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Fallvignette

Frau M.S. (65 Jahre alt) stammt aus einem kleinen Dorf in der
Nahe von Sivas im Osten derTurkei. Sie ging nur ein paar wenige
Jahre zur Schule und verheiratete sich im Alter von 15 Jahren mit
ihrem Mann, der im Alter von 30 Jahren in die Schweiz gereist
ist und bis zu seiner Pensionierung im Gastgewerbe als Hilfs-
koch tatig war. Frau M.S. folgte ihrem Mann acht Jahre spéater
in die Schweiz, begleitet von den drei Kindern, die damals 8, 10
und 12 Jahre alt waren. In der Schweiz war Frau M.S. fir die Kin-
der und den Haushalt verantwortlich. Die deutsche Sprache hat
sie nie erlernt. lhre Muttersprache ist kurdisch; die tlrkische
Sprache beherrscht sie teilweise. In ihrem Heimatdorf und auch
in der weiteren Umgebung war eine arztliche Versorgung prak-
tisch inexistent — sie war allerdings nie auf einen Arzt angewie-
sen. Die drei Kinder sind im kleinen Bauernhaus der Familie zur
Welt gekommen. Vor wenigen Monaten musste bei Frau M.S.
die Diagnose eines fortgeschrittenen Magenkarzinoms gestellt
werden. Die totale Gastrektomie flihrte nicht zu einer Heilung.
Bei nachgewiesenen Lebermetastasen wurde eine Chemothera-
pie durchgefiihrt, die sich in den letzten Wochen nicht mehr als
effektiv erwies. In einem Gesprach mit Frau M.S. und der lber-
setzenden Tochter soll sie von ihrer Hauséarztin Gber die Prog-
nose informiert werden. Die Bedurfnisse der Patientin sollen
erfasst werden; zudem soll sie vorausverfligen, welchen lebens-
erhaltenden Massnahmen sie zustimmen maochte und welchen
nicht. Nach dem Aufklarungsgesprach durch die Hausarztin
spricht die Tochter mit ihrer Mutter eingehend in kurdischer
Sprache. Auf die Frage, ob Frau M.S. Fragen habe, verneint die
Tochter. Die Tochter bittet die Hausarztin, noch einige Worte mit
ihr unter vier Augen wechseln zu kénnen. Nachdem Frau M.S.
das Sprechzimmer verlassen hat, teilt die Tochter der Hausarztin
mit, dass sie ihrer Mutter die schlechte Prognose nicht mitgeteilt
habe. Im Gegenteil habe sie ihr gesagt, dass sie ganz bald wie-
der gesund werde. Die Tochter bittet die Hausarztin, zukiinftig
nur mit ihr und niemals direkt mit der Mutter zu sprechen. Die
Familie habe sich im tibrigen Gedanken gemacht, weswegen die
Mutter so schwer erkrankt sei. Man sei zum Schluss gekommen,
dass Frau M.S. eine schrecklicheTat ihres Bruders siihnen misse,
der vor 20 Jahren im Streit seine Ehegattin getdtet habe. Falls
sich der Zustand der Mutter verschlechtere, moge die Hauséarz-
tin dies der Familie zeitgerecht mitteilen, damit Frau M.S. in
Begleitung ihrer Familie in die Heimat zuriickfliegen kdnne.
Frau M.S. soll in ihrem Dorf sterben kdnnen und auch dort beer-
digt werden. lhrer Mutter wiirde man aber mitteilen, dass die Fa-
milie flr Ferien in die Tlrkei fliegen wiirde. Daher mége man ihr
auch keine zu stark sedierenden Schmerzmittel verabreichen.

Dieses Beispiel zeigt eindriicklich, wie schwierig es sein
kann, Menschen oder auch ganze Familien zu betreuen,
deren Art und Weise, mit Krankheiten umzugehen,
sich fundamental von der eigenen unterscheidet.

PRIMARY AND HOSPITAL CARE — MEDECINE INTERNE GENERALE 2020;20(9):268-271

Published under the copyright license “Attribution — Non-Commercial — NoDerivatives 4.0”. No commercial reuse without permission.

Wenn man versucht, die Besonderheiten dieser Ge-

schichte zu erfassen, kann man erkennen, dass

— Menschen ein ganz unterschiedliches Verstindnis
von Krankheit, Leiden und Heilung haben;

— Menschen sich hédufig fragen, was die Ursache einer
Erkrankung sein konnte, dabei aber zu ganz ver-
schiedenen Schliissen kommen;

- Sprache und Kommunikation Schliisselelemente
sind, wenn ein kranker Mensch seine Erkrankung
verstehen soll;

- Der Umgang mit Wahrheit und Hoffnung am Kran-
kenbett ganz unterschiedlich sein kann;

— Der Stellenwert, der einer Vorausplanung beigemes-
sen wird, sehr verschiedenartig sein kann;

— Die Bedeutung der Selbstbestimmung unterschied-
lich gewichtet wird;

— Nicht immer ein Konsens besteht, wie mit belasten-
den Symptomen umgegangen werden soll;

- Die Kenntnis von Versorgungsstrukturen und An-
geboten im Bereich von Palliative Care unterschied-
lich sein kann;

- Die Gestaltung des Lebensendes mit Einbezug von
Spiritualitit und Religiositdt verschiedenartig ge-
handhabt wird.

Auch wenn sich das geschilderte Beispiel im Migrati-
onskontext abspielt, sind die Geschichte und die sich
daraus ableitenden Fragestellungen nicht unbedingt
migrations- und schon gar nicht kulturspezifisch. Die
Geschichte zeigt auf, wie divers der Umgang eines Indi-
viduums und seiner Umgebung mit einem Krankheits-
geschehen sein kann. Diversitit umfasst die Wahr-
nehmung und Wertschatzung von Unterschieden und
Gemeinsamkeiten von Menschen und Gemeinschaf-
ten hinsichtlich Geschlecht, Alter, Bildung, soziokul-
tureller Biographie, familidrem, 6konomischem und
rechtlichem Status, physischen und psychischen Fa-
higkeiten, sexueller Orientierung und Religion.
Diversitatssensitive Betreuung und ganz speziell trans-
kulturell kompetente Betreuung beginnt mit Selbstre-
flexion [1]. Erst wenn es gelingt, die eigenen Haltungen
zu reflektieren und als ganz personliche Wertvorstel-
lungen wahrzunehmen, wird es auch gelingen, sich fur
die Lebenswelten anderer Menschen zu 6ffnen.
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Verstindnis von Krankheit, Leiden,
Heilung

Oftmals geht es ganz zu Beginn darum, zu verstehen,
was und wie viel ein kranker Mensch und seine Umge-
bung von einer Erkrankung verstehen. Erlaubt dieses
Verstdndnis es, sich auch tiber eine Prognose Gedanken
zu machen? Gibt es zuséatzliche Informationen, die dies
erleichtern kénnten? Finden in der Familie Gesprdche
tber diese Erkrankung statt und wenn ja in welcher
Offenheit? Was bedeuten Symptome wie Schmerzen
und Atemnot fiir die Patientin und deren Familie? Wie
wichtig ist es der Familie, dass Symptome adaquat be-
handelt werden? Ist der Einsatz von starken Schmerz-
mitteln mit der Vorstellung eines fortschreitenden
Krankheitsgeschehens verkniipft?

Ist das mogliche Versterben an einer Erkrankung eine
Thematik, die von der Patientin oder deren Familie an-
gesprochen werden kann [2]?

Erklirungsmodelle fiir Erkrankungen

Sehr viele Menschen haben das Bediirfnis, die Ursache
ihrer Erkrankung in Erfahrung zu bringen. Besonders
haufig ist dies bei schweren zum Tod fiithrenden Er-
krankungen der Fall. Wahrend in Mittel- und Nordeu-
ropa gewisse kausale Zusammenhidnge, wie zum Bei-
spiel das Auftreten eines Bronchialkarzinoms als Folge
eines langjahrigen Zigarettenkonsums, unbestritten
und als Erklarungsmodell anerkannt sind, sind wir mit
Erklarungsmodellen anderer Gesellschaften viel weni-
ger vertraut. Dass wie in unserem Beispiel mit dem
Erleiden einer schweren Erkrankung eine schreckliche,
begangene Tat innerhalb der Grossfamilie gesiihnt
werden soll, ist ein beispielsweise in Stideuropa und
Kleinasien immer wieder beobachtetes Phinomen.

Sprache und Kommunikation mit
Betroffenen und ihren Angehorigen

Das geschilderte Beispiel veranschaulicht sehr ein-
driicklich die Probleme, die sich in der Kommunika-
tion ergeben. Dass die iibersetzende Tochter nicht
professionell libersetzt ist offensichtlich. Generell soll
vermieden werden, emotional betroffene Familienan-
gehorige als Ubersetzer zu engagieren. Korrekterweise
miusste fiir ein derartiges Gesprich eine «neutrale»
interkulturell dolmetschende Person beigezogen wer-
den. Fiir gewisse Dinge wie Beratungsangebote kann
durchaus der Nationale Telefondolmetscherdienst
www.0842-442-442.ch beansprucht werden.

Auf der anderen Seite muss auch bedacht werden, dass
die Familie beschlossen hat, die Patientin nicht mit der
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Wahrheit zu konfrontieren. Daher macht es im Kon-
text der innerfamilidren Kommunikation wiederum
Sinn, dass die Tochter bewusst falsch tibersetzt — dies
in der redlichen Absicht, ihre Mutter von belastenden
prognostischen Informationen zu verschonen.

Wahrheit am Krankenbett und Hoffnung

In Mittel- und Nordeuropa ist Palliative Care ein kultu-
relles Konzept angelsdchsisch, protestantisch resp.
sakular gepragter hochentwickelter Wohlstandsgesell-
schaften, ausgerichtet aufindividuelle Autonomie und
informierte Entscheidungsfindung durch die Patien-
tinnen und Patienten selbst [3].
Migrationspopulationen in unserem Land ist dieses
Konzept deutlich weniger vertraut; oftmals wird dann
Palliative Care als Konzept gedanklich sogar ganz in der
Nahe von Suizidbeihilfe angesiedelt. Fiir eher kollekti-
vistisch orientierte Gesellschaften in Siidosteuropa,
der Tiirkei und Afrika sind die Ideale der Selbstbestim-
mung und der informierten Entscheidungsfindung oft-
mals weniger bedeutsam als fiir Menschen aus Mittel-
und Nordeuropa. Daher eignet sich beispielsweise das
Primat der Lebensqualitit besser als gemeinsamer
Nenner, um auszudriicken, was mit Palliative Care
erreicht werden soll.

Nicht so selten wird es vorkommen, dass Arzte gebeten
werden, einer Patientin die Wahrheit {iber ihre Erkran-
kung und insbesondere die Prognose vorzuenthalten,
um ihr nicht die «Hoffnung» zu nehmen. Hoffnung
wird in diesem Kontext als Hoffnung auf Heilung oder
Reparatur verstanden und nicht Hoffnung im Sinne
einer helfenden Gemeinschaft, wie es Giovanni Maio
in seinem Buch «Den kranken Menschen verstehen»
schildert [4]. Dies bedeutet konkret, dass die Wahrheit
am Krankenbett nicht ausgesprochen wird und die
Patientin bewusst getduscht werden soll, was wiede-
rum mit den westlichen Wertvorstellungen kollidiert.
In einem derartigen Fall darf einerseits von Arzteseite
keinesfalls Hoffnung auf vollstindige Gesundung ver-
mittelt werden; andererseits ist es fiir gewisse Patien-
ten auch nicht richtig, ihnen klar zu kommunizieren,
dass keine Hoffnung auf Heilung mehr besteht. Die-
sem Umstand tragen die 2006 publizierten medizin-
ethischen Richtlinien der SAMW «Palliative Care»
Rechnung, indem dort festgehalten ist: «Manchmal
mochte sich ein Patient nicht realistisch mit seiner Krank-
heit auseinandersetzen. Diese Haltung ist zu respektieren.
Sie erlaubt dem Kranken, Hoffnungen zu hegen, die ihm
helfen konnen, eine schwierige Situation besser auszu-
halten. Hoffnung hat einen eigenstdndigen Wert, welcher
palliative Wirkung entfalten kann. Driicken Angehdrige
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den Wunsch aus, den Kranken vor schlechten Nachrichten
zu schonen, oder umgekehrt die Verleugnung der Krank-
heit durch den Patienten nicht zu berticksichtigen, miis-
sen die Hintergriinde fiir solche Wiinsche thematisiert
werden. Das Recht des Patienten auf Aufkldrung bzw.
Nicht-Wissen steht jedoch tiber den Wiinschen der Ange-
hérigen.» [5]

Der Stellenwert einer Vorausplanung

Patientenverfiigungen sind in Migrationspopulationen
in der Schweiz noch vergleichsweise wenig verbreitet.
Griinde hierfiir sind teilweise sprachliche Barrieren.
Die Erarbeitung einer Patientenverfiigung erfordert
eine Beratung liber Werthaltungen und im Voraus zu
verfligende Entscheidungen, was ein sehr differenzier-
tes Verstandnis der Sprache und auch medizinischer
Gegebenheiten voraussetzt. «Shared decision making»,
ein in Mittel- und Nordeuropa allgemein anerkanntes
und verbreitetes Prinzip, ist stideuropdischen und
kleinasiatischen Gesellschaften weniger vertraut.
Menschen aus diesen Gegenden iibertragen die Ent-
scheidungshoheit eher der Arztin und oftmals auch
der Familie. Auch wird immer wieder beobachtet, dass
von Migrantinnen und Migranten aus Stideuropa und
Kleinasien und deren Familien eine maximale Thera-
pie bis zum Lebensende gefordert wird. Patienten-
verfligungen dienten urspriinglich dazu, fiir gewisse
Situationen Therapiebegrenzungen zu winschen und
auch verbindlich einzufordern. Wenn nun beim
Wunsch nach Maximaltherapie ein Therapieverzicht
gar nicht als Alternative erwogen werden kann, wird
naturgemadss auch die Bedeutung einer Patienten-
verfligung viel weniger verstanden. Allerdings gibt es
heute zum Beispiel auch innerhalb der muslimischen
Gemeinschaft eine ausgepriagte Wertepluralitit, die
durchaus auch eine innerislamische Diskussion zur
Thematik der passiven Sterbehilfe zuldsst. Es wird so-
gar empfohlen, mit Angehodrigen der muslimischen
Glaubensgemeinschaft eine diversitatssensible Patien-
tenverfiigung zu erstellen. Auch wenn der Stellenwert
der Selbstbestimmung in eher kollektivistisch geprag-
ten Gemeinschaften geringer ist als in der Schweizeri-
schen Bevolkerung, kann eine Patientenverfiigung
durchaus nitzlich sein, um Einstellungen zu Tod und
Sterben zu vermitteln und auch ganz konkrete Wiin-
sche zu Sterbebegleitung und zum Umgang mit dem
Leichnam nach dem Tod im Voraus zu verfiigen. Auch
kann in einer derartigen Patientenverfiigung festge-
halten werden, wer im Falle einer Urteilunfahigkeit
Entscheidungen im Sinn des mutmasslichen Willens
der Verfiigenden fallen soll [6].
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Selbstbestimmung

Im eingangs geschilderten Beispiel iibernimmt die
Tochter der Patientin nicht nur die Aufgabe des Uber-
setzens; sie kommuniziert stellvertretend fiir ihre
Mutter mit der Arztin. Wir stossen uns oftmals an ei-
ner derartigen indirekten Kommunikation und sind
nicht bereit, uns darauf einzulassen, da indirekte Kom-
munikation und Entscheidungsfindung nicht mit un-
seren Vorstellungen von Selbstbestimmung vereinbar
sind. Wenn wir uns auf eine derartige Kommunikation
einlassen ist es unabdingbar, das Einverstandnis bei
der Patientin einzuholen und die Rollenverteilung in
der Familie zu kennen. Schliesslich wird man ein
Vorgehen wiéhlen, das der betroffenen Patientin so viel
Mitbestimmungsrecht tiberlasst, wie sie winscht [7].
In den entsprechenden medizin-ethischen Richtlinien
der SAMW aus dem Jahr 2018 «Umgang mit Sterben und
Tod» ist festgehalten, dass «jeder Patient das Recht hat,
sich nicht aktiv am Entscheidungsprozess zu beteiligen.
Wenn ein Patient die Kraft zur Entscheidung nicht auf-
bringen kann oder will, kann er sich Behandlungs-emp-
fehlungen Dritter zu eigen machen und diese stillschwei-
gend akzeptieren» [8].

Umgang mit belastenden Symptomen

Spirituelle und religiose Uberzeugungen kénnen den
Umgang mit Schmerzen beeinflussen, wobei auch hier
wieder innerhalb einzelner Migrationspopulationen
eine hohe Pluralitdt festzustellen ist. Gewisse Patien-
ten werden bereit sein, starkste Schmerzen zu ertragen
und auf eine Schmerzlinderung oder Sedierung zu
verzichten, da eine mogliche, durch Medikamente ge-
forderte, Vorverschiebung des Lebensendes (indirekt
aktive Sterbehilfe) nicht mit ihren moralischen oder
religiosen Wertvorstellungen vereinbar ist. Andere In-
dividuen aus demselben Umfeld sind durchaus bereit,
eine entsprechende Symptomlinderung anzunehmen.
In diesem Kontext gehort es zu den drztlichen Aufga-
ben, frithzeitig nicht nur das Krankheitsverstandnis
zu erfassen, sondern auch den Umgang mit Beschwer-
den vor dem Hintergrund der jeweiligen moralischen
und spirituell-religiésen Uberzeugung zu eruieren.

Kenntnis von Versorgungsstrukturen
und Palliative-Care-Angeboten

Es ist allgemein bekannt und auch empirisch bestatigt,
dass gerade im Bereich der Palliative Care der Zugang
von Migrantinnen und Migranten zu den entsprechen-
den Angeboten unbefriedigend ist, sei es, dass die
Angebote ihnen nicht bekannt oder finanziell nicht er-
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schwinglich sind, dass der Zugang zu kompliziert und
nicht verstandlich ist oder auch, dass in der Familie die
Uberzeugung herrscht, das entsprechende Angebot
selbst erbringen zu kénnen [3]. Oftmals ist Patientin-
nen und Patienten aus Migrationspopulationen unge-
niigend bekannt, wie das Schweizerische Gesundheits-
system funktioniert, welche Leistungen durch die
Krankenversicherung abgegolten werden und welche
nicht. Haufig wird auch beobachtet, dass aufgrund der
eigenen Migrationsgeschichte und den damaligen
Behordenkontakten ein generelles Misstrauen Amts-
stellen gegentiber festzustellen ist, was dann auch
dazu fiihrt, dass beispielsweise ein Spitex-Angebot
nicht genutzt und auch eine Beratungsstelle bewusst
nicht aufgesucht wird. Hier gilt es, Vertrauen zu schaf-
fen, Barrieren abzubauen und immer wieder Unter-
stiitzungs- und Entlastungsmoglichkeiten aufzuzei-
gen, und diese allenfalls auch beziehungsgeleitet zu
vermitteln.

Gestaltung des Lebensendes mit Einbezug
von Verwandtschaft, Spiritualitit und
Religiositat

Wenn, wie im geschilderten Beispiel von Seiten der An-
gehorigen gewlinscht wird, die kranke Mutter vor dem
Versterben in die Heimat fliegen zu lassen, sind die
Griinde hierfiir zu eruieren. Dass die herkunftsspezifi-
schen religiosen und spirituellen Gewohnheiten und
Rituale am Lebensende beachtet werden, ist fiir die
Mehrzahl der Migrantinnen und Migranten von essen-
tieller Bedeutung. Viele Menschen haben den Ein-
druck, dass diesem Umstand in der Heimat eher Rech-
nung getragen werden kann als im Gastland. Fiir die
Mehrheit aller Familien kommt nur eine Beerdigung
in der Heimat in Frage, da die verstorbene Angehorige
nur so sozial sichtbar in die Reihe der vorverstorbenen
Angehorigen aufgenommen und regelmassig von den
Verwandten besucht werden kann. Es konnen aber
auch rein 6konomische Griinde sein, kann doch der
begleitete Transport einer schwer kranken Patientin
oder auch der Transport einer in der Schweiz verstor-
benen Patientin ins Heimatland fiir die Hinterbliebe-
nen mit enormen Kosten verbunden sein.

Daher gilt es frithzeitig in Erfahrung zu bringen, wie
bei einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes
vorgegangen werden soll — mdchte der Patient in der
Heimat versterben oder in der Schweiz und wo méchte
er nach dem Versterben beerdigt werden? Wenn ein
Riickflug in die Heimat vor dem Tod gew{iinscht wird,
sind die medizinischen Unterlagen zeitgerecht bereit-
zulegen. Mochte der Patient oder seine Familie, dass er
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in der Schweiz sterben kann, ist frithzeitig zu klaren,
worauf im Sterbeprozess und nach dem Tod geachtet
werden soll. Wer soll in den letzten Lebensstunden
beim Patienten sein? Soll ein Religionsvertreter beige-
zogen werden? Sind die Pflegenden dartiber infor-
miert, was im Sterben und unmittelbar danach zu be-
achten ist?

Fiir Fachpersonen kann Hintergrundwissen zu Religio-
nen und Spiritualitdt sowie zu sozialen, religiosen und
spirituellen Praxen und Ritualen (Alltagsgewohnhei-
ten, Sterbe- und Trauerrituale) hilfreich sein, um die
individuellen Bedirfnisse der Betroffenen und ihrer
Angehorigen sorgfiltig abzuklaren. Soziale, religiose
und spirituelle Rituale und Praxen konnen sich aber
durch den zeitlichen Wandel wie auch durch die Migra-
tion selbst verdndern. Es ist deshalb wichtig, die indivi-
duellen Bediirfnisse und Gewohnheiten von den be-
troffenen Menschen selbst zu erfahren. Hierzu sind die
vom BAG 2015 herausgegebenen migrationssensitiven
Checklisten Palliative Care fiir Patientinnen und Pati-
enten wie auch fiir Angehorige sehr hilfreich [9].

Hinweis

Unter www.palliative.ch findet sich eine breite Palette von Infor-
mationen und Kursen. NEUES DATUM: Nachster Palliativ-
kongress: Nationaler Palliative Care Kongress 8.-9.12.2021 -
Kongresshaus Biel. https://de.palliative-kongresse.ch

Mitwirkung

Dieser Artikel ist Teil der Serie «Palliative Info». Gasteditorin dieser
Serie ist Prof. Dr. med. Sophie Pautex, Hopitaux universitaires de
Geneéve (HUG).
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