahme zu bitten; so kdnne man viele unangenehme Erfahrungen und Missver-
standnisse vermeiden.

Frau M.'s Schwester starb einige Monate nach der Diagnose im Spital. Sie hatte
dazwischen auch Zeiten zu Hause verbracht, fithlte sich aber nicht wohl mit der
Spitex-Haushaltbetreuung und zog es vor, sich im Spital versorgen zu lassen und
gelegentlich kurze Besuche bei ihrer Schwester zu Hause zu machen. Frau M. be-
zeichnet sich und ihre Schwester als nicht religios. Dennoch wurde von der Fami-
lie beim Tod auf die bekannten religiosen Praktiken zuriickgegriffen. Die Vorkeh-
rungen nach dem Tod wurden unmittelbar nach Eintritt des Todes von religiosen
SpezialistInnen libernommen und organisiert. Die Herrichtung der Toten wurde
im Spital unter Einbezug der weiblichen Familienangehoérigen vorgenommen, das
Spital stellte die notwendigen Utensilien und Raumlichkeiten dafiir zur Verfi-
gung. Die Riickfilhrung in den Kosovo und die Bestattung wurde vom Bruder in
Zusammenarbeit mit einem spezialisierten Bestatter organisiert.

Die Fallgeschichte von Herrn S. (Sri Lanka, seit ca. 20 Jahren in der Schweiz, Pries-
ter und Koch), dessen Mutter nach einem spaten Familiennachzug in die Schweiz
hier an einem Hirnschlag verstorben ist, illustriert ein ausgepragtes Bedirfnis
nach Ritualen und emotional-sozialer Anteilnahme in der Sterbe- und Trauerpha-
se. Herr S,, der sich jeweils mit seinen Schwestern absprach und dann die Verant-
wortung fiir Kommunikation und Organisation der Versorgung ihrer Mutter
ibernahm, hatte seine rituellen Bediirfnisse und deren Konsequenzen (mehr Zeit
und ggf. mehr Raum notwendig, u.U. mehr Reinigungsbedarf nach rituellen Hand-
lungen) gegeniiber dem Spital, dem Bestatter und dem Krematorium proaktiv
angekiindigt und sagt, er sei damit auf Verstdndnis gestossen und habe die not-
wendige Flexibilitat erfahren, weil er hoflich kommuniziert und seine Anliegen
begriindet habe. Herr S." Mutter erhielt so ausfiihrliche Sterberituale im Spital
sowie eine extensive rituelle Trauerfeier im Krematorium. Nach der Kremierung
holte Herr S. die Asche ab und brachte diese danach eigenhiandig nach Indien, um
sie gemass den religidsen Riten im Ganges zu verstreuen. Dies habe er als die Er-
filllung seiner Pflicht als Sohn empfunden. Aufgrund seiner Tatigkeit in einer reli-
gidsen Vereinigung in der Migration sei er aber auch sehr gut vertraut mit alterna-
tiven Bestattungsformen: Neben Bestattungen der Urne auf Schweizer Friedhofen
gebe es auch die Moglichkeit, die Asche von Verstorbenen in hiesigen Gewassern
zu verstreuen, oder sie per Post nach Indien an einen Tempel zu verschicken, wel-
cher dann die Bestattung im Ganges tibernehme und eine Videodokumentation
davon per Email in die Schweiz zuriickschicke. Aufgrund seiner Tatigkeit als
Priester war Herr S. also bereits erfahren in den administrativen Anforderungen
an Sterben, Tod und Bestattung, und er ist der Meinung, dass die sozialen Organi-
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sationsformen tamilischer Migrantinnen und Migranten in der Schweiz relativ gut
in der Lage seien, darin zu unterstiitzen. Die Begleitung und Betreuung vor dem
Tod durch die migrationsspezifischen Strukturen sei hingegen noch wenig ausge-
pragt. Eine der Seelsorge im Spital vergleichbare Begleitung von Betroffenen
durch hinduistische religiose Organisationen ware, so Herr S., ein noch ausbaufa-
higes Potenzial. Interessant an der Fallrekonstruktion von Herrn S. ist auch, dass
er und seine Schwestern sich, als die Arzte im Spital vorgeschlagen hitten, iiber
Therapiestopp und Ausschalten der Beatmungsmaschine nachzudenken, vehe-
ment fiir den Beibehalt aller Massnahmen eingesetzt hitten; dies habe es der Mut-
ter ermoglicht, einen ,natiirlichen Tod’ zu sterben, sagt Herr S. Wenn sich Herr S.
Verdanderungen wiinschen konnte, so waren dies einerseits verbesserte Uberset-
zungsmoglichkeiten im Spital, und andererseits eine bessere, religionsspezifische
Begleitung (d. h. hinduistische ,Seelsorge‘) fiir Betroffene und Angehoérige in der
Vorbereitung auf den Tod.

Frau T. (Serbien, in der Schweiz aufgewachsen, Studentin), deren Mutter innert
weniger Monate nach einer Krebsdiagnose verstarb, iibernahm es, die nicht kura-
tiv, sondern lebensverlangernd eingesetzte Behandlung ihrer Mutter akribisch zu
kontrollieren und sich tiber alles Relevante nicht nur bei den behandelnden Arz-
ten, sondern auch im Internet zu informieren. Entscheide wurden in der Kernfa-
milie von Frau T. ausfiihrlich besprochen und von ihrer Mutter gefdllt. Frau T.s
Mutter wurde teilweise in einem grossen Universitatsspital, teilweise ambulant zu
Hause, teilweise auch in einem ,Hospiz’ (d.h. in einer spezialisierten Palliativkli-
nik) versorgt. Die Zuweisungen wurden alle zentral vom Spital aus organisiert
und den Angehorigen ausfiihrlich erklart. Frau T. schildert im Interview eindriick-
lich die Unterschiede zwischen den verschiedenen Angeboten und hat aufgrund
der Hospizerfahrung auch eine klare Vorstellung davon, was Palliative Care ist. In
allen Angebotskontexten jedoch (auch im Hospiz) war die Familie T. konfrontiert
mit Kommunikationssituationen, in denen zu direkt und zu unsensibel Meinungen
des Fachpersonals gedussert wurden. Wahrend diese Erfahrungen nicht unbe-
dingt auf den Migrationshintergrund zuriickzufiihren sind, berichtet Frau T. auch
iber die hohen administrativen und finanziellen Anforderungen, die mit dem
Einbezug von nahen Verwandten aus Serbien in den Sterbeprozess und mit der
Riickfithrung der Mutter nach deren Tod verbunden waren. Die Familie T. (und
insbesondere Frau T.) haben diese Belastungen mehrheitlich allein getragen; die
einzige Unterstiitzung in dieser Zeit kam von einer Beratungsperson der Krebsli-
ga, welche ganz zu Beginn vom Universitatsspital beigezogen wurde und - dies
betont Frau T. anerkennend - als einzige professionelle Bezugsperson auch nach
dem Tod der Mutter noch prasent war. Frau T. sagt, dass die komplizierten Be-
hordengiange unmittelbar nach dem Tod ihrer Mutter und das Organisieren der
Riickfithrung es ihr in dieser ersten Zeit nicht ermdoglicht hétten, zusammen mit
Angehorigen und Freunden zu trauern. Auch finanziell waren die Riickfithrung
und Bestattung im Herkunftsland eine hohe Belastung; die entsprechenden
Schulden sind auch zwei Jahre nach dem Tod der Mutter noch nicht vollstdndig
zuriickbezahlt. Von dieser Erfahrung ausgehend wiinscht sich Frau T. insbesonde-
re Unterstiitzung und Entlastung in den ersten Tagen nach dem Tod, bei der Erle-
digung administrativer Aufgaben.
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Herr K. (Eritrea, schon mehrere Jahre in der Schweiz, spricht nur gebrochen
Deutsch) hatte eine Nichte, die in der Westschweiz bei einer Pflegemutter aufge-
wachsen ist und Ende Zwanzig innert sehr kurzer Zeit an Krebs verstarb. Die di-
rekten Bezugspersonen waren deren Geschwister, doch Herr K. fiihlte sich als ihr
Onkel (in Abwesenheit ihrer Eltern) verantwortlich. Obwohl er mit der Versor-
gung seiner Nichte in einem grosseren Spital sehr zufrieden war, war die Sterbe-
begleitung fiir ihn anspruchsvoll, weil er Informationen immer nur indirekt be-
kam und weil er fast tiglich die liber zweistiindige Zugfahrt zwischen seinem
Wohnort und dem Spital zuriicklegen musste. Er besuchte die Nichte tagsiiber
und kehrte zuriick, um seine Nachtarbeit anzutreten. Nicht nur zeitlich bean-
spruchte ihn die wenige Wochen dauernde Sterbephase sehr, sondern auch finan-
ziell. Noch belastender war dann das Ausrichten der Trauerfeierlichkeiten, fiir die
er sich verantwortlich fiihlte, auch in finanzieller Hinsicht. Die Nichte wurde zwar
nicht in ihr Herkunftsland zurtickgefiihrt (das ware zu aufwandig und zu teuer
gewesen, das mache man in der ,Community‘ kaum, erklart der anwesende Inter-
kulturelle Vermittler), aber die Feierlichkeiten zogen sich in die Lange, weil man
noch auf die Ankunft der leiblichen Mutter wartete, die in den USA lebte und ihre
Anreise nicht sofort organisieren konnte (vermutlich auch wegen Einreiseformali-
taten). Indirekt macht Herr K. im Gesprach klar, dass ihn diese Verzogerung an die
Grenzen seiner 6konomischen Kapazitdten gebracht hat. Herr K. ist, so bestatigt
auch der beim Interview anwesende Interkulturelle Vermittler und personliche
Bekannte, auch zwei Jahre nach dem Todesfall finanziell und gesundheitlich noch
sehr angeschlagen. So wiinscht sich Herr K. insbesondere, dass Angehorige in der
Nachbegleitung und der Ausrichtung von Trauerfeierlichkeiten Unterstiitzung
bekdmen, finanzielle Hilfe auch. Die psychosoziale Versorgung nach einem Todes-
fall hingegen sei durch die Trauerfeierlichkeiten, wie sie in der eritreischen Com-
munity Ublich seien, sehr gut gewahrleistet, findet sowohl Herr K. wie auch der
Interkulturelle Vermittler.

Frau C. (Tiirkei, Tiirkin, Sunnitin, seit ca. dreissig Jahren in der Schweiz), knapp
flinfzig Jahre alt, hat vor drei Jahren ihre Mutter nach langerer Krankheit verloren.
Die Mutter von Frau C. sprach kaum Deutsch. Direkte Ansprechpersonen waren in
der Krankheitsphase die Briider von Frau C.. Fiir sie selber war es problematisch,
dass ihre Briider sie und ihre Mutter jeweils nur unvollstdndig informierten. So
war weder ihr noch ihrer Mutter bewusst, dass deren Prognose schlecht war, und
es wurde den beiden erst kurz vor dem Tode der Mutter klar, dass diese sterben
wirde. Ausserdem hat Frau C. in verschiedener Hinsicht das Gefiihl, dass die Mut-
ter nicht geniigend gut versorgt wurde, dass sie als Migrantin eine Patientin zwei-
ter Klasse war, dass man ihr méglicherweise hilfreiche Therapien und Operatio-
nen vorenthalten habe. So erzahlt Frau C. zum Beispiel auch, dass das behandeln-
de Spital ihre Mutter in einer spdten Phase der Krankheit nicht mehr behandeln
wollte, dass man als Alternativen aber nur qualitativ schlechtere Losungen vor-
schlug, wie z.B. ein Pflegeheim, oder ein kleineres, schlechter ausgestattetes Spi-
tal. Die Option einer Versorgung zu Hause erwahnt Frau C. nicht. Die Herrichtung
und Bestattung der Mutter wurde vollumfinglich vom Imam {ibernommen und
aus einem eigens fiir Bestattungen eingerichteten Fonds bezahlt. Frau C. und ihre
ganze Familie reisten zusammen mit dem Leichnam zurtick ins Herkunftsdorf in
der Tiirkei und blieben eine Woche fiir die Trauerfeierlichkeiten. Wenn sich Frau
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C. eine Veranderung wiinschen kénnte, mdchte sie gern tiberall und jederzeit im
Spital Ubersetzungsméglichkeiten haben.

Herr D. (Turkei, Kurde, Alevite, im Asylverfahren) fliichtete vor Kurzem nach ei-
nem ldngeren Gefiangnisaufenthalt in die Schweiz, wo seine Eltern lebten, und
erfuhr hier, dass sein Vater schon seit einer Weile an Leukadmie litt. Da Herr D. im
Asylverfahren war, durfte er nicht arbeiten und hatte so geniigend Zeit, sich um
seinen Vater zu kiimmern. Die Familie zog extra um, damit der Vater in einem
Universitdtsspital behandelt werden konnte. Der Vater war voll informiert iiber
Diagnose und Prognose und hat sich mit seiner Familie auch offen iiber das Ster-
ben ausgetauscht. Die Familie hatte Vertrauen zum Personal, man sei auf ihre
Bediirfnisse eingegangen (habe u.a. Ubersetzungen organisiert) und habe sich z.B.
bei Besuchszeiten tolerant gezeigt. Kurz vor dem Tod des Vaters kehrte dieser
nach Hause zuriick; als sich sein Zustand aber verschlechterte, beschloss die Fa-
milie umgehend, ihn per Ambulanz wieder ins Spital bringen zu lassen. Herr D.'s
Vater starb dort ein paar Tage spater in Anwesenheit seiner Frau und seiner Kin-
der. Ein Sohn war extra aus Schweden angereist, als man erfahren habe, dass in
den nichsten Tagen mit dem Tod zu rechnen sei. Da der Vater Atheist war, wurde
die Totenwaschung von den Familienmitgliedern gemacht. Die Riickfithrung in die
Tilrkei wurde von einem alevitischen Verein organisiert und aus deren Fonds
bezahlt. Um Kosten zu sparen, wurde eine Riickfiihrung via Deutschland organi-
siert. Die Papiere daflir musste Herr D. allerdings selber organisieren, was er als
Hiirdenlauf empfand, bei dem er mehrmals zwischen den Amtern hin und her
geschickt wurde und jedes Mal etwas Neues gefehlt hatte. Auch die Tatsache, dass
Herr D. aufgrund seines ungesicherten Aufenthaltsstatus und seiner politischen
Vergangenheit nicht zum Begrabnis in die Tiirkei reisen konnte, triibte seine
Trauerphase. Nach der Beerdigung begann dann ein administrativer Albtraum fiir
Herrn D.‘s Mutter, denn da ihr, wie Herr D. sagt, die Todesbescheinigung erst nach
drei Monaten zugestellt wurde, weigerte sich die IV in der Zwischenzeit, ihr die
Rente ihres Mannes auszuzahlen. Auch der Sozialdienst wollte sie nicht unterstiit-
zen und verwies sie wieder zurlick an die IV, die ihrerseits an den Sozialdienst
verwies. Herr D.s Mutter flirchtete sich vor einer Abschiebung, und die Geschwis-
ter mussten sie finanziell unterstiitzen. Die Situation klarte sich dann doch, die IV
entschuldigte sich, doch die Wirren und Aufregungen dieser drei Monate nach
dem Tod des Vaters behinderten den Trauerprozess in der Familie, sagt Herr D.,
und wiirden noch heute zu Diskussionen fithren, wer damals was falsch gemacht
oder falsch verstanden habe.

5.1.2. Fazit

Uber die spezifischen Aspekte hinaus, die in den einzelnen Fallanalysen beson-
ders hervortreten, zeigen die Interviews mit Angehdrigen summativ auf, dass das
Vertrauen ins medizinische System der Schweiz und die Zufriedenheit mit der
Behandlung und Betreuung, insbesondere im Spital, relativ hoch ist. Besondere
Bediirfnisse in der Pflege und Betreuung wie auch beziiglich Sterbe- und Herrich-
tungsritualen seien in der Regel von den Angeboten akzeptiert und bertiicksichtigt
worden. Proaktives Verhalten (Einfordern von Informationen und Formulieren
besonderer Bediirfnisse) scheint sich zu bewahren. In einzelnen Fillen gab es
irritierende Momente (z.B. Begegnungen mit einzelnen Fachpersonen), vereinzelt
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wurde auch ein grundlegender Diskriminierungsverdacht gedussert (z.B. Migrier-
te erhalten grundsatzlich nicht die beste Versorgung). Die Heterogenitat des Pfle-
gepersonals in Spitdlern wird geschitzt. Die Kommunikation ist teilweise an-
spruchsvoll; relevant ist hier auch, wer unter den Angehodrigen die Kommunikati-
on iibernimmt und wie die Informationen an weitere Angehorige weitergegeben
werden. Flichendeckende und einfach zugingliche Ubersetzungsméglichkeiten
werden breit gewlinscht; diese scheinen bei der Eroffnung von Diagnosen und
Besprechung von weiteren Schritten, insbesondere aber auch in spezifischen,
emotional bewegenden Situationen ein Bediirfnis zu sein. So sind es, im Nachhi-
nein betrachtet, Momente kurz vor einem wichtigen Eingriff, einer wichtigen Be-
handlung oder Phasen grosser Miidigkeit und Schwache, in denen die Kommuni-
kation fiir die Betroffenen besonders schwierig war und Unterstiitzung hilfreich
gewesen ware.

Nur in einem der sechs Fille wurde ein spezialisiertes Palliative-Care-Angebot
genutzt (Hospiz); in diesem Fall kannten die Angehoérigen auch Begriff und Kon-
zept der Palliative Care. Die anderen Befragten konnten damit auf unsere Frage
hin wenig bis nichts anfangen.

Die Versorgung der Betroffenen zu Hause wird wenig thematisiert. Medizinische
Leistungen scheinen in den hier erhobenen Fallen gut akzeptiert zu werden, hin-
gegen werden Haushalthilfen z.T. als weniger angenehm geschildert (immer wie-
der wechselndes Personal, unterschiedliche Hygienevorstellungen).

Hohe Anforderungen an Angehorige mit Migrationshintergrund stellt die Phase
nach dem Eintritt des Todes. Obwohl die Spitdler in der Regel Merkblatter mit
Informationen fiir Angehorige zur Verfligung stellen, scheint der fiir Angehoérige
grundsatzlich fordernde Prozess der administrativen Organisation nach einem
Todesfall im Migrationskontext noch hohere Anforderungen zu stellen. In einigen
hier dokumentierten Fillen wurde den Angehdrigen die Organisation von Bestat-
tung und ggf. Riickfithrung abgenommen, durch Strukturen der Selbstorganisation
(Vereine, religiose Organisationen) oder durch spezialisierte Bestatter. In anderen
Fillen waren es die Angehorigen, die sich um alles kiimmern mussten. Potenziell
problematisch ist die Organisation von Riickfithrungen, die Organisation von
Trauerfeierlichkeiten (u.U. sowohl in der Schweiz wie auch im Herkunftsland zu
organisieren, u.U. grosse Mengen an Gasten zu bewirten und entsprechender
Raumbedarf, u.U. langere Arbeitsabwesenheiten bei Riickfiithrungen und Bestat-
tungen im Herkunftsland) und insbesondere auch die Kosten, die dadurch entste-
hen. Finanzielle Unterstiitzung ist in einigen Communities erhaltlich; diese basiert
entweder auf Geldgeschenken und Spenden, oder auf meist informell organisier-
ten Fonds-Losungen (jahrliche oder punktuelle Einzahlungen in Fonds, welche
Riickfithrungs- und Bestattungskosten iibernehmen).

Flir Angehorige herausfordernd (administrativ und finanziell) ist es u.U. auch,
Riickreisen vor dem Tod zu ermdglichen oder gewissen Personen (Angehdrige, ev.
auch Spezialistinnen fiir Sterberituale) die Einreise in die Schweiz zu ermogli-
chen.

Wiéhrend die administrativen und finanziellen Belastungen hoch sind, heben die
Betroffenen die positiven Aspekte des engen sozialen Netzes in den Migrations-
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,Communities‘ hervor. Der (z.T. wiederholte) soziale Austausch anlidsslich von
Trauer- und Gedenkfeierlichkeiten wird offenbar als hilfreich und unterstiitzend
empfunden.

5.2. Religionsvertreterinnen

Zur Ermittlung der Erfahrungen von Religionsverterlnnen aus der Migrationsbe-
volkerung im Bereich Palliative Care wurde eine Fokusgruppe mit vier Personen
(sunnitischer Imam aus der Tiirkei, ein Vertreter der alevitischen Diaspora, eine
Vertreterin einer serbisch-orthodoxen Kirchgemeinde, ein Tempelvertreter einer
tamilischen Hindugemeinschaft) durchgefiihrt, sowie zusatzlich ein Einzelinter-
view mit dem Présidenten der Dachvereinigung der albanischen Imame in der
Schweiz. Diskutiert wurden eigene Erfahrungen bei der Zusammenarbeit mit In-
stitutionen der Palliative Care, spezielle Bedlirfnisse der Patientlnnen, ihrer An-
gehorigen und der ,Communities’. Zudem wurden die Einschitzungen zur Be-
kanntheit von Palliative Care in der Bevolkerung und unter den Religionsvertre-
tenden erhoben. Formuliert wurden auch Vorschlige fiir allfillige Verbesserun-
gen.

Die befragten ReligionsvertreterInnen werden haufig bereits vor dem Tod durch
die Patientlnnen oder deren Angehorige einbezogen. Sie begleiten die Familien
oder die Sterbenden nicht nur in religiésen und psychosozialen Belangen, son-
dern auch mit Wissensvermittlung oder administrativer Unterstiitzung. Dabei

gelangen sie aber oft an Grenzen, da diese Unterstiitzung bis auf eine Ausnahme
auf freiwilliger Basis geschieht. Einzig der sunnitische Imam konnte dies im Rah-
men seiner (vom Herkunftsland finanzierten) Tatigkeit leisten. Die anderen an
der Befragung vertretenen Religionsgruppen (kurdische Aleviten, tamilische Hin-
dus, serbische Orthodoxe, albanischsprachige Sunniten) verfiigen liber z.T. sehr
schwache Strukturen. Bei diesen miissen die Bediirfnisse der Sterbenden oder der
Angehorigen (vor und nach einem Todesfall) transnational abgedeckt werden,
indem z.B. Spezialistinnen eingeflogen oder rituelle Bediirfnisse im Herkunftsland
organisiert und finanziert werden. Das ist mit Kosten, Zeitdruck und allenfalls mit
komplizierten administrativen Vorgdngen verbunden, was als belastend erlebt
wird.

Die Patientenverfiigung und das Konzept der ,Palliative Care’ sind den Befragten

nicht bekannt, weder aus der Schweiz noch aus den Herkunftslindern. Die Bevol-
kerung dirfte nach ihrer Einschatzung auch kaum etwas dartiber wissen. Sie be-
tonen, dass zudem beides leicht missverstanden werden koénne, im Sinne von
Sterbehilfe. Linderndes Caring werde in der Bevolkerung noch kaum als Leistung
von medizinischen Versorgern wahrgenommen, da die Medizin weitgehend nur
als kurativ bekannt sei. Zu priifen ist nach Einschitzung der Befragten, ob fiir die
Migrationsbevoélkerung Anpassungen im ,Wording‘ vorgenommen werden sollten:
bei ,Palliative Care‘ konnte eher von Lebensqualitit und wiirdevollem Lebensende
gesprochen werden, und bei der Patientenverfiigung von der Erhebung entspre-
chender Wiinsche der PatientInnen. Auch bei Ubersetzungen von Broschiiren etc.
miisste sehr gut darauf geachtet werden, dass diesbeziiglich keine Missverstiand-
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nisse entstiinden und daraus sogar Unverstindnis und Konsternation resultiere,
wenn unkommentiert von ,Palliative Care gesprochen werde.

Beachtet werden sollte zudem, dass die Kommunikation zu letalen Diagnosen und

Prognosen v.a. gegeniiber den Patientlnnen nicht direkt geschehen sollte. Den
PatientInnen gegeniiber werde in der Regel eher Vertrauen auf die Zukunft und
Hoffnung vermittelt. Dies schliesse zwar auch das Leben nach dem Tod mit ein,
und das Bediirfnis zur Thematisierung von Sterben und Tod sei bei den PatientIn-
nen durchaus da und meist sogar gross, aber der Referenzrahmen sei hier eher
spirituell oder religios und weniger ,technokratisch” und direkt. Trost zu spen-
den, mit dem jetzigen irdischen Leben abzuschliessen und die jeweiligen Perspek-
tiven auf das ,Leben“ nach dem Tod zu 6ffnen seien hier fiir die Patientlnnen
wichtig.

Bei der Entscheidungsfindung fiir den Wechsel von kurativen zu palliativen Be-
handlungen sei ebenfalls darauf zu achten, dass je nach Religion unterschiedliche

religiose Maximen gelten. Die sunnitischen Imame erwadhnen, dass im Islam ei-
gentlich niemand ausser Allah iiber Leben und Tod zu entscheiden habe und dies
oft so interpretiert werde, dass weiterhin auch intensivere kurative Massnahmen
beibehalten werden sollen. Sogar in der offiziellen Diskussion unter Imamen und
religiésen Entscheidungstragerinnen sei dieses Thema heute hochaktuell, weil es
die Sterbehilfe tangiere. Entscheide zur Absetzung solcher Massnahmen miissten
deshalb sehr gut besprochen und aufgefangen werden. Auch in diesem Bereich
werde von den Patientlnnen oder von den Angehdrigen die Unterstiitzung durch
ReligionsvertreterInnen haufig in Anspruch genommen, um Schuldgefiihle zu
vermeiden. Die anderen Religionsvertretenden haben analoge Erfahrungen ge-
macht.

Erst vereinzelt bestehen mehr oder weniger formalisierte Kontakte zu Versor-
gungsanbietern. Der sunnitische Imam aus der Tiirkei hat seit kurzem einen en-
gen Kontakt zu einer Palliativstation und kann die entstehenden Aufgaben im
Rahmen seiner Arbeitszeit iibernehmen. Die Vertreterin der serbisch-orthodoxen
Kirche berichtet, dass der Priester ihrer Institution oft ins Spital gerufen werde.
Allerdings stehe dies in keinem Verhaltnis mehr zu einer unbezahlten Freiwilli-
genarbeit. Die anderen werden fast ausschliesslich iiber die Angehorigen einbezo-
gen. Der tamilische Religionsvertreter erklart, dass hinduistische Priester aus
Reinheitsgriinden nicht zustindig seien und deshalb entweder andere Vertrete-
rInnen des Tempels wie er (zu allgemeinen Begleitung) oder Spezialistinnen (fiir
die Durchfithrung spezieller Rituale) gerufen werden sollten. Allerdings fehlen
letztere in der Schweiz und miissen jeweils z.B. aus Grossbritannien eingeflogen
werden. Zudem seien die Rituale sehr aufwandig und die dafiir benutzten Raume
wirden etwas in Mitleidenschaft gezogen, so dass die anschliessende Reinigung
ebenfalls aufwandig werde, was evtl. unangenehm sei flir die Spitdler. Auch er
betont, dass die Zusammenarbeit mit den Versorgungsanbietern nur punktuell
geschehen konne, wenn diese auf reiner Freiwilligenarbeit basiere. Das Interesse
an einer Zusammenarbeit bei der Planung und Umsetzung einer migrationssensi-
tiven Palliative Care wurde in der Gruppe und im Einzelinterview deutlich gedus-
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sert, aber auch benannt, dass diese Einbindung fiir die strukturschwachen Grup-
pierungen finanziell abgegolten und formalisierter werden miisste.

Zur Sensibilisierung der ,Communities’ sehen die Befragten gute Mdglichkeiten:

Alle wéren interessiert an einer Weitervermittlung des Themas und wiirden ihre
Netzwerke und Medien zur Verfiigung stellen. Der albanische Imam berichtet,
dass sie bereits zu anderen Themen Veranstaltungen in der Moschee durchfiihren
und er gerne auch zu diesem Thema sensibilisieren konnte. Die anderen Teilneh-
menden bestdtigen dies aus ihrer Sicht. Genutzt werden kdnnten auch die ent-
sprechenden Dachverbdnde und andere Strukturen (z.B. Online-Portale oder Zeit-
schriften). Allerdings miisste wieder die Frage der Entschiadigung geklart werden.

Eine Stdrkung der Diasporastrukturen sehen die Gesprachspartnerlnnen in die-
sem Bereich als sehr wichtig, da der Bedarf an Unterstiitzung zunimmt. Teilweise
sind die ,Communities’ bereits selber aktiv: Die Aleviten haben beispielsweise
einen Fonds fiir Riickfiihrungen etabliert, die tiirkischen Moscheen ebenfalls. In
der Gruppe kommt die Anregung auf, vermehrt solche Treffen unter verschiede-
nen Diaspora-Organisationen durchzufiihren, um gegenseitig Ideen zur Lésung
von Schwichen in der Versorgung der eigenen ,Communities‘ auszutauschen oder
um gemeinsam mit den Anbietern nach Losungen innerhalb der Palliative Care zu
suchen.

5.3. Fachpersonen mit Migrationshintergrund

Um eine weitere Einschdtzung des Wissensstandes in der Schweizer Migrations-
bevolkerung zu Palliative Care und zu den Bediirfnissen im Hinblick auf Angebote
der Palliative Care zu erlangen, wurden sechs Interviews mit Fachpersonen ge-
fiihrt. Die Fachpersonen sollten sowohl Einblick in den gesundheitlich und sozio-
6konomisch relevanten Kontext der Palliative Care haben wie auch den Bedarf
und die Bediirfnisse der Migrationsbevolkerung abschitzen kénnen. Aus diesem
Grund wurden die Vertreterinnen und Vertreter des Forums fiir die Integration
von Migrantinnen und Migranten FIMM kontaktiert, die sich in der Arbeitsgruppe
Gesundheit des FIMM engagieren. Da das FIMM in der Schweiz die Rolle der poli-
tischen Interessenvertretung von Vereinen und Organisationen der Migrationsbe-
vOlkerung wahrnimmt, wurden die befragten Mitglieder auch um Einschatzungen
im Hinblick auf sinnvolle Massnahmen und Priorisierungen gebeten. Die vertrete-
nen Herkunftsldnder umfassen die Tiirkei, Italien, Bosnien, Kosovo, Senegal und
Sri Lanka.

Obwohl alle Befragten beruflich im Gesundheits- oder Sozialwesen titig sind, war
das Wissen zu Palliative Care und bestehenden Angeboten in der Schweiz mehr-
heitlich gering. Den Wissensstand in der breiten Migrationsbevdlkerung schitzten
die Befragten als sehr gering ein. Migrationsspezifische Materialien sind nicht
bekannt. Ankniipfungspunkte an Wissen aus den Herkunftslandern sind gemass
Einschitzung der Befragten mehrheitlich gar nicht, teilweise aber auch vorhan-
den. Einerseits ist hier der Herkunftskontext und seine Ausgestaltung von Ge-
sundheitsversorgung und biomedizinischer Institutionalisierung von Bedeutung.
Andererseits verweisen die Befragten in verschiedener Weise darauf hin, dass
Palliative Care in einer nicht staatlich respektive nicht fachlich institutionalisier-
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ten Form durchaus bekannt sei. Was das Konzept Palliative Care meine, werde, so
die Befragten, in ihren Herkunftsldndern von der Familie, der Religion und/oder
der ,Kultur® (z.B. soziale Organisationsformen, informelle Unterstiitzungsformen)
abgedeckt. Zwei Befragte weisen zudem explizit auf die Ndhe des Konzeptes Palli-
ative Care zu Sterbehilfe-Debatten hin und betonen, dass diese Nahe in der Migra-
tionsbevdlkerung als problematisch empfunden werden kénne. Zudem sei das
Vertrauen in die Qualitdt und die Moglichkeiten der Versorgung in der Schweiz
sehr hoch, und damit verbunden stiinden auch hohe Erwartungen an die kurati-
ven Moglichkeiten der Medizin.

Die Halfte der Befragten erachtet deshalb gezielte Informationsbemiihungen in
der Migrationsbevdlkerung zu Palliative Care als notwendig. Im Falle der person-
lichen Betroffenheit werde, so nehmen die Befragten an, im Rahmen der grund-
satzlich als gut wahrgenommenen Gesundheitsversorgung in der Schweiz vermut-
lich geniigend informiert. Zudem wird darauf hingewiesen, dass alltigliche Praxen
in den sozialen Netzwerken der Migrationsbevolkerung mit dem Konzept der
Palliative Care kompatibel seien, und dass im religiosen Kontext einiger Her-
kunftsgruppen durchaus auch Wissen und Praxis zu Palliative Care vorhanden sei
(z.B. im katholischen, hinduistischen und muslimischen Umfeld).

Auch das Wissen zu Patientenverfiigungen schatzen die Befragten als sehr gering
ein. Vorausschauendes Planen wird als untiblich eingeschatzt. Als Einflussfakto-
ren nennen die Befragten zum Einen die Tabuisierung des expliziten Redens iiber
Sterben und Tod. Auch die u.U. starkere Gewichtung kollektiver oder stellvertre-
tender Entscheidungspraxen kénne dazu fiihren, dass Patientinnen und Patienten
den Sinn einer individuellen Bestimmung bezweifeln wiirden. Je nach Herkunfts-
kontext sei auch die generelle Unvertrautheit mit schriftlichen Dokumenten zu
bedenken. Zwei der Befragten sehen in der Patientenverfiigung ein Potenzial fiir
die frithzeitige Sensibilisierung vor einer eigentlichen Betroffenheit, auch in der
Migrationsbevélkerung.

Konkretes Wissen und praxis-orientierte Losungsstrategien sind im Umfeld der
migrationsspezifischen Strukturen der Selbstorganisation (d.h. Vereine, Organisa-
tionen, religidse Gruppierungen) insbesondere im Hinblick auf Sterberituale, Be-
stattungen und Riickfithrungen von Verstorbenen vorhanden. Hier haben sich fiir
bestimmte Herkunftsgruppen auch spezifische Angebote entwickelt, z.B. speziali-
sierte Bestattungsunternehmen (z.B. Kosovo), informelle Finanzierungsnetzwer-
ke (z.B. Tiirkei) oder informelle Kooperationen zwischen Herkunfts- und Aufent-
haltsland (z.B. Sri Lanka/Indien). Weniger etabliert sind in den Organisations-
strukturen der Migrationsbevdlkerung hingegen Praxen der psychosozialen oder
spirituellen Begleitung von Betroffenen und deren Angehérigen in der Zeit zwi-
schen Diagnose und Sterben.

Die Praxis der Rickfiihrung ist, so die befragten Expertlnnen, in der Migrations-
bevolkerung sehr verbreitet, insbesondere nach dem Tod. Ob und wie sich Riick-
fithrungspraxen zwecks Bestattung im Herkunftsland herausbilden, hingt u.a.
auch von den Organisationsmdglichkeiten, den Kosten und den Bestattungspra-
xen der jeweiligen Herkunftsgruppen ab. Besonders bedeutsam, so die Befragten,
sei eine Riickfithrung nach dem Tod fiir Migrierte der ersten Generation. Wie be-
reits die Auswertung der Angehorigengespriache zeigte, verwiesen auch die be-
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fragten Expertinnen auf komplexe administrative und finanzielle Anforderungen
im Zusammenhang mit der Riickfithrung Verstorbener. Wahrend einige Gruppie-
rungen bereits Zugang zu entsprechendem Wissen, zu Hilfestellungen und ggf.
sogar Dienstleistungen im Rahmen ihrer Herkunftsgruppen haben, fehlt in ande-
ren Gruppen dieses Wissen noch weitgehend. Insbesondere hohe Reisekosten und
wenig routinisierte biirokratische Zusammenarbeit zwischen Aufenthalts- und
Herkunftsland scheinen die Realisierung von Riickkehrwiinschen nach dem Tod
zu erschweren. Zur Riickfiihrungspraxis vor dem Tod wussten die Befragten we-
nig; zwei Befragte verwiesen auf ihnen bekannte Praxen der Riickkehr zwecks
Suche nach alternativen Behandlungsmethoden im Herkunftsland (z.B. biomedi-
zinische Zweitmeinungen einholen, traditionelle medizinische oder spirituelle
Behandlungen erhalten).

Die Einschatzungen der Befragten zu Wegen der Informationsvermittlung fokus-
sieren klar darauf, eine umfassende und gute Information im Betroffenheitsfall zu
priorisieren. Zentrales Element ist hier eine gute, einfache und sensible Kommu-
nikation (ggf. auch mithilfe von professionellen Ubersetzenden, am besten in Pal-
liative Care geschulte Interkulturell Vermittelnde), idealerweise beim Eintritt in
ein Angebot oder vorgehend in der Hausarztpraxis. Information soll auf hohem
fachlichem und qualitativem Niveau sein, muss aber klar und einfach vermittelt
werden. Die befragten Expertlnnen favorisieren hier die Kommunikation durch
hoch qualifizierte Fachpersonen mit guten kommunikativen Fahigkeiten, bei Be-
darf vermittelt durch gut ausgebildete Interkulturelle VermittlerInnen. Wenn
schriftliche Materialien fiir die Informationsvermittlung eingesetzt werden, dann
sei auf ein gutes miindliches Erkldren dieser Materialien zu achten. Den Einsatz
von ggf. libersetzten schriftlichen Informationen zum Vorgehen im Sterbefall (z.B.
in der Form von Checklisten fiir Administratives), wie er in einigen Spitédlern der
Schweiz schon iblich ist, wird grundsatzlich begriisst. Jedoch wird auch darauf
hingewiesen, dass zu diesem Zeitpunkt nicht nur administrativ-rechtliche Infor-
mationsangebote notwendig seien, sondern auch individuell unterstiitzende psy-
chosoziale Angebote gemacht werden sollten.

Dennoch halten vier der Befragten es fiir wichtig und auch machbar, die breite
Migrationsbevdlkerung besser iiber Palliative Care und bestehende Angebote zu
informieren, damit im Betroffenheitsfall auf ein Grundwissen und eine Grundsen-
sibilisierung zuriickgegriffen werden kann. Geeignete Wege wdren, so sind sich
alle Befragten einig, die zielgruppenspezifische, miindliche und beziehungsgelei-
tete Vermittlung, zum Beispiel im Rahmen von Veranstaltungen in Vereinen und
Gruppierungen. In diesem Kontext wére, so die Befragten, eine Integration des
Themas Palliative Care in allgemeinere Gesundheitsthemen zu empfehlen. Denk-
bar wire fiir zwei der Befragten aber auch eine breite Information der Bevoélke-
rung inklusive der Migrationsbevdlkerung liber eine einfache, migrationssensitiv
ausgestaltete Kampagne (analog zu Tabak- oder AIDS-Kampagnen). Ein wichtiges
Element der Informationsvermittlung ist in den Augen der Befragten auch die
Starkung von Schliisselpersonen in der Migrationsbevolkerung, welche bereits
Informationen und Angebote vermitteln (wie z.B. Vereinspersonen, Interkulturell
Vermittelnde, religiose Spezialistinnen), oder die Ausbildung neuer Schliisselper-
sonen in denjenigen ,Communities’, welche noch nicht iiber entsprechende Infor-
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mationszugdnge verfiigen und/oder einen schwachen Organisationsgrad aufwei-
sen.

Zu spezifischen Bediirfnissen der Migrationsbevélkerung im Betroffenheitsfall
geben die Befragten mehrheitlich aufgrund von Erfahrungen in ihrem personli-

chen oder beruflichen Umfeld Auskunft. Erwdhnt wird zum Beispiel die Praferenz
fiir indirekte Diagnose-Eroffnung und Nicht-Information der Betroffenen. Damit
verbunden werden von den befragten Expertlnnen auch Wiinsche nach kollekti-
ver oder indirekter Entscheidfindung tiber Therapien und deren Abbruch mittels
umfassendem Einbezug von Angehorigen erwdhnt. Vielfach formuliert wird auch
ein Wunsch nach achtender, empathischer Haltung bei den Fachpersonen. Be-
deutsam aus der Sicht der Migrationsbevélkerung sei auch, so die Befragten, ein
Verstindnis bei den Fachpersonen in der Regelversorgung fiir herkunftsspezifi-
sche Gewohnheiten in stationdren Angeboten und die Beriicksichtigung allfalliger
religioser Bediirfnisse. Dazu gehort auch Toleranz gegentiber kollektiven Ritualen
resp. kollektiven Praxen der Anteilnahme. Einer der Befragten thematisiert auch
den Wunsch nach mehr Offenheit der Regelangebote fiir herkunftsspezifische
Alternativtherapien. Erwdhnt wird aber auch das hohe Vertrauen in der Migrati-
onsbevolkerung in die medizinische Versorgung der Schweiz und damit verbun-
den der Wunsch nach bestmoéglicher (kurativer) Therapie bis zuletzt. Zentrales
Element, so die Befragten, ist dabei eine angemessene Kommunikation zwischen
den Spezialistinnen und den Betroffenen, welche auf Seiten der Angebote durch
eine sensible, verstehende, respektvolle Haltung gepragt sein sollte und Riicksicht
nehmen sollte auf die Tabuisierung von Negativem und die Einbindung von Ange-
horigen. Zentral sei auch ein gutes, ggf. wiederholtes Erklaren, vorzugsweise auch
unter Beizug einer professionellen, umfassend geschulten Ubersetzungsperson -
zu verstehen als Gewinn fiir beide Seiten. Zentral sind dabei die Faktoren Zeit und
Wissen tiber Palliative Care, auch bei den Ubersetzenden.

Spezifische Bediirfnisse von Angehdrigen mit Migrationshintergrund in der Trau-
erbegleitung (d.h. in der Phase nach dem Tod) sind gemadss Einschdtzung aller
Befragten relativ gut abgedeckt durch einen hohen Grad an Selbstorganisation, sei
es in der Familie und im Bekanntenkreis, sei es im Rahmen von Strukturen der
Selbstorganisation (Vereine, religiose Zentren). Praktiken extensiver Trauerfeier-
lichkeiten wiirden hier ein hohes Potenzial an psychosozialer Begleitung der
Trauerphase bergen. Allerdings stellen diese, insbesondere in Kombination mit
Riickfithrungen, auch sehr hohe administrative und finanzielle Anforderungen an
die betroffenen Angehorigen.

Wichtigste Massnahmen sollten, so der breite Konsens unter den Befragten, ne-
ben der Informationsvermittlung an die Migrationsbevolkerung auf die Weiter-
bildung des Fachpersonals ausgerichtet sein. Schwerpunkte seien hier die Sensibi-
lisierung fiir migrationsspezifische Besonderheiten und Bediirfnisse und die
kommunikative Befdhigung. Um eine gute Kommunikation zu gewahrleisten, sei
es notwendig, den ansatzweise bereits etablierten Beizug von guten, migrations-
sensitiven (und im vorliegenden Fall auch in Palliative Care geschulten) Uberset-
zenden zu erleichtern respektive den niederschwelligen Zugang zu solchen Ange-
boten sicherzustellen. Drittens sei in den Angeboten auf die Beriicksichtigung
spiritueller Bediirfnisse und die Ermdglichung spiritueller Begleitung auch vor
dem Tod zu fokussieren. In der Moglichkeit des Einbezugs der ,Communities’ liege
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im Bereich der Palliative Care noch Potenzial, so finden einige der Befragten. In
erster Linie wird dabei auf den Einbezug von Funktionstridgerlnnen aus den
,Communities‘ verwiesen, welche als Informationsvermittlerlnnen fungieren kon-
nen. Problematisch, so wird betont, sei jedoch die oft starke Auslastung dieser
Personen und deren teilweise schwache strukturelle Einbindung und 6konomi-
sche Entschadigung. Auch der starkere Einbezug von Freiwilligen mit Migrations-
hintergrund in der Palliative Care (z.B. in der Sterbebegleitung oder im Erfah-
rungsaustausch unter Angehorigen) wird in den Expertengesprachen themati-
siert. Allerdings wird hier einerseits darauf verwiesen, dass Freiwillige eine ent-
sprechende Ausbildung und Begleitung brauchen wiirden, und andererseits wird
auf die Bedeutung von Vertrauen und Intimitdt im Sterbeprozess verwiesen, was
u.U. dem Einbezug von Freiwilligen, die den Betroffenen nicht personlich bekannt
sind, entgegenstehen konnte.

6. Nutzung und Bedarf der spezialisierten
stationaren Palliative Care

Mittels einer Befragung bei den Anbietern sollten die folgenden Bereiche beziig-
lich Zugang und Qualitidt der Versorgung abgedeckt werden: 1) Der Stand der
Nutzung des Angebotes der spezialisierten stationdren Palliative Care durch die
Migrationsbevdlkerung, 2) Herausforderungen und Ressourcen in der Versor-
gung, 3) der Stand der migrationsensitiven Anpassungen der Angebote und 4)
eine Bedarfseinschitzung fiir weitere Anpassungen sowie 5) die Erhebung der
Formen von Zusammenarbeit mit den Diaspora-Organisationen. Zur Datenlage
konnten einzig Einschiatzungen durch Institutionsvertreterinnen eingeholt wer-
den, da entsprechende statistische Daten in den Institutionen kaum aufbereitet
oder vorhanden sind. Zudem wurde in einer Vorabklarung mit dem Bundesamt
fiir Statistik zu verfligbaren Daten betreffend Todesfélle und Sterbeort der Migra-
tionsbevolkerung klar, dass diese statistischen Verkniipfungen nicht gemacht
werden konnen, weil Sterbeort-Statistiken nicht nach Herkunft respektive Staats-
zugehorigkeit unterscheiden.

Die im Rahmen der vorliegenden Bedarfsanalyse durchgefiihrte telefonische Be-
fragung erfolgte bei den zehn grossten Anbietern der spezialisierten stationdren
Palliative Care in der Schweiz (siehe Anhang 2). Der erarbeitete Fragebogen wur-
de in Form eines Leitfadens an alle Interviewpartnerlnnen verschickt (siehe An-
hang 3). Anschliessend wurden sieben telefonische Interviews und zwei face-to-
face Interviews durchgefiihrt. Eine Institution beantwortete die Fragen auf eige-
nen Wunsch schriftlich. Die Auswertung erfolgte mittels eines inhaltsanalytischen
Zusammenzugs der erhaltenen Informationen.

6.1. Nutzung
6.1.1. Profile der Institutionen

Die Grosse der befragten Institutionen ist recht unterschiedlich. Die Palliative
Care-Stationen haben zwischen 6 und 32 Betten, mehrheitlich verteilt auf Einzel-
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zimmer und wenige Zweierzimmer. Die Anzahl der Patientinnen und Patienten
insgesamt wird in den befragten Institutionen im Jahr 2012 auf 111 bis 385 Pati-
entinnen und Patienten geschatzt.

Sechs Institutionen sind an grossere Spitdler angegliedert, vier Institutionen sind
unabhdngig. Die angegliederten Institutionen haben die Aufgabe, Spitalpatientin-
nen und -patienten zu stabilisieren und abzuklaren, wohin diese verlegt werden
kénnten (nach Hause oder in andere Institutionen). Bei diesen Institutionen ist
die Aufenthaltsdauer der Patientinnen und Patienten eher kiirzer, als bei den un-
abhangigen, in denen die Patienten und Patientinnen bis zum Tod bleiben kénnen.

Die Anzahl der Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund variiert be-

trachtlich. Die Angaben wurden aufgrund fehlender statistischer Daten von den
Befragten geschatzt.

PatientIlnnen mit Migrationshintergrund |Anzahl Institutionen
5% 1
10% 3
20% 4
30-40% 2

Tabellel: Schitzung des Anteils an PatientInnen mit Migrationshintergrund

Sieben Institutionen schétzen einen Anteil von 10 - 20% Patienten und Patientin-
nen mit Migrationshintergrund und zwei Institutionen nehmen einen Anteil zwi-
schen 30 - 40% an. Dies weist darauf hin, dass eher von einer Unterversorgung
ausgegangen werden muss, wenn der Ausldnderanteil in der Schweiz Ende 2012
bei ca. 23,7% liegt und der Anteil der Personen mit Migrationshintergrund bei ca.
34,7% (vgl. www.bfs.admin.ch).

Die Datenlage innerhalb der Institutionen ist unterschiedlich. Beim administrati-
ven Eintritt der Patienten und Patientinnen erheben alle Institutionen die Natio-
nalitit, das Geburtsdatum und die Umgangssprache. Viele Institutionen erfassen
die AHV-Nummer. Gewisse Institutionen erfragen den Geburtsort oder den Auf-
enthaltsstatus.

Auf der Station fragen alle Institutionen nach der Diagnose, den Symptomen und
der Religionszugehorigkeit. Es wird auch geklirt, ob eine Ubersetzung notwendig
ist. Die finanzielle Situation wird in denjenigen Institutionen, welche Patientinnen
und Patienten weiter weisen, durch einen Sozialarbeiter oder eine Sozialarbeite-
rin abgeklart. Bei den anderen Institutionen wird die finanzielle Lage nicht syste-
matisch erfasst. Im Pretest zum Leitfaden wurde bereits klar, dass zum sozio6ko-
nomischen Status (Einkommen, Vermoégen, Bildung, Erwerbsstatus) nicht syste-
matisch Daten gesammelt werden. Deshalb konzentrierten wir uns im Fragebogen
auf Einschitzungen des Fachpersonals beziiglich Bildung und Einkommen (siehe
dazu weiter hinten).
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Die Sprachen, in denen das Personal mit den Patientinnen und Patienten mit
Migrationshintergrund kommunizieren kann, sind drei Landessprachen (Deutsch,
Franzosisch, Italienisch) und Englisch bei neun Institutionen. Bei einer Institution
wird hauptsachlich in der regionalen Sprache kommuniziert.

Ansonsten stehen in den meisten Institutionen zwischen vier bis sieben Sprachen
als Kommunikationsmittel zur Verfligung. Zusatzlich zu den drei Landessprachen
sind dies: Englisch, Portugiesisch, Spanisch, Serbisch (eine Institution), Ttrkisch
(eine Institution) oder Tamilisch (eine Institution).

Zuweisungspraxis: Was die Zuweisung der Patientinnen und Patienten mit Migra-
tionshintergrund angeht, ergeben die Antworten kein klares Bild. Die meisten
Patientinnen und Patienten werden durch andere Abteilungen der eigenen Insti-
tution oder andere Spitdler an die Palliative-Care-Institutionen iiberwiesen. Bei
sieben Institutionen werden Patientinnen und Patienten auch von Hausarztlnnen
uberwiesen. Drei Institutionen betonen, dass es keine Unterschiede in der Zuwei-
sungspraxis zwischen einheimischen Patientinnen und Patienten und solchen mit
Migrationshintergrund gibt. Zwei Institutionen meinen, dass die Hausarzte und
Hausarztinnen seltener Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund
zuweisen. Zwei Institutionen stellen fest, dass bei ihnen bisher fast keine Zuwei-
sung von Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund durch eine
Hauséarztin oder einen Hausarzt erfolgt ist.

6.1.2. Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund

Die Nationalititen der Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund
sind vielfaltig: Genannt werden hauptsachlich Deutschland, Frankreich, Italien,
Portugal, Spanien, Tirkei, Albanien, Bosnien, Kosovo, Kroatien, Serbien und Sri
Lanka. Vereinzelt stammen die Patientinnen und Patienten aus afrikanischen
Landern siidlich der Sahara, aus arabischen Landern und Lateinamerika. Selten
gibt es Patientinnen und Patienten aus Asien (ausser Sri Lanka) und aus Nordafri-
ka.

Die Institutionen in der lateinischen Schweiz weisen dabei mehr Patientinnen und
Patienten aus Italien, Spanien und Portugal auf. Die deutschsprachige Schweiz hat
viele PatientInnen aus Deutschland, Italien, aus der Tiirkei (bis zu 30%) sowie aus
Liandern des ehemaligen Jugoslawiens. In Genf ist die Durchmischung am starks-
ten.

Die Verteilung der Geschlechter bei Patientinnen und Patienten mit Migrations-

hintergrund wird bei acht Institutionen auf 50% Frauen und 50% Manner ge-
schatzt (wie bei den einheimischen Patientinnen und Patienten). Bei zwei Institu-
tionen wird die Verteilung auf 60% Manner und 40% Frauen geschatzt.

Die Schatzungen zum Alter der Patientinnen und Patienten mit Migrationshin-
tergrund konzentrieren sich auf zwei Gruppen. In finf Institutionen sind 40% der
Patientinnen und Patienten zwischen 41 und 60 Jahre alt. In sieben Institutionen
sind 40 bis 60% der Patienten und Patientinnen zwischen 61 und 80 Jahre alt. Bei
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allen Institutionen gibt es keine Patientinnen und Patienten unter 20 Jahren, da
das Angebot sich an Erwachsene richtet.

Zusammenfassend lasst sich sagen: Die meisten Patientinnen und Patienten mit
Migrationshintergrund sind alter als 50 Jahre, und die Hauptgruppe befindet sich
in einem Alter zwischen 61 und 80 Jahren.

Institution 20-40Jahre |41 -60 Jahre 61 - 80 Jahre |iiber 80 Jahre
1 10% 20% 50% 20

2 15% 40% 40% 5%

3 2% 18% 60% 20%
4 30% 40% 20% >10%
5 20% 40% 30% 10%
6 -- 35% -- -

7 10-15% 40% 40% 5%

8 5% 40% 40% 10%
9 -- - 60% -

10 15% 20% 60% 5%

Tabelle 2: Schdtzung Altersverteilung bei PatientInnen mit Migrationshintergrund

Soziookonomischer Status: Zum Erwerbsstatus, zu Einkommen und Vermégen
sowie zum Bildungsstand haben wir keine genauen Angaben erhalten, weil diese
Elemente oft nicht systematisch erhoben werden. In mehreren Institutionen wird
der Bildungsstand in der Anamnese beim einzelnen Patienten und bei der einzel-
nen Patientin erhoben und deshalb fiir die vorliegende Bedarfserhebung nicht
auswertbar. In den Interviews kristallisierte sich jedoch folgende Beobachtung
der Befragten heraus: Der Bildungsstand ist sehr heterogen und reicht von Patien-
tinnen und Patienten mit Migrationshintergrund, die Analphabeten sind, bis zu
PatientInnen mit hochster akademischer Ausbildung. Die finanziellen Verhéltnis-
se variieren genauso und reichen von Patientinnen und Patienten, die auf die So-
zialhilfe angewiesen sind, bis zu Personen mit hohem Einkommen oder Vermo-
gen.

Was die Diagnose der Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund
angeht, gibt es keine Unterschiede zwischen ihnen und den autochtonen Patien-
tinnen. Durchschnittlich haben 70 - 90% der Patientinnen und Patienten mit
Migrationshintergrund in diesen Institutionen eine Krankheit kanzerogenen Ur-
sprungs. Dies konnte ein weiterer Hinweis darauf sein, dass allenfalls eine Unter-
nutzung vorliegt, denn die Migrationsbevolkerung weist generell niedrigere
Krebsraten auf und ist tendenziell jiinger als die autochtone Bevolkerung!? (vgl.

10 Die Literatur weist darauf hin, dass diese als ,healthy migrant effect’ bezeichneten epidemiologischen
Besonderheiten der Migrationsbevélkerung sich mit zunehmender Aufenthaltsdauer der Mehrheitsbevol-
kerung angleichen werden.
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Bundesamt fiir Gesundheit 2004, sowie Redman et al. 2008, Evans et al. 2011).
Patientlnnen mit anderen Diagnosen oder jiingere Patientlnnen kénnten weniger
Zugang finden.

6.2. Herausforderungen und Ressourcen
6.2.1. Herausforderungen

Kommunikation: Fragen rund um die Kommunikation mit den Patientinnen und

Patienten mit Migrationshintergrund sind sehr wichtig in den befragten Instituti-
onen und bilden eine Quelle von Missverstindnissen und Verunsicherung. Arztin-
nen und Arzte sowie Pflegende machen die Erfahrung, dass die Betroffenen oder
ihre Familien nicht {iber den Tod reden wollen, sondern explizit ausdriicken, dass
die Hoffnung bis zuletzt aufrecht erhalten werden muss. Ofters kommt es vor,
dass die Familien nicht wollen, dass mit dem/der betroffenen Patientln tiber die
Diagnose gesprochen wird. Durch diese Tatsache wird die Aufklarung erschwert
und vor allem sind Fragen im Kontext von Entscheidungsfindungsprozessen
schwierig zu klaren.

Es stellt sich auch jeweils die Frage, wie viel Transparenz und Aufkldrung in der
Kommunikation ndtig ist und wie viel moglich ist. Berichtet wurde dazu folgendes
Beispiel: Manchmal verlangen Familien mit Migrationshintergrund, dass mit Be-
troffenen nicht liber die Diagnose gesprochen wird. Doch in allen Institutionen
wird der Patient oder die Patientin gefragt, ob er oder sie die Diagnose wissen
wolle oder nicht. Wenn eine Patientin oder ein Patient explizit sagt: ,Reden Sie
mit meiner Familie dariiber, ich mdchte es jetzt gerade nicht besprechen®, wird
dieser Wunsch akzeptiert. Wiinsche von Familienangehorigen, dem Patienten
oder der Patientin falsche Hoffnungen zu machen, werden hingegen nicht erfiillt.
Beispielsweise forderte eine tibetanische Familie den Arzt auf: ,Sagen sie der Pa-
tientin, dass sie noch ein Jahr leben wird“. Dies obwohl abzusehen war, dass die
Patientin bald sterben wiirde. Diesen Wunsch hat der Arzt nicht befolgt.

Die Art der Kommunikation mit Patientinnen und Patienten mit Migrationshin-
tergrund ist zudem haufig ein Thema in der Supervision innerhalb der Institutio-
nen.

Patientenverfiigung: Die Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund
bringen in den befragten Institutionen keine Patientenverfiigung mit. Die meisten
Institutionen betonen jedoch, dass diesbeziiglich kein grundsatzlicher Unter-
schied zwischen Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund und ein-
heimischen Patienten bestehe, obwohl die Anzahl der Schweizerinnen und
Schweizer, die eine Patientenverfligung mitbringen wiirden, von den Gesprachs-
partnern unterschiedlich eingeschitzt wurde. Die Patientenverfiigung sei generell
noch wenig prasent im klinischen Alltag.

Die einzelnen Fragen einer Patientenverfiigung werden jedoch auch in Gespra-
chen mit den Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund angespro-
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chen: in wenigen Institutionen im ersten Anamnesegesprach, in den meisten Insti-
tutionen bei weiterfiihrenden Gesprachen.

In der Auswertung konnte fiir die Akzeptanz der Patientenverfligung ein Gradient
Nord-Siid eruiert werden: Patientinnen aus dem Norden Europas verstehen ge-
mass den befragten Institutionsvertretenden den Ablauf einer Patientenverfii-
gung leicht und lassen sich auch darauf ein. PatientInnen aus dem Siiden zeigen
eher Schwierigkeiten, alle Schritte im Voraus fest zu legen. Besonders heikle Fra-
gen seien dabei die Sedation, die kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr, die
Reanimation sowie die Art der Kommunikation (z.B. bei der Diagnosevermitt-
lung).

Als weitere Herausforderungen wurden in der Befragung folgende Punkte ge-

nannt:

- Sprachbarrieren als Hindernis fiir die Kommunikation, auch in alltiglichen
Dingen

- grosserer Zeitaufwand, um dem Patienten oder der Patientin mit Migrations-
hintergrund gerecht zu werden

- Divergierendes kulturelles und religioses Verstandnis von Sterben und Tod

- Der Ubergang von kurativen zu palliativen Behandlungen und die Erwartun-
gen der PatientInnen an das Schweizerische Gesundheitssystem

- Der Wunsch, im Ursprungsland zu sterben oder Angehorige kurzfristig in die
Schweiz kommen zu lassen

- Fragen um Riickfithrungen

- Larmbelastungen durch grosse Besuchergruppen oder durch laute Manifesta-
tionen von Trauer

Grundsatzlich werden vor allem die Sprachbarrieren und der insgesamt grossere
Zeitaufwand als Hauptpunkte fiir Herausforderungen in den Institutionen ge-
nannt. Sprachbarrieren kénnen im Idealfall zwar durch das Einschalten von Uber-
setzenden aufgefangen werden. Bei komplexen Situationen wie der Entschei-
dungsfindung oder der Vermittlung von Diagnosen und dem Wechsel von kurati-
ven zu palliativen Behandlungen tritt dieser Idealfall jedoch haufig nicht ein, da
weder die Ubersetzenden noch das Personal dafiir geniigend geiibt und geschult
sind. Auch in der einfacheren Alltagskommunikation sind 6fters Verstindnis-
schwierigkeiten zu iiberwinden, da hier nicht immer Ubersetzende zur Verfiigung
stehen und pragmatisch vorgegangen werden muss. Es entsteht fiir die Institutio-
nen dadurch u.U. ein grosserer Zeitaufwand, weil zusatzliche Abklarungen oder
Interaktionen mit weiteren Akteuren und Stellen notig sind oder Verunsicherun-
gen im Team Besprechungen nach sich ziehen. Allerdings tragen die stark patien-
tenzentrierten Maximen der Palliative Care dazu bei, dass Diversitat grundsatzlich
offen gehandhabt und die Berticksichtigung von spezifischen Bediirfnissen mog-
lichst eingehalten werden.

Da Bediirfnisse und Wiinsche der einzelnen Patientlnnen in der Palliative Care
also sehr ernst genommen werden und die individuelle Wiirde moglichst ge-
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schiitzt wird, stellen sich gemass den interviewten Institutionsvertretenden im
Umgang mit Patientinnen oder Patienten mit Migrationshintergrund Herausfor-

derungen im u.U. divergierenden Verstandnis von Sterben und Tod héufig in den
folgenden Bereichen: dem Schmerzerleben und der Schmerzverarbeitung; der
Erndhrung; der Kleidung; dem Verhaltnis zwischen den Geschlechtern; den religi-
Osen Ritualen, Tabus oder Vorschriften; beim Umgang mit einem Patienten oder
einer Patientin im Sterbeprozess oder nach dem Tod sowie in der Trauer. Unbe-
kannte religiose Traditionen und Bediirfnisse miissen geklart und mit den herr-
schenden Abldufen innerhalb der Institution wenn méglich in Gleichklang ge-
bracht werden. Da innerhalb einer Religion sehr heterogene Traditionen existie-
ren kénnen, helfen gemdss den Interviewten auch allgemeine Informationen tiber
Religionen nur bedingt weiter. Diese Situation erfordere vom Personal ein hohes
Mass an Sensibilitdt und Kommunikationsfahigkeit im Umgang mit Patientinnen
und Patienten mit Migrationshintergrund.

Der hohe Standard im Schweizerischen Gesundheitssystem kann geméass den Be-
fragten zu falschen Erwartungen bei PatientInnen und ihren Angehorigen fiihren.
Des Ofteren ergebe sich die Situation, dass PatientInnen und Familienangehérige
aus Herkunftslindern mit einer weniger elaborierten Gesundheitsversorgung
beim Eintritt v.a. zusatzliche kurative Interventionen wiinschen. Wenn in diesen
Situationen Arztinnen und Arzte zu einem Wechsel von kurativen zu palliativen
Behandlungen raten, kann dies zu Konflikten fiihren. Die Familien nehmen u.U. an,
dass bei einheimischen PatientIlnnen noch weiter kurativ behandelt wiirde, und
sie fiihlen sich diskriminiert.

Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund dussern z.T. den Wunsch
in jhrem Ursprungsland zu sterben oder Angehdrige kurzfristig in die Schweiz
kommen zu lassen und teilen dieses Bediirfnis auch dem Personal mit. Gemass

den interviewten Institutionsvertretenden ist dies nur in seltenen Fallen méglich,
denn es scheitert an den finanziellen Moglichkeiten des Patienten oder der Patien-
tin und oft auch an der nicht mehr vorhandenen Transportfahigkeit der erkrank-
ten Person. Wenn ein Transport ins Ursprungsland mdoglich ist, entsteht fiir die
Institutionen ein Mehraufwand, da beispielsweise medizinische Rapporte ins Eng-
lische zu iibersetzen sind oder notige Abklarungen aktiv unterstiitzt werden miis-
sen. Der Aufbau von Beziehungsnetzen zu den beteiligten Akteuren an den rele-
vanten Schnittstellen (Bewilligungen, Transporte etc.) sei hier fiir die Institutio-
nen wichtig.

Eine Institution unterstiitzt die Familien auch, indem sie flir Angehoérige im Aus-
land in dringenden Féllen ein humanitdres Visum beantragt, damit diese kurzfris-
tig in die Schweiz einreisen kdnnen. Auch hier ist der Aufbau von Vertrauensbe-
ziehungen insbesondere mit den entsprechenden Behdrden von zentraler Bedeu-
tung.

Die Riickfilhrung von Verstorbenen ist in der Regel anspruchsvoll und teuer. Dies

ist insbesondere dann der Fall, wenn die verstorbene Person nicht kremiert wur-
de. In gewissen Gruppen von Migrierenden (genannt werden Migrantlnnen aus
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der Tiirkei) gibt es Vereine, denen man beitreten kann und regelmassig oder ein-
malig einbezahlt, um nach einem Todesfall finanzielle Unterstiitzung fiir die Riick-
fiihrung zu erhalten.

Bei Riickfiihrungen mochten zwei der befragten Institutionen starker finanzielle
Hilfe leisten konnen, sei dies bei der Ermoglichung von Transporten der Patien-
tinnen oder bei der Uberfithrung der sterblichen Uberreste in die Herkunftslan-
der.

Wenn die rdumlichen Moglichkeiten einer Institution beschrinkt sind und ein
Patient oder eine Patientin mit Migrationshintergrund von vielen Personen
gleichzeitig besucht wird, kann es vorkommen, dass sich eine gréssere Anzahl von
Besuchenden im Flur aufhalt, weil nicht alle im Zimmer fiir so viele Besucher Platz
haben. Dies kann zu Larm fithren, der andere Patientinnen oder Patienten storen

kann. Komplikationen aufgrund von Larmemissionen entstehen auch, wenn An-
gehorige nach einem Todesfall laut klagen und dies in anderen Zimmern horbar
ist.

6.2.2. Ressourcen

In allen befragten Institutionen wird die Prasenz der Familie als grosse Starke
angesehen, da Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund sich da-
durch auch in der stationdren Einrichtung aufgehoben fiihlen. Sie sind fast nie
allein, was die Angst vor einsamem Sterben stark reduziert. Es lassen sich - wenn
notig - sogar Familienangehorige aus den Herkunfts- oder Drittlindern zur Be-
gleitung der Patientinnen und Patienten mobilisieren.

Sonderwiinsche (z.B. betreffend Essen oder religiose Praktiken) werden durch
Familienmitglieder ermdglicht, was die transkulturelle Pflege vereinfachen kann.
Eine starke Solidaritdt innerhalb der betroffenen Familie (oder der erweiterten
sozialen Gruppe) wird in verschiedenen Institutionen wahrgenommen. Dies bein-
halte auch eine grosse Bereitschaft der Solidaritatsgruppe zu finanzieller Unter-
stiitzung.

Innerhalb von mehreren Institutionen wurde beobachtet, dass Kinder anders in
den Sterbeprozess von Angehorigen involviert werden, indem sie prasent sein
konnen, ohne dass sich der Patient oder die Patientin gestort fithlten.

In einer Institution wurde angemerkt, dass die Familie auch individuelle Wiinsche
des Patienten oder der Patientin beeinflussen kann, was nach Meinung der befrag-
ten Person eine gewisse Wachsamkeit durch die Pflegenden in Bezug auf das
Machtgefille in familidren Beziehungen bedinge.

Es wurde in einer Institution bemerkt, dass viele Patientinnen und Patienten mit
Migrationshintergrund bereits Kontakt zu ihren religiosen VertreterInnen hétten
und dass das Thema Religion mit Migrierten einfacher zu besprechen sei, als mit
einheimischen Patientinnen und Patienten, da sie die Religion noch haufiger prak-
tizieren wiirden.
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Die Bekanntheit des Begriffes und des Konzeptes ,Palliative Care’ bei Patientinnen
und Patienten mit Migrationshintergrund wird unterschiedlich eingeschitzt. Die

Institutionsvertretenden betonen, dass der Begriff und das Konzept ,Palliative
Care’ auch in der Gesamtbevdlkerung noch wenig bekannt seien. Konkret schat-
zen die Institutionen, dass bei rund 60% der Patientinnen und Patienten mit
Migrationshintergrund der Begriff ,Palliative Care’ unbekannt ist. Bei ca. 40% sei
der Begriff bekannt, vor allem wenn die Patientinnen und Patienten mit Migrati-
onshintergrund aus noérdlichen Lindern stammen, oder aus anderen Liandern, in
denen das Konzept bereits breiter bekannt ist (Beispiel: Costa Rica).

Zwei Institutionen haben beobachtet, dass sich jlingere Patientinnen oder Patien-
ten mit Migrationshintergrund iiber das Internet informieren und deshalb eine
gewisse Vorstellung haben, wenn sie in der Institution mit Palliative Care in Be-
rithrung kommen. Es gibt auch Personen in der zweiten Generation, die sich tibers
Internet informieren und diese Infos an die betroffenen Familienangehdrigen
weitergeben. Dies sei eine gute Ressource, um Missverstidndnissen vorzubeugen.
Ob bei dieser Frage ein Unterschied zwischen einheimischen Patientinnen und
Patienten mit Migrationshintergrund besteht, wird unterschiedlich eingeschatzt.
Zwei Institutionen meinen, dass es keine Unterschiede gibe, in einer Institution
werden die Unterschiede als gross bezeichnet.

Die Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund, welche informiert
sind, verstehen aus der Sicht der Institutionen unter Palliative Care eine Pflege,
die erleichtern will, ohne zu heilen. Viele Patientinnen und Patienten mit Migrati-
onshintergrund sehen gemdss den Interviewten in einer Palliative-Care-
Institution in erster Linie einen Ort, wo Leute zum Sterben hingehen. Dies wiirden
sie u.U. auch als stigmatisierend erleben, weil sie als Patientlnnen sozusagen ,auf-
gegeben” wiirden. Andere Betroffene wiederum nehmen an, dass eine Palliative-
Care-Institution eine Moglichkeit bietet, die Familie in einer schwierigen Situation
zu entlasten. Haufig werde die Palliativstation jedoch auch einfach als eine statio-
nare Einrichtung wahrgenommen, was die Erwartungen an kurative Behandlun-
gen erhohe. Hier miisse zuerst Aufklarungsarbeit geleistet werden, damit es nicht
zu Konflikten komme.

6.3. Migrationssensitive Angebote

Um die Sensibilitdt der Institutionen bei der Versorgung von Patientinnen und
Patienten mit Migrationshintergrund zu eruieren, wurden die Institutionen zu
ihren verschieden Angeboten befragt. Es erfolgten Einschdtzungen durch die in-
terviewten Personen.

n=10 Institutio- vorhanden ja, aber nicht vorhanden

nen

Infomaterial 60% in den Landes- 40% kein Material
sprachen

Geschulte Uberset- |100%
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zung

Alle Institutionen ha-
ben prinzipiell Zugang
zu interkulturellen
Ubersetzenden, die
Finanzierung ist jedoch
nicht tiberall gesichert.
Eine Schulung im Hin-
blick auf die spezifi-
schen Ubersetzungssi-
tuationen in der Pallia-
tive Care fehlt.

Ubersetzung durch
Familie

100%
davon 30% mit Zu-

riickhaltung

Personal mit

30% ausreichend

20% nicht alle

30% nicht vorhan-

transkultureller Berufsgrup- |den
Kompetenz pen
20% nicht
ausreichend

In Palliative Care 90% vorhanden 10% nicht vorhan-
ausgebildete Frei- den
willige
Erfragung der 40% systematisch 50% nicht 10% gar nicht
Migrationsgeschich- systematisch
te in der Anamnese
Abklarung religio- |[100%
ser Beheimatung wird von unterschied-

lichen Funktionstrage-

rInnen erfragt
Kenntnisse von 100%
Praktiken und Re- |schriftlich erfasst in
geln nicht- Ordner oder Intranet,
christlicher Religio- | oder die Informationen
nen sind iiber Spitalseel-

sorgende erhaltlich
Kontakte mit nicht- |80% Kontakte vorhan- 20% Nein
christlichen Seel- den
sorgenden 5x Kontakte iiber Spi-

talseelsorgende

3x direkte Kontakte

oder Liste
Kontakte zu Migra- | 20% Kontakte 80% keine Kontak-
tionskirchen vorhanden te
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(Missione Cattolica)

Kontakte zu nicht | 20% Kontakte 80% keine Kontak-
religiosen Diaspora- | vorhanden te
Organisationen
Spirituelle Rdume |30% neutraler Raum |60% Raum 10% kein Raum
mit christli-
chen Symbo-
len
Raume fiir grosse | 70% Riaume vorhan- 30% keine Raume
Besuchergruppen |den vorhanden

Eine Institution kann bei Bedarf einen Sozialanthropologen anfragen.

Tabelle 3: Migrationssensitive Angebote

Die Antworten zeigen, dass migrationssensitive Angebote fiir Patientinnen und
Patienten mit Migrationshintergrund erst ansatzweise vorhanden sind: Der Ein-
satz von geschulten interkulturellen Ubersetzenden ist in allen Institutionen mog-
lich, und sie werden vor allem bei wichtigen Gesprachen genutzt. Allerdings wiir-
den es die Befragten begriissen, wenn die Ubersetzenden eine zusitzliche Schu-
lung zu den speziellen Herausforderungen in der Palliative Care erhalten kénnten.
Zudem ist die Finanzierung der Ubersetzenden nicht iiberall gesichert, und die
Familien miissen die Kosten u.U. selber tragen. Ubersetzungen durch Familienan-
gehorige gehoren nach wie vor zum Alltag auf den Stationen, wobei drei Instituti-
onen damit vorsichtig umgehen.

Bisher gibt es in keiner Institution schriftliches Informationsmaterial ausser in
den Landessprachen.

Nach Einschatzung der Institutionen sind nur bei dreien ausreichende Kenntnisse
in transkultureller Kompetenz vorhanden, bei drei Institutionen sind gar keine
Kenntnisse vorhanden.

Neun Institutionen konnen auf ausgebildete Freiwillige zuriickgreifen. Da diese
Ausbildungen jedoch von sehr unterschiedlichen Triagern angeboten werden, ist
nicht bekannt, ob dabei auch transkulturelle Kompetenz vermittelt wird.

Bei vier Institutionen werden die Patientinnen und Patienten mit Migrationshin-
tergrund systematisch nach ihrer Migrationsgeschichte befragt.

Die religiose Beheimatung wird bei allen Patientinnen und Patienten mit Migrati-
onshintergrund erfragt. Dabei sind unterschiedliche FunktionstriagerIinnen invol-
viert. Einige Institutionen delegieren die Erhebung dieser Dimension an die inter-
nen Seelsorgenden. Andere erheben sie im Verlauf der Anamnesegesprache.

Alle Institutionen verfiigen iiber Informationsmaterial zu verschiedenen Religio-
nen. Meist sind dies Ubersichten oder Informationen aus dem Internet. Vereinzelt
kann sich das Personal bei spezifischen Fragen an Seelsorgende der Institution
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oder aus der Region wenden und sich beraten lassen. Trotzdem war in einigen
Interviews auch in diesem Themengebiet eine gewisse Unsicherheit wahrzuneh-
men, weil die religiosen Traditionen in den einzelnen Glaubensgruppen von
Migrierenden heterogen sind und oftmals unterschiedlich ausgestaltet werden. Im
Vorfeld eines gedusserten oder angenommenen Bediirfnisses nach spiritueller
Begleitung ist fiir das Personal oft nicht klar, wer welche Bediirfnisse hat und wie
sie umgesetzt werden konnen. Die professionellen Seelsorgenden nehmen hier
eine wichtige Briickenfunktion ein, vor allem, wenn sie schnell erreichbar sind
und bei sich im Laufe der Versorgung ergebenden Problemen das Personal bera-
ten kdnnen.

Kontakte zu religiosen Vertreterinnen und Vertretern nicht-christlicher Organisa-
tionen, zu Migrationskirchen und zu Diaspora-Organisationen gibt es nur bei zwei
Institutionen.

Neutrale spirituelle Rdume stehen nur in drei Institutionen zur Verfligung. Sechs
Institutionen haben mit christlichen Symbolen ausgestattete spirituelle Raume.
Erfreulicherweise konnen sieben Institutionen Raume fiir grossere Besucher-
gruppen anbieten.

Bestrebungen innerhalb der Institutionen, migrationssensitive Anpassungen im
Bereich Palliative Care vorzunehmen, gibt es bei zwei Institutionen, die sich be-
miihen, ihre Angebote auszuweiten (v.a. betreffend Informationsmaterial in ver-
schiedenen Sprachen). Zwei Institutionen sind im Rahmen eines bestehenden
Labels (,migrant friendly hospital) bemiiht, die Kompetenz ihres Personals im
Umgang mit Patienten und Patientinnen unterschiedlichster Herkunft zu optimie-
ren und den Zugang und die Behandlungsqualitat fiir die Migrationsbevdélkerung
zu sichern. Alle anderen sieben Institutionen haben keine weiteren Anstrengun-
gen geplant.

Definierte Handlungsabldufe und Tools: In den meisten Institutionen existieren
keine expliziten Handlungsabldufe, Checklisten oder sonstige Tools, welche sys-
tematisch spezifische Vorgehensweisen zum Umgang mit Patientinnen und Pati-
enten mit Migrationshintergrund definieren.

Was vorbereitende Handlungen vor dem Tod angeht (Verabschiedung von Fami-
lie, religiose Rituale, Ort des Sterbens, Wunsch nach einem religiésen Beistand),
werden diese von vier Institutionen in der Anamnese angesprochen, zwei Institu-
tionen Kklaren die Fragen zuerst iiber intern vorhandene Papiere zu Religionen ab.
In zwei Institutionen werden diese Fragen von der hausinternen Seelsorge ge-
klart.

Fragen zu Erndhrung, zum Umgang mit Schmerz und zu lebensverldngernden
Massnahmen werden im Anamnesegesprach oder in zusitzlichen Gesprachen in
allen Institutionen geklart.

Die Frage nach dem Umgang mit Verstorbenen wird in den meisten Institutionen
im Vorfeld mit der betroffenen Familie angesprochen. Dabei wird festgehalten,
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wer nach dem Tod kontaktiert werden soll und ob ein Rabbiner, Priester, Imam,
Monch oder andere religiose Vertreterinnen und Vertreter bendtigt werden, um
Rituale durchzufiihren.

In drei Institutionen wird dabei auch auf schriftlich vorhandenes Infomaterial
zuriickgegriffen und der hausinterne Seelsorger oder die hausinterne Seelsorge-
rin mit einbezogen.

6.4. Bedarfseinschéatzung

Den institutionellen Bedarf haben wir anhand von zehn Stichworten im Leitfaden-
interview eruiert. Die einzelnen Gesprachspartnerlnnen wurden jeweils zum
Schluss noch in einer offenen Frage nach eigenen abschliessenden Ergidnzungen

befragt.
notwendig nicht notwendig
Infomaterial zu Palliative Care |20% ware notig 80% kein Bedarf
in 10 Fremdsprachen
Patientenverfiigung in den 10% ware notig 90% kein Bedarf
notigen Fremdsprachen
Weiterbildung des Personals |40% ware notig 60% kein Bedarf
in transkultureller Kompetenz
Weiterbildung fiir das Perso- 100% kein Bedarf
nal in der Zusammenarbeit
mit Freiwilligen
Aufbau Ubersetzungsdienst 30% ware hilfreich fiir | 70% kein Bedarf
die Region
Verbesserung der Datenlage 100% kein Bedarf
Finanzen 10% wiinschen einen 90% kein Bedarf
Ausgleich der Kosten, da
PatientInnen mit Migra-
tionshintergrund mehr
Zeitaufwand erfordern
und daher mehr Kosten
entstehen.
Vertiefte Infos zu Familiensys- | 10% erwiinscht 90% kein Bedarf
temen
Vertiefte Infos iiber Sterben 30% erwiinscht 70% kein Bedarf
und Tod in den verschiedenen
Religionen
Riickfiihrungen 20% wiinschen sich ei- |80% kein Bedarf
nen Fonds zur finanziel-
len Unterstiitzung der
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Familien.

Rickfiihrungen 10% Infos zu Gesund- 90% kein Bedarf
heitssystemen und Palli-
ative Care in verschiede-
nen Landern, v.a. aus-
serhalb Europas.

Tabelle 4: Bedarfseinschdtzung an migrationssensitiver Anpassung der Angebote

Die Institutionen melden insgesamt wenig Bedarf an, obwohl bei der Befragung
nach Herausforderungen und Ressourcen deutlich wurde, dass der Zugang zum
Angebot und die migrationssensitive Qualitdt der Versorgung noch nicht gesichert
sind: Broschiiren waren fiir zwei Institutionen wichtig. Vier Institutionen waren
daran interessiert ihr Personal vertieft transkulturell zu schulen. Drei Institutio-
nen mochten mehr Informationen zu religiésen Fragen in Bezug auf den Umgang
mit Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund erhalten. Zwei Institu-
tionen mochten ihre Patientinnen und Patienten im Themenkomplex Riickfiih-
rungen finanziell unterstiitzen konnen.

Diese Antworten machen deutlich, dass keine Projekte zur migrationssensitiven
Anpassung des Angebotes geplant sind. Als Begriindung wurde u.a. angefiihrt,
dass die meisten Institutionen Wartelisten haben und nicht auf zusétzliche Patien-
tinnen und Patienten angewiesen sind, weshalb sie sich nicht explizit um einen
verbesserten Zugang von Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund
bemiihen.

Zusammenfassend beschreibt eine Gesprachspartnerin ihre Erfahrungen mit fol-
genden Erlauterungen: ,Wir hatten eine Patientin aus Afrika in unserer Instituti-
on. Die Familie hat um Genesung gebetet. Wir durften mit der Patientin nicht vom
Tod reden und machten uns Sorgen dariiber, wer was nachher entscheiden wiir-
de. Doch nach dem Tod der Patientin war die offene Kommunikation plétzlich
moglich, und die Entscheide schienen klar zu sein. Oft ist es wichtig, Geduld zu
haben und zu warten, auch wenn es manchmal schwer fallt und wir viele Fragen
gerne vor dem Tod kldren wiirden.” Ein weiterer Vertreter einer anderen Institu-
tion bemerkt abschliessend: ,Bei uns sind viele Familien mit Migrationshin-
tergrund dankbar fiir die Pflege, die sie erhalten. Sie spiiren, dass wir versuchen,
Probleme zu losen. Sie erkennen, dass bei Palliative Care die Familien eher mit
einbezogen werden, und sind froh iiber unsere Begleitung.”

Es zeigen sich also insgesamt zwar noch keine Bestrebungen einer systematischen
Anpassung des Angebotes in den befragten Institutionen der Palliative Care, und
entsprechend haben die Befragten Miihe, einen konkreten Bedarf iiber einzelne
Elemente (wie Informationsmaterial, Bildungselemente, finanzielle Mittel etc.)
hinaus zu benennen. Ersichtlich ist jedoch die grundsatzliche Offenheit bei den
Institutionsvertretenden im Hinblick auf das Thema. Diese konnte als gute Aus-
gangsbasis fiir die weitere Sensibilisierung genutzt werden.
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7. Schlussfolgerungen und Empfehlungen

Schlussfolgernd lasst sich festhalten, dass unsere verschiedenen Erhebungen in
der Migrationsbevdlkerung und bei den Anbietern der spezialisierten stationdren
Palliative Care ein ilibereinstimmendes Bild mit den Ergebnissen aus der Litera-
turrecherche (Soom Ammann/Salis Gross 2014) ergeben: Es zeigen sich Hinweise
auf dieselben Liicken im Zugang zum Angebot und in dessen Nutzung, sowie in
der Sicherung einer migrationssensitiven Versorgungsqualitdt und in der Sensibi-
lisierung von Bevolkerung und Anbietern. Die Literatur und unsere Erhebungen
verweisen auf erhebliche Barrieren im Zugang und in der Nutzung der vorhande-
nen Angebote (Kommunikationsbarrieren, Mangel an systematisierter Zusam-
menarbeit mit religiosen Spezialistinnen, Liicken bei der Etablierung von Sup-
port-Strukturen fiir Angehorige etc.). Das Konzept ,Palliative Care’ ist gemass der
Literatur und auch gemadss den befragten Protagonistinnen in der Schweiz stark
individualistisch und angelsichsisch-protestantisch gepragt, so dass es der Migra-
tionsbevolkerung z.T. nur schwer zuganglich ist. Zudem verweisen die Literatur
und unsere Erhebungen auf strukturelle Barrieren durch finanzielle Kosten (Ar-
beitsausfille von Angehoérigen durch die Betreuung zu Hause, Riickfithrungskos-
ten vor und nach dem Tod, Kosten durch erschwerte Kommunikation).

In der Schweiz scheinen die bestehenden Angebote jedoch verglichen mit einigen
anderen Landern noch in den Anfingen einer migrationssensitiven Anpassung zu
stehen. Wahrend insbesondere Staaten, die ein gut ausgebautes Palliative-Care-
Angebot besitzen und gleichzeitig eine explizite Minderheitenpolitik betreiben,
bereits liber einschldgige Erfahrungen verfiigen, ist in der Schweiz noch eine in-
tensive Aufbauarbeit in allen Bereichen noétig. Die Migrationsbevolkerung ist noch
kaum informiert, und die Leistungserbringer bediirfen ebenfalls einer weiteren
Sensibilisierung. Die Palliative Care weist jedoch grosse Potentiale auf, indem sie
grundsatzlich sehr stark diversitatssensibel (d.h. patientenzentriert auf die spezi-
fischen Bediirfnisse jedes Einzelnen) ausgerichtet ist und weil die befragten Leis-
tungserbringer in der Schweiz Offenheit gegeniiber einer migrationssenstiven
Offnung bekundeten. Hinzu kommt, dass in der Schweiz die Thematiken Migration
und Gesundheit sowie transkulturelle Kompetenz bereits differenziert aufgearbei-
tet sind und dazu auch in der Praxis bereits gut erprobte Instrumente zur migra-
tionssensitiven Ausgestaltung der Regelversorgung vorliegen. Diese Potentiale
konnten vermehrt genutzt werden.

Die folgenden Empfehlungen kniipfen an diesen Potentialen an. Sie sind entlang
der Umsetzungsbereiche der ,Nationalen Strategie Palliative Care 2013 - 2015“
strukturiert (Sensibilisierung, Versorgungsstrukturen, Leistungen, Kompetenzen)
und bezeichnen jeweils die konkreten Handlungsbereiche, die Inhalte und Mass-
nahmen, Vorschlage zum konkreten Vorgehen sowie die potentiellen Akteure.
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7.1. Handlungsbereich Sensibilisierung

Detaillierte Handlungsbereiche

Inhalte und Massnahmen

Vorgehen/Methoden

Potentielle Akteure

Sensibilisierung der Migrationsbe-
volkerung

Das Konzept ,Palliative Care‘ und die
entsprechenden Angebote bekannt
machen.

Inhaltlich ist auf Unterschiede zu kura-
tiver Medizin hinzuweisen, Palliative
Care ist dabei von Sterbehilfe abzu-
grenzen, und es ist zu beachten, dass
die Begriffe ,Lebensqualitat’ und ,Wiir-
de‘ ankniipfungsfiahiger sein kénnen als
bspw. ,Autonomie‘ und ,individuelle
Selbstbestimmung'.

Zielgruppenspezifische, beziehungs-
geleitete und interaktiv gestaltete
Informationsvermittlung in den
Selbstorganisationen (allenfalls ein-
gebettet in Veranstaltungen zu all-
gemeinen Gesundheitsthemen, z.B.
FIMM-Projekt)

Informationsvermittlung in nieder-
schwellig angelegten informellen
Gruppierungen

Vereine und Selbstorganisatio-
nen, z.B. Forum fiir die Integrati-
on von Migrantinnen und Migran-
ten FIMM

z.B. iiber FemmesTische

Erstellen von angepassten Materialien
fiir die Migrationsbevolkerung (Infor-
mationsmaterial, angepasste Patienten-
verfligungen)

Erstellen von narrativ-biographisch-
szenisch orientierten Vignetten (z.B.
Fotos, Broschiiren oder Videos),
Erstellen eines angepassten Frame-
works fiir die Patientenverfiigung

z.B. BAG, migesplus in Zusam-
menarbeit mit den entsprechen-
den Anbietern

Bestehende Beratungsangebote migra-
tionssensitiv weiterentwickeln

Entwicklung der Angebote (z.B. zum
Ausfiillen von Patientenverfiigungen
oder zu finanziellen Aspekten)

Anbieter wie SRK, Caritas, Pro
Senectute etc.
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Bei Realisierung von offentlichen Im-
pulsen fiir die Gesamtbevolkerung
migrationsspezifische Inhalte aufneh-
men.

Spezifische Anlésse in der Migrati-
onsbevolkerung, Mainstreaming-
Ansatz bei Impulsen fiir die breite
Bevolkerung

Nutzung der Medien der Migrations-
bevolkerung fiir breite Informations-
vermittlung und fiir die Bekanntma-

chung bestehender Angebote

z.B. BAG in Zusammenarbeit mit
FIMM oder weiteren Selbstorga-
nisationen

z.B. www.ethno-media.ch, weite-
re Medien der Selbstorganisatio-
nen der Migrationsbevolkerung

Sensibilisierung der politischen
Akteure

Thematisierung von Palliative Care und
Migration resp. diversitdtssensitiver
Palliative Care im Sinne eines
Mainstreaming in den Bereichen ,Migra-
tion & Gesundheit' und ,Lebensen-
de/Sterben und Tod*

Nutzung der bestehenden Gefasse

Diversitat und Lebensende als
Transferthema gezielt einbringen

GDK (Palliative-Care-Plattform
der Kantone), TAK tripartite Ag-
glomerationskonferenz, Gemein-
deverband, Konferenz der Integ-
rationsdelegierten, Forum Alter
und Migration

Sensibilisierung der Leistungserb-
ringer

Sensibilisierung im Hinblick auf beste-
hende Risiken von Benachteiligungen

und Diskriminierungseffekten im Ver-
sorgungsangebot

Nutzung der bestehenden Gefasse
zur Thematisierung von maéglichen
Risiken eines erschwerten Zugangs
bei Wartelisten, bei zu erwartenden
Mehraufwanden, oder auf Risiken in
der ungleichen Versorgungsqualitat
bei erhéhten Anforderungen im Be-
reich Kommunikation.

Erstellen und Distribution eines Fly-
ers zu diesen Risiken sowie den Vor-
teilen einer Offnung des Angebotes

BAG in Zusammenarbeit mit Leis-
tungserbringern und politischen
Akteuren wie GDK (Palliative-
Care-Plattform der Kantone)
sowie mit den kantonalen Sektio-
nen der Fachgesellschaft palliati-
ve ch
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Sensibilisierung der Leistungserbringer
im Hinblick auf die Vorteile einer
migrationssensitiven Offnung des An-
gebotes

Austausch zwischen Leistungserb-
ringern der spezialisierten Palliative
Care und der Initiative ,Migrant
Friendly Hospitals“; Ermoglichen des
Zugriffs der spezialisierten Palliative
Care auf die entsprechenden Kompe-
tenzen und auf die ,lessons learned’

Themensetzung (in relevanten Gre-
mien, an Tagungen, in Fachzeitschrif-
ten etc.)

Leistungserbringer der Palliative
Care in Zusammenarbeit mit der
Initiative ,Migrant Friendly Hos-
pitals”

BAG (via die Programme ,Migra-
tion und Gesundheit” sowie ,Pal-
liative Care®)

Sensibilisierung der Leistungserbringer
zur systematischen Erhebung von
migrationsspezifischen Daten

Distribution der relevanten Katego-
rien und Methoden

BAG (via die Programme ,Migra-
tion und Gesundheit” sowie ,Pal-
liative Care®)

Sensibilisierung der Fachpersonen
der Palliative Care

Sensibilisierung der Entscheidungstra-
ger und der Weiterbildungsverantwort-
lichen in den betroffenen Fachgesell-
schaften, Berufsverbianden, in der Seel-
sorge etc. fiir den Bedarf an Bildungs-
elementen im Bereich ,transkulturelle
Kompetenz in der Palliative Care“ (indi-
rekte Kommunikation, Zusammenarbeit
mit Schliisselpersonen sowie generelle
Elemente der transkulturellen Kompe-
tenz)

Themensetzung und Anregung zur
Erarbeitung von Weiterbildungs-
modulen (personliches Ansprechen,
Fachartikel, Inputs an Meetings, Re-
ferate)

BAG (via die Programme ,Migra-
tion und Gesundheit” sowie ,Pal-
liative Care“) in Zusammenarbeit
mit den entsprechenden Fachge-
sellschaften, Berufsverbanden,
Seelsorge etc.
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Sensibilisierung der Entscheidungstra-
ger zur Entwicklung eines Bildungsmo-
duls ,Ubersetzen in der Palliative Care”
fir Ubersetzende

Anregung zur Entwicklung eines
Bildungsmoduls fiir Ubersetzende
(personliches Ansprechen)

BAG (via die Programme ,Migra-
tion und Gesundheit” sowie ,Pal-
liative Care“) in Zusammenarbeit
mit den Organisationen der
Ubersetzenden (Interpret etc.)

7.2. Handlungsbereich Versorgungsstrukturen

Detaillierte Handlungsbereiche

Inhalte und Massnahmen

Vorgehen/Methoden

Potentielle Akteure

Bestehende Versorgungsstruktu-
ren

Diversity Management in Richtung ei-
ner migrationssensitiven Offnung in
den Versorgungsstrukturen unterstiit-
zen

Bekanntmachen von Begleitangebo-
ten zu Organisationsentwicklung
(OE) und von Erfahrungen im Be-
reich der migrationssensitiven OE,
sowie von Finanzierungsmoglichkei-
ten fiir diese OE

BAG (via die Programme ,Migra-
tion und Gesundheit” sowie ,Pal-
liative Care*)

Etablieren von Finanzierungsmaglich-
keiten und Férderung des systemati-
schen Einbezugs von geschulten Uber-
setzenden

Bekanntmachen von Best Practices
sowie von Stellungnahmen der BAG-
Programme ,Migration und Gesund-
heit“ sowie ,Palliative Care“

BAG (via die Programme ,Migra-
tion und Gesundheit” sowie , Pal-
liative Care")

Integration der Selbstorganisatio-
nen

Nutzung des Potentials von Selbstorga-
nisationen und Schliisselpersonen aus
der Migrationsbevolkerung

Formalisierung der Zusammenarbeit
(Unterstiitzung durch Religionsver-
treterInnen, Diaspora-Schliisselper-
sonen), Klarung der Haltung der In-
stitution betreffend Entschadigungs-
und Qualitatsfragen

Leistungserbringer der Palliative
Care und Kirchen
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Etablieren von lokalen Netzwerken fiir
die institutionalisierte Zusammenarbeit
zwischen Selbstorganisationen und
Anbietern der Palliative Care, in den
Bereichen psychosoziale und spirituell-
religiose Begleitung, sowie administra-
tive und finanzielle Aspekte.

Lokale Treffen (z.B. Runde Tische)

Leistungserbringer, evtl. kanto-
nale Vertreter (lokale palliative
ch), Diaspora-Organisationen,
Schliisselpersonen

Gemeinsame Bildungsangebote fiir die
Zusammenarbeit zwischen Leistungser-
bringern und Diaspora-VertreterInnen
initiieren

Priifung von bestehenden Erfahrun-
gen und Pilotieren von Best Practices

Leistungserbringer in Zusam-
menarbeit mit Bildungsanbietern
und Versorgungsforschung

Strukturschwéchen der Selbstorganisa-
tionen beachten, ggf. nach Moglichkei-
ten der Starkung suchen

z.B. iiber Entschadigungen, formali-
siertere Einbindung von VertreterIn-
nen der Strukturen der Selbstorgani-
sation in die Angebote, liber die
Etablierung von Weiterbildungsan-
geboten fiir VertreterInnen der
Strukturen der Selbstorganisation
(vgl. auch oben)

Leistungserbringer (inkl. politi-
sche Akteure)

Riickfiihrungen

Selbsthilfe-Fonds-Losungen fiir die
finanzielle Unterstiitzung bei Riickfiih-
rungen in der Migrationsbevdlkerung
breit bekannt machen (Wissenstrans-
fer), Erfahrungen ggf. flir struktur-
schwache Gruppen nutzbar machen

Partizipative Aufarbeitung und Zu-
sammenstellung der bestehenden
Angebote und Losungen (Broschiire,
Checkliste oder App), Runde Tische
zum Austausch unter den Diaspora-
Organisationen

Bundesamt flir Migration BFM in
Zusammenarbeit mit BAG (Pro-
gramme ,Migration und Gesund-
heit“ sowie , Palliative Care“) und
den Diaspora-Organisationen
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Finanzierungs-Losungen von Riickfiih-
rungen via die Angebote bekannt ma-
chen, nach Méglichkeit Patientinnen
unterstiitzen bei der Erschliessung (z.B.
beim Beantragen von Geldern)

Beratung in den Angeboten

Leistungserbringer

Finanzen

Migrationsspezifische Aspekte von fi-
nanziellen Fragen am Lebensende bei
den Beratungsangeboten (Budget- und
Schuldenberatung, Sozialdienste in den
Spitdlern) bekannt machen

Erstellen und Distribution von
Checklisten; Integration in beste-
hende Weiterbildungsangebote

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie ,Palliative
Care“), evtl. mit migesplus

Triage der Sozialen Arbeit in der Pallia-
tive Care zu migrationsspezifischer
finanzieller Beratung sicherstellen

Integration in das Procedere in den
Institutionen (Handlungsablaufe
etc.)

Leistungserbringer

individuelle Beratungsangebote im Be-
reich Schuldenpravention fiir finanziel-
le Fragen rund um das Lebensende bei
der Migrationsbevélkerung bekannt
machen

Integration in bestehende Informa-
tion zu Gesundheitsfragen oder in
allenfalls neu zu entwickelnde Bro-
schiire/App zu palliative Care

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie ,Palliative
Care“), evtl. mit migesplus

Administrative Grundlagen

Aufarbeitung der rechtlich-administra-
tiven Grundlagen zur Erteilung von
humanitdren Visen bei Hartefallen am
Lebensende (fiir Angehorige und rituel-
le Spezialistinnen aus dem Ausland)

Abklarungen, Transfer an die Leis-
tungserbringer

BFM in Zusammenarbeit mit BAG
(Programme ,Migration und Ge-
sundheit” sowie ,Palliative Care®)
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Freiwilligenarbeit

Offnung der formellen Freiwilligenar-
beit fiir Freiwillige aus der Migrations-
bevolkerung und Zusammenarbeit zwi-
schen Organisationen der allgemeinen
Freiwilligenarbeit und Strukturen der
Selbstorganisation

Ansprechen der Koordinationsstel-
len der Freiwilligenarbeit, Einbinden
in lokale Netzwerke, Informationen
tiber Freiwilligenarbeit in den Dias-
pora-Organisationen

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie ,Palliative
Care”) zusammen mit Koordina-
tionsstellen der Freiwilligenar-
beit und den Diaspora-
Organisationen

Schulung der Freiwilligen in transkultu-
reller Kompetenz

Personliches Ansprechen zur Sensi-
bilisierung der Bildungsverantwort-
lichen Integration von Bildungsmo-
dulen in die Schulung von Freiwilli-
gen

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie ,Palliative
Care”) mit Koordinationsstellen
der Freiwilligenarbeit

7.3. Handlungsbereich Leistungen

Detaillierte Handlungsbereiche

Inhalte und Massnahmen

Vorgehen/Methoden

Potentielle Akteure

Unterstiitzung der Patientinnen
und Angehérigen

Umfassende und sensitiv kommunizier-
te Information an die PatientInnen und
ihre Angehorigen, bei Eintritt in ein
Angebot und idealerweise bereits vor
der Uberweisung in ein Angebot.

Sicherstellen einer angemessenen Kom-
munikation (bei Bedarf vermehrt indi-
rekte Kommunikation, Hoffnungserhalt
etc.)

Priifung der Ubernahme der aufge-
fithrten Elemente in die Prozesse der
Qualitatssicherung

Leistungserbringer, Fachperso-
nen der Palliative Care
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Sicherstellung des Zugangs zu professi-
oneller, in Palliative Care geschulter
Ubersetzung

Sicherstellung einer migrationssensiti-
ven Begleitung durch den Sterbepro-
zess und in der Ubergangsphase nach
Eintritt des Todes

Sicherstellen der psychosozialen und/
oder spirituell-religiosen Begleitung
durch Schliisselpersonen aus den
Communities

Option der Riickfithrung systematisch
und friih thematisieren, auf entspre-

chende Hiirden sowie bestehende Un-
terstiitzungsmoglichkeiten hinweisen

Option der Pflege zu Hause sowie die
bestehenden Unterstiitzungsmoglich-
keiten fiir die Angehorigen kommuni-

zieren

Fachpersonen

Anpassung bestehender Instrumente
aus der migrationssensitiven Versor-
gung und Erweiterung um Besonderhei-
ten am Lebensende

Erweiterung der bestehenden migra-
tionsspezifischen Anamnese um die
Dimensionen zum Lebensende (Pfle-
geanamnese, arztliche Anamnese)
sowie um die Dimension der indirek-
ten Kommunikation

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie , Palliative
Care”) mit Versorgungsforschung

Seite 67




public health services

Nutzung der angepassten Instrumente
in der Versorgung (insbesondere
Anamnesetools)

Qualitatssicherung

Leistungserbringer, Fachperso-
nen

Unterstiitzung des Personals in Kon-
fliktsituationen (insbesondere medizi-
nisches und paramedizinisches Perso-
nal)

z.B. Supervision, Intervision

Leistungserbringer

7.4. Handlungsbereich Kompetenzen

Detaillierte Handlungsbereiche

Inhalte und Massnahmen

Vorgehen/Methoden

Potentielle Akteure

Patientinnen und Angehdérige

Empowerment von PatientInnen und
Angehorigen durch Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppierungen oder Patien-
tIlnnen- resp. Angehdérigenschulungen

Sensibilisierung der entsprechenden
Entscheidungstrager (z.B. Careum)

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie ,Palliative
Care”) in Zusammenarbeit mit
den politischen Akteuren

Fachpersonen

Schulung des Pflegepersonals und der
Arztlnnen in ,Motivational Interview-

«

ing

interne Schulungen

Leistungserbringer

Verkniipfung der in der Aus-, Fort- und
Weiterbildung bereits ansatzweise vor-
handenen Themenkomplexe ,Transkul-
turelle Kompetenz‘ und ,Palliative Care’,
Starkung beider Themen in der Aus-,
Fort- und Weiterbildung

Sensibilisierung der Entscheidungs-
trager in der Aus-, Weiter-und Fort-
bildung

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie , Palliative
Care”) in Zusammenarbeit mit
den politischen Akteuren und
Fachgesellschaften, Berufsver-
bédnden etc. (z.B. palliative ch)
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Schliisselpersonen

Bildung von Schliisselpersonen, Funk-
tionstragerInnen, religiésen Spezialis-
tlnnen und Spezialistinnen der Inter-
kulturellen Vermittlung: Weiterbil-
dungsangebote in Palliative Care (sowie
bei Bedarf zum Schweizer Gesundheits-
wesen und zur Organisation des Anbie-
ters) fiir Personen aus der Migrations-
bevoélkerung, die in die Begleitung von
Betroffenen und Angehorigen involviert
sind

Sensibilisierung der entsprechenden
Entscheidungstrager

z.B. Selbstorganisationen wie
FIMM oder Interpret in Zusam-
menarbeit mit Spitalseelsorge-
teams und regionalen Sektionen
der Fachgesellschaft palliative ch

Forschung

Bestimmen von Forschungsschwer-
punkten und Forderung von Forschung
zu Migration und Palliative Care, da
diese in der Schweiz noch fast vollstadn-
dig fehlt. Schwerpunkte: Zugang und
Versorgungsqualitat

Themensetzung

BAG (Programme ,Migration und
Gesundheit” sowie , Palliative
Care") in Zusammenarbeit mit
Forschungsplattform Palliative
Care und Forschungsfinanzierern
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Anhang

Folgende Dokumente sind diesem Bericht angehéngt:

Al Fragenkatalog Bundesamt fur Gesundheit
A2 Beteiligte Expertinnen

A3 Fragebogen Anbietererhebung dt.



Anhang 1: Fragenkatalog BAG

Schweizerische Eidgenossenschaft . L

: , Eidgendéssisches Departement des Innern EDI
Confédération suisse
Confederazione Svizzera Bundesamt fiir Gesundheit BAG
Confederaziun svizra Direktionsbereich Gesundheitspolitik

Fragestellungen
Die Bedarfserhebung soll folgenden Fragen nachgehen:

Bediirfnisse von Migrantinnen und Migranten am Lebensende in Bezug auf:

e Versorgungssetting und Sterbeort (Spital/zu Hause/Pflegeheim)
Wo und durch wen wiinschen sich Migrantinnen und Migranten am Lebensende versorgt zu
werden? Wo mdéchten sie sterben?

¢ Welche Rolle spielt das Herkunftsland im Hinblick auf Versorgung, Sterben und Bestattung
(Heimatbesuche, Rickkehr, Rickfihrungen)?

e medizinische Versorgung

e psychosoziale Versorgung

e religidse und spirituelle Betreuung

e Begleitung der Trauerarbeit

e Welchen Stellenwert haben zentrale Begriffe der Palliative Care, wie Selbstbestimmung, Le-
bensqualitat, Selbstandigkeit, vorausschauendes Planen am Lebensende, fir Migrantinnen
und Migranten?

e Welche speziellen Ressourcen stehen Migrantinnen und Migranten in Palliative-Care-
Situationen zur Verfliigung (z.B. Familie, Religion, Sprache, 6konomische Ressourcen etc.)?

Entscheidungsfindung am Lebensende

e  Wie wird Uber Sterben und Tod geredet? Mit wem reden Migrantinnen und Migranten dartiber
(Familie, Freunde, Seelsorger)? Wo und wie informieren sie sich Gber diese Themen?

¢ Mit wem besprechen sie Entscheidungen, die das eigene Lebensende betreffen (Bsp. Thera-
pieabbruch)? Wer trifft die Entscheidung?

o Welche Bedirfnisse haben Migrantinnen und Migranten hinsichtlich der Kommunikation mit
Fachpersonen und speziell in Bezug auf das Arzt-Patienten-Gesprach bzgl. Diagnose, Thera-
pieabbruch, lebensverldngernde Massnahmen?

Bestehen besondere Verstandigungsschwierigkeiten zwischen Patientinnen und Fachperso-
nen und welche Lésungsstrategien werden vorgeschlagen?

e |st die Patientenverfligung bekannt? (Gibt es Patientenverfligungen tiberhaupt in den Mutter-
sprachen der Migrationsbevélkerung? Gibt es etwas Analoges in den Herkunftslandern?)

¢ Welche Fragen bestehen zur Gesundheitsversorgung bei unheilbarer Krankheit und am Le-
bensende in der Schweiz?

Zugang zum Palliative Care-Angebot fiir Migrantinnen und Migranten
e Wie bekannt ist der Begriff Palliative Care in der Migrationsbevélkerung?
e Wie bekannt ist das Konzept der Palliative Care? (Ziele, Vorgehen, Behandlungsmdéglichkei-
ten, spezialisierte Angebote)

e Wie hoch ist der Anteil der Personen mit Migrationshintergrund in der Todesfallstatistik (KI&-
rung der verfligbaren Facts & Figures)?
Wie hoch ist der Anteil an Migrantinnen und Migranten in Palliative Care-
Versorgungsangeboten? (spezialisierte Palliative Care)

¢ Welche Migrantinnen und Migranten nehmen das Angebot in Anspruch? (Geschlecht, Alter,
Nationalitat, Diagnose, Bildungsstand)

e Sind die spezialisierten Palliative Care-Angebote migrationssensibel ausgestaltet? (Einsatz
von interkulturellen Ubersetzenden, mehrsprachiges Informationsmaterial, Erfahrungen mit
nicht-christlichen Seelsorgern etc.)



. public health services Anhang 2: Beteiligte Expertinnen

konzepte projekte beratung

Begleitgruppe

Beutel Valeska, Projektverantwortliche Begleitung in der letzten Lebensphase,
Caritas Schweiz

Duetz Schmucki Margreet, Dr. med. MPH, Leiterin Sektion Nationale Gesundheits-
politik, Bundesamt fiir Gesundheit

Gunaseelan Alagipody, Krankenpfleger und Interkultureller Vermittler, Forum
Migration und Alter, Vorstandsmitglied FIMM

Hirsbrunner Eveline, Stv. Leiterin und Marketingverantwortliche Fachbereich
Menschen im Alter, Curaviva

Houmard Serge, Stv. Leiter des Nationalen Programms Migration und Gesundheit,
Bundesamt fiir Gesundheit, Direktionsbereich Gesundheitspolitik

Mazzocato Claudia, Dr. med., PD, MER, Médecin cheffe, Service des soins palliatifs,
Unitéd’éthique CHUV/FBM, H+ Die Spitiler der Schweiz

Mosli Pascal, Co-Leiter Seelsorge, Inselspital

Novak Michelle, Wissenschaftliche Mitarbeiterin ,Nationale Strategie Palliative
Care 2013-2015“ Bundesamt fiir Gesundheit

Ricka Regula, Wissenschaftliche Mitarbeiterin Interdepartementale Arbeitsgrup-
pe Angehorigenpflege, Bundesamt fiir Gesundheit, Direktionsbereich Gesund-
heitspolitik

Scheuring Gabriela, Pflegefachfrau, Spitex Aarau, Spitex Verband Schweiz

Tschanz Karin, Pfrn. Dr,, ref. AG, , Leitung Palliative Care und Spitalseelsorgerin,
Vizeprasidentin palliative ch

von Wartburg Lea, Leiterin ,Nationale Strategie Palliative Care 2013-2015“ Bun-
desamt fiir Gesundheit

Zurkinden Patricia, Wissenschaftliche Mitarbeiterin Bereich Alter, Generationen
und Gesellschaft, Bundesamt fiir Sozialversicherungen

Befragte Angehdrige

Die Angehorigen von Verstorbenen mit Migrationshintergrund werden aus Da-
tenschutzgriinden nicht namentlich aufgefiihrt.
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Befragte Fachpersonen aus der Migrationsbevolke-
rung

Besic Osman, Dipl. Sozialarbeiter FH und Politologe, Jegenstorf, Mitglied FIMM-
Arbeitsgruppe Gesundheit

Castra Umberto, Sozialpadagoge, Thun, Mitglied FIMM-Arbeitsgruppe Gesundheit
Demir Inci, Medizinstudentin, Langenthal, Mitglied Vorstand FIMM

Gunaseelan Alagipody, Krankenpfleger und Interkultureller Vermittler, Luzern,
Mitglied Vorstand FIMM

Krasniqi Bedri, Dipl. Sozialarbeiter, Ziirich, Mitglied Vorstand FIMM

Thiam Maguéye, Ubersetzer und Lehrer, Genf, Vize-Prisident FIMM

Befragte Vertretende religioser Gruppierungen
Dikmen Abdullah, Tiirkisch-Islamischer Verein, Ostermundigen

Ismali Nehat, Albanian Swiss Cultural Center, Aarburg

Kureys Ali Haydar, Centre Culturel des Alevis de Lausanne, Renens
Markovic Agena, Serbisch-orthodoxe Kirchgemeinde, Bern

Parameswaran Suthakar, Verein Hindu Temple, Adliswil

Befragte Institutionen der spezialisierten stationaren
Palliative Care

CHUV Centre hospitalier universitaire vaudois, Service des soins palliatifs, Lau-
sanne: Ducret Sophie, Infirmiere cheffe d’'unité de soins

Diaconis Bern, Station fiir Palliative Therapie, Bern: Simmen Nelly, Leiterin Pallia-
tive Care

Hépital neuchatelois La Chrysalide, Centre de référence en soins palliatifs, La
Chaux-de-Fonds: Gremaud Gregoire, Dr. med., chef La Chrysalide

HUG Hoépitaux Universitaires Geneve, Hopital de Bellerive, Service de médecine
palliative, Collogne-Bellerive: Zulian Gilbert, Dr. med., Médecin chef de service

Inselspital, Universitiares Zentrum fiir Palliative Care, Bern: Eychmiiller Steffen,
Dr. med., Arztlicher Leiter und Vorstand palliative ch, und Fliedner Monica, Pfle-
geexpertin
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[I0SI Istituto Oncologico della Svizzera Italiana, Ospedale Regionale Bellinzona e
Vallj, Viganello: Gamondi Claudia, Dr. med., ehem. Leiterin der Palliativstation und
Vorstand palliative ch

Kantonsspital St. Gallen, Palliativzentrum, St. Gallen: Mayer Alke, Dr. med., Ober-
arztin

Palliativklinik Hospiz im Park, Arlesheim: Gudat Heike, Dr. med., Leitende Arztin
und Vorstand palliative ch

Spital Affoltern a. A., Station Palliative Care, Affoltern a. A.: Kunz Roland, Dr. med.,
Arztlicher Leiter der Station Palliative Care

Universitadtsspital Ziirich, Kompetenzzentrum Palliative Care, Ziirich: Obrist Ste-
fan, Dr. med., Arztlicher Leiter des Kompetenzzentrums Palliative Care
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