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PALLIATIVE CARE UND MIGRATION

Migrationssensitive Palliative Care -
Bedarf und Bediirfnisse der Migrations-
bevolkerung in der Schweiz

Ausgangslage

Im Rahmen der «Nationalen Strategie Palliative Care 2013—
2015» arbeitet das Bundesamt fur Gesundheit (BAG) zu-
sammen mit der Schweizerischen Konferenz der kantona-
len Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) und
der Fachgesellschaft palliative ch darauf hin, dass schwer-
kranke und sterbende Menschen in der Schweiz eine ihren
Bedirfnissen angepasste Palliative Care erhalten und ihre
Lebensqualitat verbessert wird. Um dieses Ziel zu erreichen,
ist es ausschlaggebend, dass die Bevdlkerung in der Schweiz
um den Nutzen der Palliative Care weiss und deren Ange-
bote kennt. Es ist jedoch weder bekannt, welche Kenntnisse
die Migrantinnen (bei einem Anteil von einem Viertel bis
einem Drittel an der Gesamtbevélkerung) tber Palliative
Care und Uber die moglichen Angebote haben, noch in-
wiefern sie diese Angebote auch in Anspruch nehmen. Das
BAG mandatierte die Firma Public Health Services mit einer
entsprechenden Erhebung. Public Health Services verfolgt
dabei eine enge Zusammenarbeit mit dem NFP&7-Projekt
«Doing death and doing diversity in Swiss nursing homes»
am Institut fiir Sozialanthropologie der Universitat Bern.

Ziele

— Die Studie zeigt mittels qualitativer Erhebungen die be-
stehenden Potenziale und Licken in der Versorgung der
Migrationsbevilkerung auf, damit das Teilprojekt «Sen-
sibilisierung» der «Nationalen Strategie Palliative Care
2013-2015» auch diese Bevdlkerungsgruppe gezielt
ansprechen resp. die entsprechenden Akteure auf deren
Bediirfnisse aufmerksam machen kann.

~ Die Erkenntnisse werden mittels Empfehlungen auch far
die Bereiche der Versorgungsstrukturen, Leistungen (An-
bieter und Fachpersonen) sowie Kompetenzen (der Anbie-
ter, Fachpersonen, Schliisselpersenen) 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.
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2. Participant Rapid Appraisal zu Erfahrungen und Bedurf-
nissen der Migrationsbevolkerung mit zwei methodi-
schen Schwerpunkten: a) Rekonstruktion konkreter Falle
von Migrantinnen und Migranten in der Palliative Care
(n=6), und b) Fokusgruppen und Interviews mit Vertre-
terlnnen der Migrationsbevélkerung (Religionsvertrete-
rinnen {n=5) und mit Fachpersonen der Arbeitsgruppe
«Migration und Gesundheit» des FIMM Forum fur die
Integration von Migrantinnen und Migranten in der
Schweiz (n=6)).

3. Erhebung bei den zehn grossten Anbietern der speziali-
sierten stationdren Palliative Care, zur Nutzung des An-
gebotes und zum Bedarf an migrationssensitiver Anpas-
sung (telefonische Befragung).

Ergebnisse der Literaturrecherche

International liegt bereits ein betrachtlicher Korpus an Lite-
ratur aus Landern vor, die (iber ein gut ausgebautes Pallia-
tive-Care-Angebot und eine explizite Minderheitenpolitik
verfiigen. Die Texte verweisen auf erhebliche Barrieren im
Zugang und in der Nutzung der vorhandenen Angebote
(Kommunikation, Religion, Strukturen fur Angehorige etc.).
Das Konzept <Palliative Care: ist gemass der Literatur stark
individualistisch und angelsachsisch gepragt, so dass es der
Migrationsbevélkerung z.T. nur schwer zuganglich ist. Zu-
dem zeigen sich strukturelle Barrieren durch finanzielle Kos-
ten (Arbeitsausfélle von Angehdrigen durch die Betreuung
zu Hause, Riickfithrungskosten vor und nach dem Tod, Kos-
ten durch erschwerte Kommunikation). In der Schweiz wur-
de das Thema migrationssensitive Palliative Care noch kaum
bearbeitet, ein grosses Potential liegt jedoch in den hier
differenziert aufgearbeiteten Thematiken Migration und
Gesundheit und transkultureller Kompetenz, zu denen auch
in der Praxis gut erprobte Instrumente zur migrationssensiti-
ven Ausgestaltung der Regelversorgung vorhanden sind.

Erfahrungen und Bediirfnisse der Migrationsbevélkerung

Die Erfahrungen und Bedirfnisse von Migrantinnen in der
Palliative Care wurden Uber die Rekonstruktion von Fallen
Betroffener (respektive Angehoriger von Betroffenen) erho-
ben sowie Uber die Befragung von Vertreterinnen der Mig-
rationsbevolkerung (Religionsvertreterinnen, Fachpersonen
mit Migrationshintergrund).



Angehdrige: Das Sterben zu Hause tauchte als Wunsch in
den Interviews nicht auf. Im hauslichen Bereich scheinen
die Familiensysteme rasch an ihre Grenzen zu gelangen
(finanziell, hinsichtlich genligend Wissen um die unterstiit-
zenden Strukturen und ihre Nutzung, aufgrund der Wohn-
und Arbeitssituation etc). Mehrfach wird hingegen das
hohe Vertrauen in das Gesundheitssystem in der Schweiz
betont und insbesondere bezlglich Spitalern hervorgeho-
ben. Die Erfahrungen mit heterogenem Personal (Personal
mit Migrationshintergrund) werden als positiv empfunden
(gleiche Sprache, Verstandnis und Vertrauen u.U. rascher
etabliert). Migrationssensitive Kommunikation und psycho-
soziale Begleitung sowie Entscheidungsfindungsprozesse
und Wertevermittlung werden als erschwert bewertet, da
die Berlcksichtigung dieser Elemente in den Institutionen
proaktiv eingefordert und z.T. auch selber organisiert wer-
den musse. Die Unterstitzung durch die Vertretenden der
eigenen religidsen Institutionen oder «Communities: wird
dabei stark genutzt. Patientenverfiigungen und das Kon-
zept <Palliative Carer waren nicht bekannt. Vor und nach
dem Sterben ist die Frage nach Ruckfiihrungsmaéglichkeiten
der kranken oder verstorbenen Person ein grosses Thema,
sowie auch die rasche Einreise von Angehdrigen. Die mig-
rationsbedingt komplexeren administrativen Belange nach
einem Todesfall werden als sehr belastend erlebt, da wie-
derum Wissen und unterstiitzende Strukturen fehlen. Ins-
gesamt beinhalten Riickfiihrungen vor und nach dem Tod
hohe administrative und finanzielle Hiirden.

Religionsvertreterinnen: Die befragten Religionsvertrete-
rinnen werden haufig bereits vor dem Tod durch die Pati-
entinnen oder deren Angehérige einbezogen. Vereinzelt
bestehen auch mehr oder weniger formalisierte Kontakte
zu Versorgungsanbietern. Sie begleiten die Familien oder
die Sterbenden nicht nur in religivsen und psychosozialen
Belangen, sondern auch mit Wissensvermittiung oder ad-
ministrativer Unterstiitzung. Dabei gelangen sie aber oft
an Grenzen, da diese Unterstitzung bis auf eine Ausnah-
me auf freiwilliger Basis geschieht. Einzig der sunnitische
Imam konnte dies im Rahmen seiner (vom Herkunftsland
finanzierten) Tatigkeit leisten. Die anderen an der Befra-
gung vertretenen Religionsgruppen (kurdische Aleviten,
tamilische Hindus, serbische Orthodoxe, albanischsprachi-
ge Sunniten) verfiigen iiber 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 allen-
falls mit komplizierten administrativen Vorgingen verbun-
den, was als belastend erlebt wird. Die Patientenverfigung
und das Konzept der <Palliative Care> sind den Befragten
nicht bekannt. Sie betonen, dass beides leicht missverstan-
den werden kénne, im Sinne von Sterbehilfe. Linderndes
Caring werde noch kaum als Leistung von medizinischen

Versorgern wahrgenommen, da die Medizin weitgehend
nur als kurativ bekannt sei. Das Interesse an einer Zusam-
menarbeit bei der Planung und Umsetzung einer migrati-
onssensitiven Palliative Care wurde deutlich gedussert, aber
auch benannt, dass diese Einbindung formalisierter als bis-
her geschehen sollte.

Fachpersonen mit Migrationshintergrund: Die Fachperso-
nen wurden um eine Einschatzung der Bedirfnisse gebeten
sowie um das Benennen von allfalligen Priorisierungen von
Massnahmen. Obwohl alle Befragten beruflich im Gesund-
heits- oder Sozialwesen tatig sind, waren das Wissen zu
Patientenverfligung, zum Konzept <Palliative Care> und zu
den bestehenden Angeboten in der Schweiz mehrheitlich
gering. Den Wissensstand in der breiten Migrationsbevélke-
rung schatzten die Befragten als sehr gering ein, auch mig-
rationssensitive oder muttersprachliche Materialien waren
nicht bekannt. Als wichtigste Massnahmen priorisierten sie
deshalb die gezielte Informationsvermittiung und Sensibi-
lisierung der Migrationsbevdlkerung durch die bekannten
wirksamen Vorgehensweisen (partizipativ, beziehungs-
geleitet, Setting-Ansatz). Dabei sollten die Potentiale der
bestehenden Selbstorganisationen unbedingt genutzt
werden. Es wurde auf spezielle Angebote verwiesen, die
bereits punktuell bestehen (z.B. spezialisierte Bestattungs-
unternehmen, informelle Finanzierungsnetzwerke in den
«Communities> oder informelle Kooperationen zwischen
Herkunftsland und der Schweiz fiir spezifische Aspekte wie
z.B. Bestattungen), sowie auf die Nutzung von biomedizi-
nischen und volksmedizinischen oder rituellen Leistungen
im Herkunftsland. Wichtigste Massnahmen sollten, so
die Befragten, neben der Informationsvermittiung auf die
Weiterbildung des Fachpersonals ausgerichtet sein (Sensi-
bilisierung und kommunikative Beféhigung), auf den sys-
tematisierten Beizug von professionellen und in Palliative
Care geschulten Ubersetzenden und auf den Einbezug von
Schlusselpersonen aus den «Communities: in die palliative
Versorgung am Lebensende.

Nutzung und Bedarf der spezialisierten
stationdren Palliative Care

Nutzung: Der Anteil an Patientinnen mit Migrationshinter-
grund liegt in den untersuchten zehn spezialisierten statio-
naren Angeboten in der Schweiz nach Einschatzung der be-
fragten Institutionsverterinnen mehrheitlich bei 10-20% (7
Institutionen), sowie vereinzelt bei 5 % (1 Institution) und bei
30-40% (2 Institutionen). Dabei verteilen sich die Nationa-
litéten entsprechend der regionalen Bevolkerungsstruktur:
Die Lateinische Schweiz zeigt mehr Patientinnen und Patien-
ten aus Italien, Spanien und Portugal. Die deutschsprachige
Schweiz hat eher Deutsche, Italienerinnen, Patientinnen aus
der Tirkei (bis zu 30 %) sowie aus Landern des ehemaligen Ju-
goslawien. In Genf ist die Durchmischung am starksten. Die
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Geschlechterverteilung wird als ausgeglichen eingeschatzt,
und die meisten Patientinnen 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
Sprachen, wobei die Bezahlung nicht iiberall gesichert ist.

Herausforderungen und Ressourcen: Als grosste Herausfor-
derung in den Institutionen der spezialisierten Palliative Care
wird von den befragten Fachpersonen die Kommunikation
genannt (Sprache, der Wunsch nach indirekter Kommunika-
tion bei Diagnose, Prognose und Behandlung, Kommunikati-
on zum Wechsel von kurativen zu palliativen Interventionen).
Dazu gehért auch die individuelle Kidrung der religidsen und
spirituellen Bedirfnisse sowie die sozialen und kulturellen
spezifititen zu Sterben und Tod: Hier wird betont, dass all-
gemeine Informationen (wie Infoblatter, Handblcher oder
Internetguellen) weniger hilfreich sind als die auf das spe-
zifische Individuum und seine Familie ausgerichtete direkte
Unterstiitzung durch Schlisselpersonen aus den «Commu-
nities:. Die Institutionalisierung dieser Zusammenarbeit ist
jedoch noch kaum realisiert. Weitere Punkte sind der u.a.
durch die Kommunikationsbarrieren enstehende grossere
Zeitaufwand, das Fehlen von Handlungsabléufen oder Tools,
der Bedarf an Raumen (Rituale, grosse Besuchergruppen, lau-
te Manifestationen von Trauer), sowie die organisatorischen
und finanziellen Aspekte bei Ruckfihrungen vor und nach
dem Tod oder der Einreise von Verwandten. Patientenver-
flgungen oder das Konzept <Palliative Care> sind nach Ein-
schatzung der Institutionsvertretenden noch kaum bekannt,
ausser bei Personen aus Landern des nordlichen Europa, die
sich auch eher auf das schriftiiche Festhalten von voraus-
schauenden Bestimmungen einlassen wirden. Die anderen
Gruppen hitten in der Regel eher Mihe, einzelne Schritte
im Voraus zu benennen (insbesondere Sedation, kiinstliche
Ernahrung und Fliissigkeitszufuhr, Reanimation und die Dia-
gnose-/Prognosevermittlung) und sich von der Hoffnung auf
Genesung und den Erwartungen an entsprechende Interven-
tionen zu 1dsen. Dies hdnge v.a. damit zusammen, dass das
Konzept der Palliative Care in diesen Herkunftslandern noch
wenig bekannt cder etabliert sei.

Als spezielle Ressourcen werden in allen Institutionen die
Prisenz der Familie und der Stellenwert der Religion ge-
nannt: Angste vor dem Sterben wiirden durch beide Ele-
mente potentiell stark reduziert, und spezielle BedUrfnisse
kénnen durch die Unterstitzungspotenziale 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 Informationsmaterial ausser in
den Landessprachen. Nur in drei Institutionen ist nach ei-
gener Einschatzung genligend transkulturelle Kompetenz
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bei den involvierten Fachpersonen varhanden. Bei den in
Palliative Care geschulten Freiwilligen fehlt eine zusatzliche
Schulung in transkultureller Kompetenz noch Uberall. Bei
vier Institutionen werden Ansatze einer migrationsspezifi-
schen Anamnese durchgefiihrt. Kontakte mit nicht-christ-
lichen Religionsvertreterinnen bestehen in finf Institutio-
nen lber die Spitalseelsorgenden, in drei Institutionen sind
Listen vorhanden. Zwei Institutionen haben Kontakte zu
weiteren Selbstorganisationen der Migrationsbevélkerung.
Neutrale spirituelle Raume sind in drei Institutionen vor-
handen, sieben haben Zugriff auf R&ume fir grossere Be-
suchergruppen. Am etabliertesten ist die Zusammenarbeit
mit interkulturellen Ubersetzungsdiensten, wobei bemerkt
wird, dass diese kaum auf die spezifischen Komplexitaten in
der Palliative Care vorbereitet seien.

Bedarfseinschitzung: Die Institutionen melden insgesamt
trotz der eingeschrinkten Angebote noch wenig Bedarf an.
Ubersetzte oder angepasste Broschiiren waren fiir zwei Insti-
tutionen wichtig. Vier Institutionen waren daran interessiert,
ihr Personal vertieft transkulturell zu schulen. Drei Institutio-
nen wiinschen sich mehr Informationen zu religiosen Fragen
im Umgang mit Patientlnnen mit Migrationshintergrund,
und zwei Institutionen mochten ihre Patientinnen und Pa-
tienten im Bereich Rickfihrungen finanziell unterstutzen,
kiénnen. Diese Antworten machen deutlich, dass noch kaum
systematisierte Interventionen fur die migrationssensitive
Offnung der Angebote geplant sind. Zwei Institutionen sind
jedoch dem Label «Migrant friendly Hospitals» angeschlos-
sen und daher bemiiht, die Kompetenzen ihres Personals im
Umgang mit Patienten und Patientinnen unterschiedlichster
Herkunft zu optimieren sowie den Zugang und die Behand-
lungsqualitat fur die Migrationsbevolkerung zu sichern.

Trotz den noch wenig konkretisierten Bedarfseinschatzun-
gen zeigen sich die Gesprachspartnerinnen in den Interviews
jedoch dem Thema gegeniiber als offen, was eine gute Aus-
gangsbasis fur 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 Un-
terschiede zur kurativen Medizin hinzuweisen, Palliative
Care ist dabei von Sterbehilfe abzugrenzen, und es ist zu
beachten, dass die Begriffe (Lebensqualitdb und <Wirde
ankniipfungsfahiger sein kdnnen als beispielsweise «Au-
tonomie> und <dndividuelle Selbstbestimmung..

— Vorgehen: zielgruppenspezifische, beziehungsgeleitete
und interaktiv gestaltete Informationsvermittiung in
den Selbstorganisationen und informellen Gruppierun-
gen (allenfalls eingebettet in Veranstaltungen zu all-




gemeinen Gesundheitsthemen), in migrationssensitiv
ausgestalteten Beratungen (z.B. zum Ausfiillen von Pa-
tientenverfiigungen). Beriicksichtigung der migrations-
spezifischen Elemente bei der Realisierung von éffentli-
chen Impulsen fir die Gesamtbevdlkerung.

Sensibilisierung der politischen Akteure, der Leistungs-

erbringer und der Fachpersonen der Palliative Care:

— Politische Akteure: Gezielte Thematisierung diversitits-
sensitiver Palliative Care im Sinne eines Mainstreamings
in den bestehenden Gefissen.

— Leistungserbringer: Sensibilisierung im Hinblick auf die

Vorteile einer migrationssensitiven Offnung (inkl. sys-
tematische Erhebung von diversitatssensitiven Daten)
mittels Nutzung der bestehenden Gefisse und Sensibi-
lisierung auf bestehende Risiken von Benachteiligungen
und Diskriminierungseffekten im Versorgungsangebot.

— Fachpersonen: Sensibilisierung der Entscheidungstrage-
rinnen und der Bildungsverantwortlichen in den Fach-
gesellschaften fiir den Bedarf an Bildungselementen im
Bereich Transkulturelle Kompetenz in der Palliative Care»
sowie eines Bildungsmoduls fir Ubersetzende.

Versorgungsstrukturen

= Migrationssensitive Offnung der Versorgungsstruktu-
ren unterstiitzen und Sicherstellung des systematischen
Einbezugs von Ubersetzenden.

— Nutzung des Potenzials von Selbstorganisationen und
Schltsselpersonen der Migrationsbevélkerung  sowie
Etablierung von lokalen Netzwerken fiir die institutiona-
lisierte Zusammenarbeit zwischen Selbstorganisationen
und Leistungserbringern.

— Strukturschwachen der Selbstorganisationen beachten,
ggf. nach Moglichkeiten der Starkung suchen (z.B. iber
Entschadigungen fur Begleitung, Gber strukturelle Ein-
bindung in die Angebote, iber die Etablierung von Wei-
terbildungsangeboten fir Freiwillige und tber die zielge-
richtete Offnung der formellen Freiwilligenarbeit fur die
Migrationsbevolkerung).

— Selbsthilfe-Fonds-Lésungen fir die finanzielle Unter-
stltzung bei Riickfihrungen in der Migrationsbevélke-
rung breit bekannt machen, ggf. auch Fonds-Lésungen
in den Angeboten einrichten.

— Beratungsangebote fir finanzielle Fragen etablieren
und/oder bekannt machen.

— Aufarbeiten der rechtlich-administrativen Grundlagen
fiir humanitare Visa bei Hartefallen am Lebensende.

Leistungen
— Die Unterstitzung der Patientinnen und ihrer Angehd-
rigen sollte verstdrkt werden. Dies kann mittels Priifung
der Ubernahme der folgenden Elemente in die Prozesse
der Qualitatssicherung geschehen:
= Umfassende und sensitivkommunizierte Information
zu Palliative Care an die Patientinnen und ihre Ange-

hérigen bei Eintritt in ein Angebot und idealerweise
bereits vor der Zuweisung in ein Angebot.

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

+ Sicherstellung des Zugangs zu professioneller, in Palli-
ative Care geschulter Ubersetzung.

+ Sicherstellung einer migrationssensitiven Begleitung
durch den Sterbeprozess und in der Ubergangsphase
nach Eintritt des Todes.

+ Sicherstellen der psychosozialen und/oder religiésen
Begleitung durch Schliisselpersonen aus den <Com-
munities>.

Option der Riickfiihrung systematisch und friih the-
matisieren und auf entsprechende Hiirden sowie be-
stehende Unterstitzungsmoglichkeiten hinweisen.

- Die Option der Pflege zu Hause sowie die bestehen-
den Unterstitzungsmoglichkeiten fur die Angehori-
gen kommunizieren.

— Fur die Fachpersonen sollten bestehende Instrumente
aus der migrationssensitiven Versorgung um Besonder-
heiten am Lebensende erweitert und systematisch ein-
gesetzt sowie unterstitzende Strukturen fir Konfliktsi-
tuationen bereitgestellt werden.

Kompetenzen

— Empowerment von Patientinnen und Angehérigen
durch Unterstiitzung von Selbsthilfegruppierungen oder
Patientinnen- resp. Angehdrigenschulungen.

— Bildung von Fachpersonen: Verknipfung der Themen-
komplexe Transkulturelle Kompetenz: und <Palliative
Care» sowie Starkung beider Themen in der Aus- und Wei-
terbildung, Schulung des Pflegepersonals und der Arztin-
nen in «Motivational Interviewings,

— Bildung von Schlisselpersonen, religiésen Spezialistin-
nen und Fachpersonen der Interkulturellen Vermittlung:
Weiterbildungsangebote in Palliative Care fiir Personen
aus der Migrationsbevélkerung, die in die Begleitung von
Betroffenen und Angehdrigen involviert sind.

— Forschung: Bestimmen von Forschungsschwerpunkten
und Forderung von Forschung zu Migration und Pallia-
tive Care in der Schweiz, insbesondere in den Bereichen
Zugang und Versorgungsqualitat.

Corina Salis Gross, Eva Soom Ammann,
Emine Sariaslan und Susanne Schneeberger Geisler

Dieser Text ist das Executive Summary des oben genann-
ten Berichts vom April 2014 der Firma PHS Public Health
Services, Bern, im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit,
Nationale Strategie Palliative Care. Der komplette Bericht
ist abrufbar unter http://www.bag admin.ch/themen/ge-
sundheitspolitik/l3764/13777/14309/index.htm|?Iang=de
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