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10 Jahre Gesetzgebung tiber Palliative Care

und Euthanasie

Die moderne Palliativpflege nahm vor allem in
den 1960er Jahren in England ihren Anlauf in
dem von der Arztin Cicely Saunders gegriindeten
,St. Christopher’s Hospice®, das zum Ziel hatte, Men-
schen mit unheilbarer Krankheit bis zu ihrem Ende
eine angemessene Lebensqualitit zu bieten. Der
kanadische Arzt Balfour M. Mount gilt als der Vater
der Palliativmedizin in Nordamerika. Die WHO
(2002) bezeichnet mit Palliative Care diesen Ansatz,
der bei fortschreitenden, unheilbaren Erkrankungen
das Leiden der Betroffenen lindert, die bestmdogli-
che Lebensqualitit sichert und ein Sterben in Wiirde
ermdglicht.! Der englische Begriff deckt sowohl die
Bedeutung der Palliativpflege sowie der Palliativme-
dizin ab.

Seit der Verabschiedung des Luxemburger ,Palliativ-
gesetzes im Jahre 2009 haben die Verantwortlichen,
sowohl in der Politik als auch im Sozialsektor und
im Gesundheitsbereich, Palliative Care wesentlich
weiterentwickelt. Durch das ,Palliativgesetz® wird
die hartnickige Therapieweiterfithrung (acharne-
ment thérapeutique) abgelehnt und dem Patienten
das Recht auf Lebensqualitit in seinen verbleiben-
den Tagen zugestanden. Zeitgleich trat auch das
Gesetz iiber die Euthanasie und den assistierten Sui-
zid am 1. April 2009 in Kraft. Es entlastet den Arzt,
der unter gesetzlichen Bestimmungen einer unheil-
bar kranken Person zum Tod verhilft. Das Gesund-
heitsministerium hat 2019 die Broschiire Mein Wille
am Ende des Lebens herausgegeben, bestehend aus
Formularen wie Patientenverfiigung und Bestim-
mungen zum Lebensende, die der Biirger verwenden
kann, um seine Entscheidungen zu dokumentieren.

Seit die aktive Sterbehilfe in Luxemburg nicht
mehr strafbar ist, hat die Nationale Aufsichts- und
Bewertungskommission CNCE in ihrem diesjih-
rigen Bericht® insgesamt neunzehn Euthanasiefille
registriert (elf im Jahr 2017 und acht im Jahr 2018),
davon drei Euthanasiefille in einem integrierten
Zentrum oder Pflegeheim, 13 in der Wohnung des

Patienten, zwei in Krankenhauseinrichtungen und
eine an einem privaten Ort. Das Alter der Patien-
ten reichte von 53 bis 93 Jahren. Bisher wurden alle
Meldungen nach Priifung akzeptiert und enthiel-
ten keine Elemente, die Zweifel an der Einhaltung
der formellen und materiellen Anforderungen des
Gesetzes haben aufkommen lassen.

In den letzten zehn Jahren hat sich in Luxemburg
eine Palliativkultur entwickelt, in der ein multidiszi-
plindres Team Patienten hinsichdich der Linderung
von Schmerzen und anderen belastenden Sympto-
men unterstiitzt und Familien bei der Bewiltigung
der Krankheit des Patienten und des eigenen Trau-
erfalls hilft. Das ,Haus Omega®“, das 2010 eroffnet
wurde, erginzt mit 15 Betten und zwei Gistezim-
mern im nationalen Netz der Palliativ-Dienstleis-
tungen das Angebot von Krankenhiusern, Pflege-
heimen, Assistance- und Home-Care-Netzen. In den
Krankenhdusern Luxemburgs wurden 2019 mehr
als doppelt soviele Patienten auf den Palliativsta-
tionen betreut als zehn Jahre zuvor. Aber auch die
ambulanten Pflegedienste haben ihre Dienste enorm
erweitert und so zihlen heute die Stéftung Héllef
Doheem (SHD) 1.900 und HELP 1.200 Mitarbei-
ter. Dazu sind weitere ambulante Pflegedienste ent-
standen. Die Fachkrifte wurden in Sensibilisierungs-
und Spezialisierungsausbildungen in Palliative Care
von Omega 90 unterrichtet. Auflerdem wurde eine
Beurlaubung fiir Familienangehorige eingefiihre,
die Kranke am Ende ihres Lebens begleiten. Im Jahr
2010 konnten 109 Personen einen solchen Urlaub
mit einer durchschnittlichen Dauer von 3,65 Tagen
in Anspruch nehmen. Diese positiven Zahlen soll-
ten den Luxemburger Gesundheitssektor jedoch
nicht dazu verleiten, sich darauf auszuruhen, denn
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die Herausforderungen der nichsten Jahre sind

beachtlich.
Ausblick auf die nachsten zehn Jahre

Die Bevélkerungsprojektionen des Statec? zeigen ein
signifikantes Wachstum der Bevolkerung tiber 65
Jahre. Zwischen 2019 und 2040 wird die Bevolke-
rung iiber 65 Jahre von 14 % auf mindestens 20 %
der Gesamtbevolkerung ansteigen. Dieses Wachs-
tum ist bei der Bevolkerung iiber 75 Jahre noch
héher. In ihrem Beitrag: Demografische Entwicklun-
gen und Situation der Pflege in Luxemburg aus Sicht
der amtlichen Statistik* zeigen Guillaume Osier und
Francois Peltier, dass in Luxemburg die Lebenser-
wartung bei der Geburt seit 1960 um 13,5 Jahre bei
Minnern stieg (von 66,5 Jahre auf 80,0 Jahre) und
um 12,5 Jahre bei Frauen (von 72,2 Jahre auf 84,7
Jahre). Dazu ist weiterhin bis 2080 mit einem deut-
lichen Alterungsprozess der Gesellschaft zu rechnen.
Dieses Wachstum birgt nicht nur fiir Familien und
Gesellschaft grofle Herausforderungen, sondern
auch fir die Gesundheitspolitik. Es werden neue
Langzeitpflegeeinrichtungen benétigt und ambu-
lante Plegedienste miissen weiter ausgebaut werden.

Die alternde Bevélkerung und die zunehmende
Privalenz chronischer Krankheiten erhohen die
Nachfrage nach Palliative Care und besonders auch
die hiusliche Palliativpflege. Die palliative Geria-
trie, d. h. Forderung und Vertiefung der palliativen
Kultur in Alters- und Pflegeheimen durch das Ein-
bezichen der Mitarbeiter simtlicher Berufsgrup-
pen — Pfleger, Arzte und Hauswirtschaft — sowie
der Angehérigen und Ehrenamtlichen® muss weiter
ausgebaut werden. Omega 90 begleitet im Projekt
Palliative Geriatrie die teilnehmenden Institutionen
dabei, die Palliativkultur in ihrer Einrichtung zu
fordern. Die Pflegeheime, die sich zu gesellschaft-
lichen Orten des Sterbens entwickeln, sollten sich
in ihrer Qualitdt auch an der Frage messen lassen:
st dies ein Ort, wo hochbetagte Menschen gut bis
zuletzt leben und in Wiirde sterben konnen?“® Fiinf
Alters- und Pflegeheime griindeten 2017 zusammen
mit Omega 90 das ,Netzwierk Palliativ Geriatrie
Létzebuerg — NPGL.

In der von Omega 90 durchgefiihrten Delphes-Stu-
die wurde festgestellt, dass die meisten Patienten ihre
Wiinsche fiir ihr Lebensende nicht in einer Patienten-
verfiigung festgeschrieben haben. Dies macht es fiir
die Familie und den behandelnden Krankenhausarzt
schwierig, die Wiinsche des Patienten beziiglich des
Lebensendes zu beurteilen. Daher muss diesbeziig-
lich noch Aufklirungsarbeit geleistet werden. Viele
von uns mochten entsprechend unseren Wiinschen
bis zum Lebensende begleitet und betreut werden.

Palliativmedizin

Je nach Krankheitsverlauf kénnen Patienten ihre
Wiinsche nicht selbst ausdriicken. Gerade dann ist
es wichtig, im Vorfeld schriftlich festzuhalten, wel-
che medizinischen MafSnahmen, welche Schmerz-
behandlungen, welche psychologische, soziale und
gef. spirituelle Unterstiitzung wir im Rahmen von
Palliative Care wiinschen. Die gezielte Sensibilisie-
rung soll also bewirken, dass die Menschen sich,
schon vor dem Eintritt von Alter und Krankheiten,
mit der Patientenverfiigung und ihrem eigenen Tod
beschiftigen. Arzte spielen bei der Verbreitung dieser
Informationen eine wichtige Rolle. Patienten sollten
bei der Erstellung von Patientenverfigungen durch
paramedizinische Fachkrifte, Ehrenamtliche und
Pflegepersonal eine konkrete Unterstiiczung finden.

Aber auch die zustindigen Ministerien sind gefor-
dert, weiterhin das 6ffentliche Bewusstsein und das
Verstindnis dafiir zu fordern, wie eine vorausschau-
ende Pflegeplanung und Palliative Care die Lebens-
qualitit bis zum Lebensende verbessern kann. Dies
kann z. B. durch Kampagnen, Webinars (Web-Semi-
nare), Diskussionsrunden und Informationsstinde
geschehen. Es ist wichtig, die bestehenden Initiati-
ven zur Ausbildung von Fachpersonal auszuweiten.

Weiterhin sollte eine konsistente, qualitativ hoch-
wertige Versorgung geférdert werden. Zur Sicherung
der Qualitit sind Leistungsstandards, Richtlinien
und Benchmarking unerlisslich. Es sollte eine Min-
destqualitit in den zustindigen Hiusern angepeilt
oder erhalten werden. Die Entwicklung eines natio-
nalen, interdiszipliniren Kompetenzrahmens fiir die
Palliative Care wiirde erheblich zur Qualitdtssiche-
rung in den verschiedenen Institutionen beitragen.

So empfiehlt Omega 90 der Regierung, einen

»Nationalen Palliativmedizinischen End-of-Life

Plan“” zu definieren, einschlieSlich

* eciner Vision, strategischen Zielen und
Grundprinzipien,

*  verbindlicher Standards fiir Qualitdt und Kon-
tinuitdt der Versorgung,

* qualitativer und quantitativer Indikatoren,

*  cines Verweises auf obligatorische externe
Evaluierungen,

* cines Hinweises auf obligatorische Aus- und
Weiterbildungskurse.

Um eine gute Koordination fiir die Patienten bei
Ubergingen zwischen verschiedenen Behand-
lungsorten zu gewihrleisten, sollten alle Beteilig-
ten verbindliche Protokolle und Verfahren fiir die
Zusammenarbeit anwenden. Omega 90 empfichlt
den Anbietern, ein Organisationsmodell zu entwi-
ckeln, das die Koordinationsfunktion in Palliative
Care auf klare und transparente Weise definiert.
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Menschen sollten
sich schon vor dem
Eintritt von Alter
und Krankheiten
mit der Patienten-
verfiigung und
ihrem eigenen Tod

beschiftigen.
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Der Ausbau einer
ambulanten

Pflege und
Palliativversorgung
in den Hiusern
der Patienten wiire
eine Prioritit.

Diese Empfehlung gilt sowohl fiir die Koordination
innerhalb und zwischen den Diensten, fiir die aufer-
klinischen als auch fiir die krankenhausbasierten
spezialisierten Palliativdienste. Eine elektronische
Plattform konnte die Kommunikation im Rahmen
der gemeinsamen Betreuungsakte und den regelmi-
Bigen Dialog zwischen den verschiedenen Fachkrif-
ten, die Palliative Care leisten, unterstiitzen.

Die Kompetenzen von Teams, die das Wissen und
die Methoden einer Reihe von Gesundheitsdienst-
leistern, Freiwilligen und informellen Pflegekriften
integrieren, sollten weiter gezielt verbessert wer-
den. Die Zusammenarbeit von Fachkriften in der
Palliative Care soll weiter geférdert werden. ,Best
practice“-Ansitze sollten genutzt werden, um Emp-
fehlungen zu erarbeiten, die an die individuellen
Pflegesituationen angepasst sind. Diese Empfehlun-
gen fiir eine gute Praxis kénnten anschlieSend an
alle Fachkrifte verbreitet werden.

Da, entgegen der Realitit, die meisten Menschen
ihre letzten Tage an ihrem bisherigen Aufenthalts-
ort, sei es zu Hause oder im Pflegeheim, verbringen
mochten, miissen erhebliche Anstrengungen unter-
nommen werden, um den Patienten eine mdoglichst
lange Palliative Care zu Hause zu ermdglichen. Der
Ausbau der ambulanten Pflege und Palliativversor-
gung in den Hiusern der Patienten wire eine Prio-
ritit. Lokale Pflege bedeutet, die Koordination zwi-
schen den verschiedenen Akteuren zu fordern, die an
der Pflege des Patienten beteiligt sind. Es bedeutet
auch, Sorge zu tragen, Pflegepersonal, soziale und
medizinische Fachkrifte oder Familienmitglieder
aus- und weiterzubilden.?

Zum Schluss mochte ich noch auf die besondere
Rolle der Ehrenamtlichen eingehen. Es ist dem
Engagement von zahlreichen Menschen zu verdan-
ken, dass sich die Palliative Care in all den Jahren
weiterentwickeln konnte. Auch ohne den gesetzli-
chen Rahmen haben sich zahlreiche Ehrenamtliche
Woche fiir Woche an das Bett schwerstkranker und
sterbender Menschen begeben, um ihnen zuzuho-
ren, die Hand zu halten und sie zu begleiten. Omega
90 bildet jedes Jahr 20-30 Menschen fiir das Ehren-
amt aus und bietet einen Rahmen fiir mittlerweile
80 engagierte Ehrenamtliche. Sie sind in ihrer Viel-
falt unersetzlich in der Hospizarbeit, und ohne sie
konnten die Bedingungen fiir ein wiirdevolles Ster-
ben nur schwer erhalten werden.

Das Titigkeitsfeld der ehrenamtlichen Mitarbeit bei
Omega 90 ist vielfiltig und facettenreich: Die meis-
ten der echrenamtlichen Mitarbeiter engagieren sich
in der Begleitung Schwerstkranker und Sterbender.
Sie sind fiir sie da, ebenso fiir ihre Angehérigen,

schenken ihnen Zeit und gehen auf ihre Wiinsche
und Bediirfnisse ein. Der iiberwiegende Teil der
Ehrenamtlichen von Omega 90 ist im Haus Omega
oder auf einer der krankenhiuslichen Palliativstati-
onen titig. Ein anderer Teil besucht Menschen in
Alten- und Pflegeheimen oder zu Hause. Dariiber
hinaus engagieren sich viele ehrenamtlich in der
Offentlichkeitsarbeit und in der Verwaltung. Sie alle
sind in der Begleitung schwerstkranker und sterben-
der Menschen nicht mehr weg zu denken und sol-
len am Ende dieses Beitrages besonders gewiirdigt
werden.

Schlussfolgerung

Ob Regierung oder Anbieter der Palliative Care; alle
haben in dem letzten Jahrzehnt und dariiber hinaus
hervorragende Leistungen vollbracht, um die Dienst-
leistungen auf den Stand zu bringen, auf dem sie
heute sind. Auch wenn dieser Entwicklungsprozess
weiter gehen muss, um den Herausforderungen der
Zukunft Stand zu halten, so kann man doch zuver-
sichtlich sein, wenn man auf das grofle Engagement
aller Beteiligten blickt. Ich méchte meinen Beitrag
mit einem Zitat von Albert Schweitzer schlieflen:

»Das Wenige, was Du tun kannst, ist viel, wenn Du
nur irgendwo Schmerz und Weh und Angst von einem
Wesen nimmst.
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