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Hospice im Tessin

Geschichtliches

Nach dem Ideengut der anglosachsischen Hospice-Be-
wegung wurde 1990 im Tessin das erste Hospice-Pilot-
projekt gestartet. Im Gegensatz zu den englischen
Vorbildern besteht aber das Hospice-Programm im Tes-
sin nicht aus einem Gebaude; ibernommen wurde der
Grundgedanke, schwerkranken Tumorpatienten die
Maoglichkeit zu geben, die letzten Lebensmonate oder
-wochen zuhause oder an einem andern Ort ihrer
Wabhl zu verbringen, auch in Augenblicken, in denen
sie durch das fortgeschrittene Leiden in ihrer Aktivitat
stark eingeschrankt sind.

Aufgrund einer retrospektiven Analyse wurde er-
sichtlich, dass bis 1990 im Tessin rund 70-80 % aller
Tumorpatienten im Spital starben. Die haufigsten Hos-
pitalisationsgrtinde flr Patienten mit fortgeschritte-
nem Krebsleiden gehen aus Tabelle 1 hervor:

Tabelle 1

Asthenie

Schmerzen

Atemnot

Verwirrungszustande

Uberlastung der Familie

*Dr. med., Lugano, September 1998
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Ziele

Wollten wir die Selbstbestimmung in bezug auf Pfle-
ge- und Sterbeort erweitern und die Hospitalisations-
haufigkeit und -dauer vermindern, galt es, eine Struk-
tur zu schaffen, welche imstande ist, diesen finf
Hauptursachen wirksam zu begegnen.

Bei der Planung wurde uns bewusst, dass die Schaf-
fung einer stationaren Struktur nach dem Vorbild der
anglosachsischen Hospices aus finanziellen Griinden
nicht moglich ist. Es wurde uns aber auch bald klar,
dass eigentlich gentigend Ressourcen vorhanden sind,
mit denen schwerkranke und sterbende Menschen
zuhause betreut werden konnten: Hausarzte, ein gut
organisierter halbstaatlicher Hauspflegedienst mit
Krankenschwestern und Haushalthilfen «unter einem
Dach» , Sozialdienste, Freiwilligenorganisationen, Phy-
siotherapeuten, Seelsorger, Familienstrukturen usw.

Es ging also nicht darum, neue Einrichtungen zu
schaffen. Das Problem bestand und besteht vielmehr
darin,die einzelnen Krafte zu koordinieren und even-
tuell zu ergénzen.

Strukturen

So entstanden Strukturen nach dem im folgenden er-
lauterten Modell (siehe Figur 1); zuerst im Mendri-
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Figur 1
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siotto, dem sudlichsten Teil des Tessins, danach im
Luganese, und in der Folge auch in den Regionen des
Sopraceneri.

Psychologe
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In Zentrum steht die «Pflegeeinheit». Sie besteht aus
dem Kranken und seiner/ seinen Bezugsperson/en.
Diese Bezugspersonen sind einerseits Teil der «Pflege-
gruppe», in der sie aktiv in die Betreuung integriert
werden. Andererseits werden sie aber auch von der
«Pflegegruppe» und von der «Supportivgruppe» phy-
sisch und moralisch (wahrend der Krankheit und in der
Trauerphase) mitbetreut.

Die primdre (direkte) Betreuung der Pflegeeinheit
wird durch die «Pflegegruppe» gewdhrleistet. Diese
beruht auf 3 bis 4 Hauptstltzen: dem Hausarzt, den
spitalexternen Pflegediensten und den Sozialdiensten
(im Tessin sind die Sozialarbeiterinnen von der Kanto-
nalen Krebsliga angestellt). Idealerweise ist auch der
Seelsorger Teil der Pflegegruppe.

Rund um die Pflegegruppe schart sich die «Suppor-
tivgruppe»; deren wichtigsten Elemente sind:

— die Koordinatorin:
eine Krankenschwester mit Ausbildung in Onkolo-
gie und Palliativpflege, welche ein weitumfassendes
Pflichtenheft hat: Abklarung von Ressourcen der
Pflegeeinheit, Erhebung der Bedrfnisse, Organisa-
tion der materiellen Hilfsmittel (Mobiliar, Telefon, Re-
habilitationsmittel usw.), Erstellen von Einsatzpla-
nen, Sicherstellen des Informationsflusses, Leitung
der wochentlichen Versammlung und vieles mehr.

— der Hospicearzt:
Onkologe mit Ausbildung in Palliativmedizin. Er
steht dem Hausarzt konsiliarisch bei und besucht
den Patienten zu Hause auf Anfrage. Er vetritt nach
Absprache den Hausarzt flr die gemeinsamen
Patienten.

— der Psychologe:
Psychiater mit langjahriger Erfahrung in Psychoon-
kologie. Er wirkt vor allem als Supervisor der Pflege-
und der Supportivgruppe. Er betreut auch onkologi-
sche Patienten direkt.

Ein wichtiger Moment von Hospice ist die wochentli-
che Versammlung. Die Bezugsperson der Pflegegruppe
(in der Regel eine Krankenschwester) berichtet dari-
ber, wie der Patient die vergangene Woche verbracht
hat. Aufgrund der multiprofessionalen und interdiszi-
plindren Beurteilung der Probleme und der Ressourcen
wird das Programm fur die folgende Woche aufge-
stellt. Die Koordinatorin, welche die Diskussion leitet,
verteilt die Aufgaben. Falls der Hausarzt nicht person-
lich an der Versammlung teilnimmt, und diese Teilnah-
men sind leider selten, wird er vom Hospicearzt un-
mittelbar nach der Versammlung tber die Situation in-
formiert und entsprechende Therapievorschldge wer-
den mit ihm diskutiert.

Fur jeden Patienten wird eine Prognose formuliert,
nicht nur in bezug auf die quantitative Lebenserwar-
tung, sondern vor allem auch auf wahrscheinlich zu
erwartenden Symptome. Diese Prognose wird
wochentlich neu beurteilt.

Die Pflegegruppe erhalt so die Mdglichkeit, den Pati-
enten und seine Familie auf mogliche Symptome vor-
zubereiten und dadurch das Risiko von physischen und
psychischen Dekompensationen zu vermindern. Wir
legen grosses Gewicht auf kontinuierliche Information
der Pflegeeinheit, in der Absicht, diese auf Komplika-
tionen vorzubereiten, so dass sie besser «aushalten»
kann.

Die permanente Weiterbildung der Pflegegruppe hat
vom Fachlichen her als Schwerpunkte die finf Haupt-
symptome, welche normalerweise zur Hospitalisation
fuhren (siehe Tabelle 1). Es werden aber auch andere
Themen aus dem ganzen Gebiet der palliativen Medi-
zin behandelt.

Fur die Benutzer (Pflegeeinheit) steht die Lebensqua-
litat im Vordergrund. Auf Stufe der Zusammenarbeit
sind vor allem die Koordination und die logistische
Unterstlitzung wichtig. Innerhalb der Hospicegruppe
wird der Teamarbeit und der Kommunikation grosses
Gewicht beigemessen.

Wir glauben, dass unsere Arbeit auch auf gesell-
schaftlicher Ebene Wirkung haben kénnte, indem sie
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mithilft, Krankheit und Tod weniger auszugrenzen und
die Moglichkeit unterstiitzt, eine Solidaritatserfahrung
zu leben.

Einige Zahlen

Flr Hospice Lugano arbeitete bisher die Koordinatorin
zu 80%, seit anfangs 1997 ist die Stelle um 50% er-
weitert worden. Der Hospice-Arzt bekleidet eine 50%
Stelle, arbeitet jedoch gleichzeitig auch fir Hospice
Mendrisio. Die Koordinatorin von Hospice Mendrisio
hat ebenfalls eine 50% Stelle.

Die Patienten werden uns von verschiedenen Seiten
gemeldet: vom Onkologischen Dienst, von Hausarz-
ten, vom spitalinternen Palliativdienst, von Familienan-
gehorigen etc.

1996 wurden von Hospice Lugano 61 Patienten
betreut. 76 Patienten waren uns gemeldet worden,
davon konnten 15 Patienten nicht ins Programm auf-
genommen werden, und zwar aus folgenden Grin-
den: schnelle Verschlechterung des Zustandes (erlaubt
eine addquate Vorbereitung zuhause nicht); Verweige-
rung durch den Patienten; keine Betreuungspersonen
zuhause.

Es verstarben 1996 54 von uns betreute Patienten,
davon 25 (46 %) zuhause, die anderen im Spital.

1996 wurden von Hospice Mendrisio 27 Patienten
betreut. Es verstarben 25 Patienten, davon 11 zuhause
und 14 im Spital.

1997 wurden von Hospice Lugano 68 Patienten be-
treut. 87 Patienten waren uns gemeldet worden, aber
19 (22 %) konnten aus den schon erwahnten Grin-
den wiederum nicht «ibernommen» werden.

Es verstarben 57 Patienten, 33 starben zuhause, 20
im Spital (4 waren weggezogen).

Von Hospice Mendrisio wurden 1997 wiederum 27
Patienten betreut. Es verstarben im gleichen Jahr 25
Patienten, 21 davon zuhause und 4 im Spital.

Erfahrungen und Perspektiven

Nach ca. 8 Jahren Hospice-Realitat kristallisieren sich
Erfahrungen heraus, von denen ich in der Folge einige
mitteilen will.

Fur die «Pioniere» von Hospice war anfénglich « zu-
hause sterben» ein wichtiges Ziel. Im Laufe der Zeit ist
klar geworden, dass zuhause sterben nicht immer
maoglich, auch nicht immer erwiinscht ist. Heute set-
zen wir uns dafr ein, dass der Patient wohl solange
wie moglich zuhause sein kann (was er tatsdchlich oft
will), dass er aber auch in einer Klinik oder im Spital le-
ben und sterben kann, und immer die optimale Be-
treuung erfahrt. Der spitalinterne Palliativdienst sorgt
fur die Weiterftihrung unserer Bemuhungen im Falle

einer Hospitalisation. Kraft, Geduld und Einstellung
der Angehorigen sind zentral fur das Wohlergehen des
Patienten. In dieser Hinsicht erleben wir Ueberraschun-
gen. Ich erinnere mich an eine Ehefrau, die fragil
erschien, lange Zeit leicht in Panik geriet, die aber im
Verlauf der Wochen offenbar zutrauen zu sich und zu
uns gewann, und ihren Ehemann entgegen unseren
Erwartungen zuhause mit Hingabe bis am Schluss be-
treute (was sein Wunsch war).

Mehr als einmal haben wir erlebt, dass es zuhause
aus unserer Sicht «gut geht», dass vielleicht mehrere
Familienangehérige sich an der Pflege beteiligen. Und
doch wird bei Verschlechterung des Zustandes von
den Angehorigen die Hospitalisation verlangt. Im
Nachhinein erfahren wird, dass fiir den Partner die
Vorstellung, die eigene Frau / den eigenen Mann tot in
der Wohnung zu haben, ein Weiterleben in diesen
Raumen verunmaoglicht hatte.

Wir haben auch andere Grenzen erkennen mussen.
So ist zum Beispiel die Betreuung zuhause von Patien-
ten, bei denen man sich fur aufwendige Therapien, zB.
Thrombozytentransfusionen, entschliesst, mit schwieri-
gen logistischen Problemen verbunden (dabei ist die
Entscheidung zu solchen Therapien gewiss oft frag-
wardig).

Wenn bei einem Tumor eine massive, gegen aussen
manifeste Blutung auftritt, muss der Patient haufig
notfallmassig ins Spital gebracht werden , da ein sol-
ches Ereignis Panik und Abscheu bei Patient und An-
gehorigen auslésen kann.

Im Frihling 1998 haben wir bei den Allgemeinprak-
tikern und Internisten des Mendrisiotto eine Umfrage
bezliglich Mitarbeit zwischen ihnen und Hospice
durchgefihrt. Wir stellten gezielte Fragen zu 4 The-
menkreisen und liessen ausserdem Raum fur Bemer-
kungen, Kritik und Anregungen.

Von 38 angeschriebenen Aerzten haben 20 den Fra-
gebogen ausgefullt.

16 von ihnen haben schon Patienten gemeinsam mit
uns betreut. Sie sind zufrieden mit der Zusammenar-
beit. Sie erwarten sich vor allem einen kompetenten
(telefonischen) Gesprachspartner fur Fragen der Pallia-
tion. Der direkte Einsatz am Krankenbett ist weniger
erwlinscht. Unser Angebot, bei hausarztlicher Abwe-
senheit Stellvertretung fir den gemeinsamen Patien-
ten zu machen, wird in dieser Befragung eher abge-
lehnt.

Der Wunsch nach Weiterbildung, Fallvorstellungen
etc. wird bejaht.

Bei den wenigen von uns organisierten Veranstal-
tungen war allerdings die Beteiligung schwach.

Wir haben das Gefuihl, dass unser Angebot auch
von Patienten- und Angehdorigenseite geschatzt wird.
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