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Wenn Sie gesund sein sollten, aber einen Erkrankten in lhrer
Familie oder Ihrem Bekanntenkreis haben, dann kiimmern
Sie sich um ihn, auch wenn Sie Angst haben, dass es lhnen
zu schwer wird. Teilen Sie sich die Hilfe mit anderen. Ohne
meine Freunde ... hatte ich es nicht geschafft, den Schock
und die damit verbundenen, schier unendlichen Angste Zu
tberwinden.

Christoph Schlingensief (1960-2010)
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Einleitung

Die Diagnose einer lebensbedrohlichen Krankheit ist ein
Schock fiir alle Beteiligten. Wenn ein Leben sich dem Ende
zuneigt, ist das fir Betroffene wie fiir ihre Familien und den
Freundeskreis ein belastendes Geschehen, eine emotionale Ex-
tremsituation mit Angsten und Ohnmachtsgefithlen. Fragen
tauchen auf, die zu stellen die Meisten auf spiter verschoben
haben. Probleme, von denen die Wenigsten geahnt haben,
wie tief sie in die eigene Befindlichkeit eingreifen, stellen lieb
gewordene Gewohnheiten infrage und bringen den Lebens-
rhythmus der ganzen Familie aus dem Take.

Die meisten Menschen antworten auf die Frage, wo sie
denn einmal sterben wollen, mit ,,zuhause“. In Wiirde, ohne
Schmerzen, gut versorgt und nicht allein. In der Realitét ist das
Gegenteil der Fall: Die meisten Menschen sterben im Kran-
kenhaus, Heim oder Hospiz. Sterben ist in ein Geflecht von
Institutionen und Einrichtungen eingebunden, in rechtliche
Verordnungen, in das Regelwerk der Kranken- und Sozial-
kassen und der allerletzte Lebensabschnitt findet nur selten im
Schof der Familie und Schutz der eigenen Hauslichkeit statt.
Die Hochleistungsmedizin schiebt das Sterben heute oft
tiber Jahre hinaus. Dadurch hat sich die Zeit der Erwartung
des sicheren Todes verlingert. Wer seine letzte Lebensphase
zuhause verbringen will, steht vor einer uniiberschaubaren
Flut von Fragen: Kann die Familie die Belastung tiberhaupt
tragen? Welche Voraussetzungen miissen zuhause gegeben
sein? Missen arztliche und pflegerische Krifte immer da sein?
Wie konnen Angehérige vorsorgen, sodass nicht im entschei-
denden Moment doch noch der Rettungswagen gerufen und
Sterbende unnotigerweise in ein Krankenhaus eingeliefert
werden? Wo gibt es Hilfe?

Dieses Buch wendet sich an Menschen, die sich vorgenommen
haben, die letzte Wegstrecke zuhause anzutreten, Menschen,
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die sich durch Krankheit oder hohes Alter auf ihren Abschied
vorbereiten miissen und die letzte Zeit gestalten wollen, die
vor praktischen Problemen und ecinfachen, aber schmerz-
haften Fragen stehen. Und es richtet sich an Nahestchende,
Verwandte, Lebensgefihrten, Freundinnen, Freunde und Be-
kannte, die bereit sind, ihren Nichsten ein Sterben in Wiirde
zu ermoglichen.

Auch fir Menschen, die nicht unmittelbar mit dem Tod in
Berithrung stechen, die sich aber rechtzeitig informieren
wollen, was auf sie zukommen kann und wie sie fiir sich oder
eine andere Person vorsorgen konnen, sind diese Informatio-
nen hilfreich.

Vor einigen Jahren drehte ich einen Monat lang in einem
Kolner Krankenhaus eine Fernsehreportage tiber das Thema
»Patientenverfugung®' Ich fragte Arzte, Pflegekrifte und
Kranke, wie der in einer Patientenverfigung formulierte Wille
im turbulenten Krankenhausalltag Umsetzung findet und ob
Selbstbestimmung am Lebensende respektiert wird. Wihrend
der Dreharbeiten dringte sich mir die Frage auf, wieso so viele
Menschen in Krankenhiusern und Heimen sterben, obwohl
sie es gar nicht wiinschen. Seit 2007 garantiert ein Gesetz,
dass Sterbenskranke zuhause dieselbe Versorgung bekommen
wie im Krankenhaus! Was hindert sie also daran? In meiner
spateren Filmdokumentation ,Zuhause sterben® bin ich
der Frage nachgegangen: Was ist erforderlich, damit Sterben
zuhause in Zeiten von Arztemangel, Pflegenotstand und Fall-
pauschalen gut gelingen kann?

Mehr als ein Jahr lang habe ich Palliativirztinnen und -irzte,
Pflegekrifte und Ehrenamtliche des Hospizdienstes bei Haus-
besuchen begleitet und festgestellt, dass nur sehr wenige
Betroffene die Gesetzeslage und ihre Anspriiche bei den
Krankenkassen kannten, dass Sterbende keine Lobby haben
und dass Sterben offensichtlich auch kein politisch brisantes
Thema ist.

1 ,Schaltet mich ab! Paticntcnvcrfﬁgung im Arztcalltag“, Das Erste 2010,
Redaktion: Angelika Wagner, WDR.

2 ,Zuhause sterben®, Das Erste 2012, Redaktion: Angelika Wagner und
Andrea Ernst, WDR.
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Die grofle Resonanz nach der Ausstrahlung im November
2012, die Fragen von Zuschauerinnen und Zuschauern, die
nach Antworten suchten, liefen die Idee entstehen, die wich-
tigsten Informationen meiner Recherchen in einem Buch
zusammenzustellen, um sie Betroffenen mit auf den Weg
zu geben. Denn Wissen ist Macht, auch beim Sterben. Wer
informiert ist, kann sich leichter fir oder gegen etwas ent-
scheiden, etwas bei seiner Krankenkasse einfordern oder Hilfs-
angebote in Anspruch nehmen. Auch gegen beingstigende
Vorstellungen helfen manchmal klare Fakten.

In diesem Buch bekommen Sie eine Ahnung davon, was auf
Sie zukommen kann. Sie kénnen in Ruhe blittern und Ge-
schichten lesen, von Schwerkranken und ihren Nahestehen-
den, die diesen Weg schon gegangen sind, oder von Menschen,
die tagtaglich mit lebensbedrohlich Erkrankten zu tun haben:
Hausirzten, Palliativirztinnen oder Schmerztherapeuten, am-
bulanten Pflegekriften, echrenamtlichen Sterbebegleiterinnen,
einer Juristin und einem Seelsorger. Ihr geballtes Wissen, ihre
Lebenserfahrung mit dem Tod habe ich gesammelt, damit Sie
so viel Hilfestellung und Orientierung bekommen, wie Sie
brauchen.

Zuhause sterben ist méglich. Zur hiuslichen Versorgung eines
schwerkranken Menschen gehort aber mehr als Spritzen und
Pflege. Sie erfordert Mut, Engagement und einen starken
Willen - von Verwandten, Lebenspartnern und dem Freundes-
kreis. Betroffene erleben méglicherweise mehr kostbare Mo-
mente, wenn sie sich gut vorbereiten und die Versorgung dieser
Lebensphase gemeinsam strukturieren. Wer sich nicht scheut,
beizeiten dem Tod, dem eigenen oder dem von liebgeworde-
nen Freundinnen, Freunden und Familienmitgliedern, ins
Auge zu blicken und sich darauf vorzubereiten, der kann sich
viel Leid und Angste ersparen.
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Sterben in Deutschland

Zahlen und Fakten

Demografie

Etwa 19% der Menscheng °
in Deutschland sind 65

Jahre und alter.

Die aktuelle durschnitt-

liche Lebenserwartung

von Frauen betragt 81,3

Jahre und von Mannern

75,6 Jahre.

(Statistisches Bundesamt)

Todesfalle

® 370.000 Menschen pro Jahr sterben
in Deutschland.

® 60% aller Sterbenden brauchen
Schéatzungen zufolge in der Zeit vor
ihrem Tod Zuwendung und Pflege.
10% leiden am Ende ihres Lebens
unter Schmerzen oder anderen
komplexeren Symptomen.

® 75% der Todesfalle in Deutschland
sind auf Herz-Kreislauf-Krankheiten
wie z.B. Herzinfarkt oder Schlaganfall 100% | 60% 75% | 25%
zuriickzufiihren.

© Ein Viertel der Verstorbenen hatte Krebs.  (Statistisches Bundesamt)

....... 870000
Menschen pro Jahr

Was glauben Sie kommt nach dem Tod? e nichts
® \\eiterleben der Seele
® Auferstehung
® \Viedergeburt
® Verwandlung der Materie
in Energie
habe keine Vorstellung davon
27% 25%  10% | 8% 3% keine Angabe

(TNS Emnid Mirz 2011, 1000 Befragte ab 14 Jahre)
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Haben Sie sich schon mal Gedanken tiber lhren

eigenen Tod gemacht?

60+ Jahre: 90% Ja
50-59 Jahre: 85% Ja
40-49 Jahre: 80% Ja
30-39 Jahre: 79% Ja
18-29 Jahre: 72% Ja

60+ Jahre: 9% Nein
50-59 Jahre: 12% Nein
40-49 Jahre: 18% Nein
30-39 Jahre: 21% Nein

18-29 Jahre: 28% Nein

(ZQP Befragung Oktober 2013, 1007 Befragte ab 18 Jahre)

Wo mochten Sie sterben?

3% Krankenhaus

15% keine . .
Angabe \ | 1% Pflegeheim

66%

zuhause

15% Hospiz
oder Palliativstation

(TNS Infratest Forschung Mai 2012,

1000 Befragte ab 18 Jahre)

Wo sterben Menschen in
Deutschland?

.20% zuhause
/ 3% sonstiges

2 % Hospiz oder
Palliativstation

25% Pflegeheim

50%
Krankenhaus

(Diakonisches Werk der Evangelischen
Kirche in Deutschland)

Wie mochten Sie sterben?

nach zwei bis drei Jahren schwerer Krankheit und bei klarem Bewusstsein
mit guter Pflege und Méglichkeiten, das Leben noch etwas zu genieBen.

aus heiterem Himmel in guter gesund-
heitlicher Verfassung, ohne Abschied
zu nehmen oder Dinge zu regeln.

(TNS Forschung Mai 2012, 1000 Befragte ab 18 Jahre)

15



Die Geschichte des Sterbens

Jeder Mensch stirbt seinen eigenen Tod. Aber der Tod unter-
scheidet sich auch von Volk zu Volk, von Gesellschaft zu Ge-
sellschaft und von Generation zu Generation. In der Gestal-
tung von Sterben und Tod spiegelt sich die Auffassung vom
Leben, von Werten und Vorstellungen, auf denen das irdische
Dascin griindet.

In fritheren Epochen waren Menschen gezwungen, sich ange-
sichts einer stindigen Unsicherheit und Gefahr fortwihrend
mit Sterben und Tod zu beschiftigen. Trotz der Angst vor dem
Tod fuhlten sich die Menschen im Europa der vormodernen
Zeit durch die christliche Heilsgewissheit, die ihr Leben be-
stimmte, aufgehoben und behiitet. Der Tod wurde nicht als
das Ende geschen, sondern nur als ein Durchgangsstadium zu
einem besseren Leben.

Bis ins 19. Jahrhundert wurde der Tod nicht verdringt, son-
dern in Resignation oder mystischem Vertrauen akzeptiert.
Grauenvoll war den Menschen allein die Vorstellung, er wiir-
de unvorbereitet tiber sie kommen, ohne Vorwarnung, auf der
Stelle, kurz und schmerzlos. Also genau so, wie ihn sich 70%
der Bevélkerung heute wiinschen.

»Ars moriendi, die Kunst zu sterben — so hieflen im 15. Jahr-
hundert in Europa bebilderte Biicher, die Anleitungen zu ei-
nem wiirdigen Sterben gaben. Diese Kunst des guten Todes
wurde auf die eine oder andere Weise Jahrhunderte lang zele-
briert, in iiberfillten Sterbezimmern mit freiem Eintritt, im
Beisein von Verwandten, Freunden, Geistlichen und Kindern,
mit Gesingen und Gebeten, mit Speisen und gemeinsamem
Trauern und Klagen.

Mit Beginn der Aufklirung im 18. Jahrhundert verschwanden
Sterben, Tod und Trauer zunehmend aus der Offentlichkeit.
Heute sind die Zeichen und Symbole, die diese Lebenspha-
sen chemals umgaben, rar und unaufdringlich geworden
oder sie fehlen ganz. Wenn jemand im Sterben liegt, dringt
das selten nach auflen, ein eingetretener Todesfall bestimmt
die offentliche Wahrnehmung nicht mehr augenscheinlich:
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Trauerbekleidung, Beerdigungsumziige, Glockenlduten und
Kondolenzpflichten sind mittlerweile selten. Abschiedsrituale
bleiben hiufig auf das Notigste und den kleinen Familien- und
Freundeskreis beschrinkt.

Die alte Kultur des Sterbens passt offensichtlich nicht mehr
in unsere Zeit. In den Krankenhiusern regiert inzwischen eine
effektive Apparatemedizin mit dem Ziel, den Tod mit allen
Mitteln zu bekimpfen. In den westlichen Industriestaaten ist
das Sterben in 6ffentliche Institutionen auslagert, nimlich in
Krankenhiuser oder Heime. Sterbende sollen den Alltag mog-
lichst nicht einschrinken.

Inzwischen ruft das Bild des Todes fiir viele ein Schreckens-
szenario hervor, eine moderne Version des jiingsten Gerichts:
Sterben im Krankenhaus, in Einsamkeit, abgeschoben in Ne-
benzimmer, umgeben von Kabeln, Neonlicht, Desinfektions-
mitteln, Bildschirmen und Apparaten.

Aus dieser Not heraus wurde der Ruf nach einer neuen Sterbe-
kultur laut: nicht um nostalgisch die gute alte Zeit zu beschwo-
ren, in der das Sterben noch im Kreise der Familie stattfand
und Totenwache gehalten wurde, sondern um den Umgang
mit Sterben und Tod neu zu erlernen, ein soziales Umfeld zu
schaffen, in dem die letzte Lebensphase mit all ihren Facetten
ihren Platz hat, und vor allem um die Angst vor dem Sprechen
iiber Sterben und Tod zu iiberwinden. In diesem Zusammen-
hang ist in den 1970er Jahren in England die Hospizbewegung
entstanden, die inzwischen das Tun vieler Arztinnen und Arz-
te beeinflusst. Sie verfolgen eine pflegende Medizin, die nicht
versucht, das Leben unter allen Umstinden zu verlingern, son-
dern bemiiht ist, den letzten Lebensabschnitt lebenswert und
menschlich zu machen.

Kranke Schriftsteller, Kiinstlerinnen und Kiinstler schrieben
bewegende Texte zu ihrem bevorstechenden Tod, Mitter ster-
bender Kinder, Bestatterinnen oder Palliativirzte holten das
Thema aus der Tabuzone in die Bestsellerlisten. Man kénnte
geradezu von einem Wiederbelebungsversuch von Sterben
und Tod in der neueren Literatur sprechen: Theaterregisseur
Christoph Schlingensief schrieb 2009 in beriithrenden Worten
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iiber sein Krebsleiden: ,,So schon wie hier kann’s im Himmel
gar nicht sein!“ Bartholomaus Grill hat in der ,ZEIT* tiber das
Sterben seines Bruders reflektiert, der Journalist Tilman Jens
schrieb iiber das Siechtum seines berithmten Vaters Walter Jens
und der an Krebs erkrankte Bestsellerautor Henning Mankell
veroffentlichte den Verlauf seiner Krankheit in einer Zeitungs-
kolumne. Auch Journale und Zeitschriften, Fernsehdokumen-
tationen und Talkshows spiegeln das wachsende Interesse am
Sterben und kulturwissenschaftlich wird das Phinomen be-
reits als die ,neue Sichtbarkeit des Todes“ bezeichnet.

Auch die Bestattungskultur wandelt sich. Neben der klassi-
schen Beerdigung und dem blumengeschmiickten Einzelgrab
finden sich heute vielfiltige neue Abschiedszeremonien und
Trauerorte: Da gibt es den Grabstein mit Devotionalien des
Lieblingsvereins fir Fuflballfans, Angehérige verzieren Griber
mit Engeln, Windradern oder Muscheln aus dem letzten Ur-
laub. Auf der anderen Seite wihlen immer mehr Menschen ein
anonymes Grab im Friedwald, méchten ihre Asche ins Meer
gestreut wissen oder zu einem Diamanten pressen lassen. Die
Trauer um Verstorbene findet in sozialen Netzwerken statt, das
Internet macht sie ,,unsterblich®.

In unserer Gesellschaft ist das Bewusstsein fiir den Umgang
mit Sterben, Tod und Trauer gewachsen. Doch erst wenn Ster-
ben und Tod in den Familien angekommen ist, in denen ein
solches Ereignis frither oder spiter bevorsteht, wenn Eltern
ihre Kinder ansprechen — oder die Kinder die Eltern, wenn
Fragen geklart und Antworten gesucht werden zwischen allen
Beteiligten, dann erst kénnen wir von einer wirklich neuen
Kultur des Sterbens sprechen.
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Die Diagnose

Mark Castens trdagt eine dunkelbraune Lederjacke und
einen gemusterten Schal. Der durch die Baumwipfel rau-
schende Wind blast seine Haare nach oben. Der junge
Mann aus Bremen geht den schmalen, steinigen Weg
zum Friedwald entlang und deutet auf einen Ahorn-
baum, dort sind seine Eltern begraben. ,Die Stelle im
Wald hatte ihnen bestimmt gefallen”, lberlegt er laut
und erinnert sich: 2009 entdeckt der Arzt bei seiner
Mutter Erna Castens ein Bronchialkarzinom. Krebs! Die
Nachricht tobt wie ein Erdbeben in der Familie. Mark
Castens ist damals 34 Jahre alt. ,Es ist, als ob man |hnen
einen Stein vor den Kopf wirft. Sie werden mit den FiiBen
aus dem Leben gerissen. Sie miissen sich von heute auf
morgen mit Situationen auseinandersetzen, wovon Sie
gar keine Ahnung haben!" Erna Castens macht eine
Chemotherapie, doch schon kurze Zeit spater stellt der
Arzt fest, dass sie nicht anschlagt. Der Arzt teilt der
Familie mit, dass die 61-Jahrige von jetzt an eine Pallia-
tivversorgung erhalten muss. Mark Castens begreift erst
gar nicht, was das heiBt. Es hatte bis dahin in seinem
Leben keine Beriihrungspunkte zu Menschen mit un-
heilbaren Krankheiten gegeben. ,lch wusste damals
nicht einmal, was ein Hospiz ist."

Palliativmedizin — was ist das?

Palliativversorgung, ein medizinisches und pflegerisches Spe-
zialgebiet, kommt dann zum Einsatz, wenn die ,klassische®
Medizin an ihre Grenzen st6ft, weil Heilung keine Option
mehr ist. Wenn kein Mittel eine Krankheit mehr heilen kann,
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soll sich die Palliativversorgung wie ein schiitzender Mantel,
lateinisch ,pallium®, um den Patienten legen und Schmerzen
und Angste lindern.

Die Weltgesundheitsorganisation WHO definiert Palliativ-
medizin als ,aktive und ganzheitliche Behandlung von Pa-
tienten, die an einer fortschreitenden Erkrankung mit einer
begrenzten Lebenserwartung leiden. Hierbei besitzt die Be-
herrschung von Krankheitsbeschwerden und die psycholo-
gische, soziale und auch seelsorgerische Betreuung hochste
Prioritit: Die meisten Patientinnen und Patienten, die an
ihrem Lebensende palliativ versorgt werden, sind chronisch an
Herz oder Lunge erkrankt oder haben bésartige Tumore.

Palliativversorgung wird oft nur mit Sterben in Ver-
bindung gebracht und nicht mit Begleitung bei lebens-
bedrohlichen Krankheiten. Viele Menschen sagen zu mir:
JPalliativ? Da sind wir noch nicht!" Sie glauben, der
Tod sei eine behandelbare Krankheit, und meinen: ,Wir
schaffen das." Es gibt diese riesige Hemmschwelle, durch
die Palliativversorgung oft viel zu spat in Erwdgung ge-
zogen wird. Dabei kdénnen lebensbedrohlich erkrankte
Menschen mit einem friihen Einbeziehen einer guten
Palliativversorgung viel ldnger gut leben als ohne.

Renate Hofer, Palliativ- und Hospiznetzwerk Kéin

Die fiinf Phasen bei unheilbar Kranken

Gerade war die Welt noch in Ordnung, Sorgen und Freuden
wechselten sich ab, Gesundheit war selbstverstindlich. Ge-
danken an den Tod tauchten, wenn tiberhaupt, nur selten auf.
Die Diagnose einer lebensbedrohlichen Krankheit setzt dem
relativ angstfreien Alltag schlagartig ein jahes Ende. Im Chaos
der Gefiihle tauchen unzihlige Fragen auf. Was tun? Warum
ich? Aufgeben oder kimpfen?
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Die bekannte Schweizer Arztin Elisabeth Kiibler-Ross, eine
Pionierin im Bereich Sterbeforschung, hat zahlreiche Ge-
spriche mit Sterbenden gefithrt und Biicher® dazu veréffent-
licht. Fiir sie resultiert die Angst vor dem Tod auch aus seiner
gesellschaftlichen Verdringung. In ihrem Buch ,Interviews
mit Sterbenden® dokumentiert sie Verhaltensweisen, die sich
bei nahezu allen unheilbar Kranken finden: Sie durchlaufen
die funf Phasen Verleugnung, Wut, Verhandeln, Depression
und Annehmen.

Die Phase der Verleugnung

Die meisten unheilbar Kranken reagieren auf die nieder-
schmetternde Diagnose mit Gedanken des Nichtwahrhaben-
wollens wie ,Das ist doch gar nicht méglich!, ,Ich doch
nicht!®, ,Vielleicht wurde mein Réntgenbild vertauscht?®
oder zweifeln die drztliche Aussage an. Es fillt ihnen schwer,
die Krankheit beim Namen zu nennen, und sie sind nicht
imstande, sie anzuerkennen. Auch nahestehende Familienmit-
glieder, Lebenspartner, Freundinnen und Freunde durchleben
diese Phase. Jetzt ist es sinnvoll, einfithlsame Gesprache tiber
den Tod zu fithren, weil Erkrankte noch gut bei Kriften sind.
Es kommt zwar vor, dass Menschen ihre Krankheit bis zum
Tod leugnen, doch in der Regel wird die anfingliche Abwehr-

reaktion schwicher und die Erkenntnis sickert langsam durch.

Die Phase der Wut

Schwerkranke Menschen realisieren irgendwann, dass sie im
Begriff sind, alles zu verlieren: den Besitz, ihre Liebsten, die
Hoffnungen und Traume. Das Schlimmste, was man sich vor-
stellen kann, wird Realitit und manche Kranke entwickeln
eine Feindseligkeit wahllos gegen jeden. Viele hadern mit Gott
und der Welt. Hinter Groll, Wut und Neid steht die Frage
»Warum gerade ich?“. Die Kranken unternehmen verzweifelte
Versuche, am Leben festzuhalten. Nahestehende, Plegekrif-
te und Arzte haben es schwer mit ihnen. Ein Familien- und

3 Elisabeth Kiibler-Ross: Interviews mit Sterbenden; Kinder und Tod; Verstehen,
was Sterbende sagen wollen; Was kénnen wir noch tun?
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Freundeskreis, der mit Trinen, Schuld- und Schamgefiihlen
reagiert, vermehrt sogar noch den Zorn des Kranken. Es ist
ratsam, den Wutausbriichen mit Ruhe und Gelassenheit zu be-
gegnen. Es verdndert in dieser Phase erfahrungsgemif nichts,
Betroffene zu mafiregeln.

Die Phase des Verhandelns

,Und dann habe ich versprochen, dass ich eine Kirche, eine
Schule, ein Krankenhaus und ein Theater, ein Opernhaus in
Afrika bauen werde, wenn das hier gut ausgeht®, schreibt der
an Krebs erkrankte Theaterregisseur Christoph Schlingensief.*
Die recht kurze Phase des Verhandelns gilt als sehr hilfreich
fur Erkrankte: Der Zorn schligt um in eine kindlich anmuten-
de Verhandlungsbereitschaft, und wer um Aufschub feilsche,
erkennt seine Krankheit an. ,Wenn ich dieses oder jenes ma-
che, Gutes tue, Reue verspreche, wird es mich nicht so schnell
treffen’ Meistens wird dieser Handel mit Gott geschlossen
und geheimgehalten. Nach auflen sicht es so aus, als stellten
sich die Betroffenen auf den Tod ein. Diese Phase geht oft ein-
her mit Schuldgefithlen. Gerade jetzt konnen Gespriche mit
Vertrauten eine grof$e Hilfe sein.

Die Phase der Depression

Die sterbenskranke Person trauert um den Verlust ihres Lebens,
akzeptiert den nahenden Tod und bittet oft um letzte Besuche
von Freundinnen, Freunden oder Verwandten. Bei allen Betei-
ligten dringen sich Schmerz und Verlust in den Vordergrund.
Verbale Auftheiterungen bewirken nichts. Sie sind sogar fehl
am Platz. Elisabeth Kiibler-Ross zufolge erleichtert die Phase
der Depression die endgiiltige Annahme des Schicksals. Auch
korperlich treten immer mehr Symptome auf, Kranke miissen
zur Therapie oder zu Eingriffen in die Klinik, oft leiden sie
unter Schmerzanfillen. Der Tod ist angstbesetzt, Trauer und
Trinen sind fiir viele ein Tabu und die Depression ist ein Weg,
sich auf den bevorstehenden Verlust der geliebten Menschen,
Hoffnungen und Habseligkeiten vorzubereiten.

4 Christoph Schlingensief: So schon wie hier kann’s im Himmel gar nicht sein!
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Wer seinen Schmerz ausdriicken darf, kann sich méglicher-
weise leichter mit dem Schicksal abfinden. Manchmal hilft
es, der Trauer — ausgesprochen oder nicht — mit Stille zu be-
gegnen und Betroffenen nur die Hand zu halten.

Die Phase des Annechmens

Nachdem sie verdringt, gehadert, verhandelt und getrauert
haben, kommt jetzt die Zeit, in der Sterbenskranke sich ihrer
Endlichkeit bewusst sind. Wichtige Angelegenheiten sind
geregelt, die Trauer um Verluste hatte Raum und das Ein-
verstandnis mit dem Schicksal ist méglich. In der Phase der
Zustimmung kehrt Ruhe ein. Die Hoffnung richtet sich nun
nicht mehr auf Heilung, sondern auf ein friedvolles Ende,
Kranke sind oft miide und schwach und sie désen viel: ,,Jetzt
kommt die Ruhe vor einer langen Reise®, driickte es eine
Patientin aus und beschreibt diesen Zustand als relativ emoti-
onslos. Viele Besucher sind jetzt nicht mehr willkommen, der
Fernseher liuft nicht mehr, das Interesse an der Welt schwindet
und Sterbende akzeptieren nur ganz vertraute Menschen um
sich herum. In dieser Phase brauchen Nahestehende eigentlich
mehr psychosoziale Fiirsorge als Kranke.

Wir haben die Erfahrung gemacht, dass die fiinf Phasen
nach Kiibler-Ross nicht zwangsldufig chronologisch
verlaufen und sie werden je nach Persdnlichkeit ldnger
oder kiirzer durchlebt.

PALLIATIVARZT PROF. DR. WINFRIED HARDINGHAUS

Jeder Mensch ist individuell und geht mit Krankheit anders
um. Viele unheilbar Kranke haben erzihlt, dass sie seit ihrer
Diagnose Situationen im tiglichen Leben bewusster erleben,
Pflichten und Gewohnheiten nicht mehr so wichtig nehmen
und versuchen, das zu tun, was sie erfiillt. So liegt in einer
Krankheit moglicherweise auch eine Chance zu mehr Freiheit:

eine Kraft, die Menschen empfinglich macht fiir intensiveres
Erleben.
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Was muss ich jetzt
organisieren?

24

Hannelore Wedertz liegt in einem Bett mitten im Wohn-
zimmer. Sie kann durch das Fenster in den verschneiten
Garten sehen. Hinter ihr in der offenen Kiiche hantiert
ihr Mann Gunnar. Als seine Frau 1997 an Brustkrebs er-
krankte, halfen ihr eine Operation mit anschlieBender
Chemotherapie wieder auf die Beine. Zwdlf Jahre lang
lebt sie mit dem Gefiihl, den Krebs besiegt zu haben, bis
er wieder diagnostiziert wird. Diesmal stellt der Arzt
Metastasen in den Knochen fest. Chemotherapien kén-
nen den Krebs diesmal nicht mehr aufhalten. Gunnar
Wedertz beschlieBt, in Friihrente zu gehen. Seine Frau
hat sich die Hiifte gebrochen und er will fiir sie da sein.
Das Paar, das in Flrth lebt, zieht zurlick in Hannelores
Heimatstadt Koln. Die Kranke will ,nach Hause", in ihre
Stadt und in ihre eigenen vier Wande. Und dort will sie
auch irgendwann einmal sterben. Umgeben von ihren
Habseligkeiten und dort, wo sie bestimmen kann, wer
Zutritt hat, wann es Essen gibt und welches.

I[hr Radius wird immer kleiner, bis Hannelore Wedertz
bald so krank ist, dass sie das Haus nicht mehr verlassen
kann, nicht einmal fiir Arztbesuche. Gunnar Wedertz
ubernimmt die Pflege seiner Frau. Durch einen Zufall be-
gegnen sie der Kdlner Arztin Stefanie Wagner, einer
Hausarztin mit Palliativqualifikation, die im Notfall, bei
Schmerzen oder Atemnot rund um die Uhr Hausbesuche
macht. Ein Gliicksfall. Denn Hannelore Wedertz will
nicht mehr unnétig ins Krankenhaus.



Mit lebensverkiirzenden Krankheitssymptomen beginnt ein
neuer Lebensabschnitt. Wer sich entschieden hat, diesen zu-
hause zu verbringen, muss vieles organisieren. In der Regel
ermoglichen es nahestehende Personen, dass ein Mensch am
Ende seines Lebens in der hauslichen Umgebung versorgt wer-
den und dort sterben kann. Familienmitglieder, die Lebens-
gefdhrtin oder enge Freunde miissen sich bereiterkldren, da
zu sein, in schwierigen Phasen auch nachts, um Medikamente
zu verabreichen und Krisensituationen mit Atemnot, Ubelkeit
und Erbrechen gemeinsam durchzustehen. Diese soziale Ein-
bettung ist entscheidend, wenn eine Versorgung zuhause ge-
lingen soll. Machen Sie sich deshalb ein realistisches Bild von
Zeitkontingent, Belastbarkeit und Bereitschaft Threr Nahe-
stehenden und von entfernteren Personen, die sich vorstellen

konnen mitzuhelfen.

WICHTIG: Einen sterbenden Menschen zu betreuen
verandert die Situation in der Familie grundlegend.
Kldren Sie deshalb vorher, wer welche Tétigkeiten
tibernimmt, wer fiir was zustindig ist und wer Ent-
scheidungen trifft.

Antrage bei Krankenkasse und Pflegekasse

In Deutschland gibt es Krankenkassen und Pflegekassen. Sie
sind fur unterschiedliche Leistungen zustindig, befinden sich
organisatorisch aber meist unter einem Dach. Die Pflegekasse
ist an die Krankenkasse angegliedert.

Bei der Krankenkasse konnen Sie nachfragen, ob Thnen bei-
spielsweise eine Haushaltshilfe zusteht oder ob die Kasse bei
betroffenen Kindern eine Familienhilfe organisiert. Wenn Sie
sich telefonisch informieren, notieren Sie sich Datum und
Uhrzeit des Anrufes, damit Sie nachfragen kénnen, falls Sie
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etwas vergessen haben oder es zu Missverstindnissen kommt.
Viele Betroffene haben jedoch berichtet, dass ihr Kranken-
kassen-Sachbearbeiter leider nicht besonders gut informiert
war. Wenden Sie sich mit Thren Fragen, was Thnen gesetzlich
zusteht zuerst oder zusitzlich an eine Beratungsstelle, ein
Selbsthilfenetzwerk oder den Sozialverband VdK. Adressen
finden Sie im Anhang.

Im Juli 2011 habe ich einen Antrag auf Leistungen der
sozialen Pflegeversicherung gestellt. Daraufhin kam der
Medizinische Dienst zu uns nach Hause und gewahrte
anschlieBend Pflegestufe 2. Alle Krankentransporte und
die ambulante Chemotherapie in der Klinik, die Hannelo-
re jetzt brauchte, hat die Krankenkasse direkt mit
den Dienstleistern abgerechnet. Das hat die Sache er-
heblich erleichtert, da wir kaum Erstattungsantrage
stellen mussten.

Gunnar Wedertz

Der Medizinische Dienst der Krankenkasse MDK bestimmt
die Pflegestufe (mehr zu Pflegestufen auf Seite 56), aus der die
Leistungen der Kasse folgen. Nach der Pflegestufe richtet sich
zum Beispiel, ob ein Pflegedienst ein- oder dreimal am Tag zu
einem kranken Menschen nach Hause kommt.

Die Kasse ist verpflichtet, Antrige innerhalb von fiunf Wo-
chen zu beantworten, so steht es im Gesetz. Wird Thr Antrag
abgelehnt, miissen Sie Widerspruch einlegen. Dazu gentigt
ein Zweizeiler an Thre Krankenkasse: ,,Ich bin mit Ihrer Ent-
scheidung vom (Datum) nicht einverstanden. Die Begriin-
dung reiche ich nach’ So schaffen Sie Klarheit und gewinnen
Zeit, sich tiber Thre Moglichkeiten zu informieren und eine
Begriindung zu formulieren.

Die Pflegekasse gewihrt finanzielle Zuschiisse beim Umbau
der Wohnung, wenn sie etwa durch Rampen, einen Sitzlift
im Badezimmer oder verbreiterte Tiiren barrierefrei gestaltet
werden muss. Voraussetzung fiir bauliche Verinderungen ist
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eine Pflegestufe und ein rechtzeitig gestellter Antrag. Den
barrierefreien Wohnungsumbau fordern einige Bundeslander
auch mit vergiinstigten Darlehen. Informationen dazu erhal-
ten Sie beim Sozialamt.

2010 wurde bei meiner Frau infolge von gebrochenen
Riickenwirbeln ein Rollstuhl erforderlich, den sie bis zur
endgiiltigen Bettldgerigkeit genutzt hat. Nach und nach
haben wir bei der Kasse weitere Hilfsmittel beantragt:
einen Badewannenlift, erhohten Toilettensitz, Keilkissen,
Gehstock, Kriicken, Periicke, Rollator und Hygieneartikel.
Bei der Gewdhrung der Hilfsmittel durch meine gesetz-
liche Krankenkasse gab es absolut keine Probleme, die
Abrechnung erfolgte direkt mit den Lieferanten. Die Kos-
ten fiir das Pflegebett, das Hannelore spater brauchte,
hat die Kasse zu 100% erstattet.

Gunnar Wedertz

WICHTIG: Die regionalen Pflegestiitzpunkte bieten Be-
ratung durch Krankenkassenmitarbeiter an. Hilfe und
Unterstiitzung bei der Antragstellung finden Betrof-
fene bei einem krankheitsbezogenen Selbsthilfenetz-
werk oder einer Gruppe fiir pflegende Angehdrige.

Die Wohnung anpassen

Soll Thr Angehoriger in der hiuslichen Umgebung versorgt
werden, ist es wichtig, das ,,Krankenzimmer® so gut wie mog-
lich den Bediirfnissen der Patientin oder des Patienten ent-
sprechend einzurichten. Personliche Dinge schaffen inmitten
all der medizinischen Notwendigkeiten eine vertraute Umge-
bung. Stellen Sie das Zimmer nicht mit Pflanzen, Schrinken
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oder Mobeln zu. Es sollten mehrere Menschen ausreichend
Platz haben. Eine Lampe, die warmes Licht verbreitet, schafft
eine ruhige Atmosphire.

Wichtig ist, dass sich Tiiren weit 6ffnen lassen, sodass Rolla-
tor und Rollstuhl hindurch passen. Spezielle Uberbriickungs-
rampen aus Metall erméglichen, Tirschwellen problemlos zu
iiberwinden.

Wir platzierten Hannelores Krankenbett mitten ins
Wohnzimmer. Von dort aus konnte sie in den Garten
schauen und hatte den Fernseher in der Ndhe. Hannelore
liebte Kochsendungen. Wir haben eine offene Kiiche
zum Wohnzimmer hin. So konnten wir uns unterhalten,
wahrend ich das Essen machte.

Gunnar Wedertz

Es ist wichtig, dass Kranke am Leben teilnehmen, auch wenn
sie sich mit fortschreitender Krankheit vielleicht von der
Auflenwelt zuriickziehen.

So kénnen Kranke sich wohlfiihlen

Hannelore Wedertz erhielt bis zu ihrem Tod im Mirz 2012
Pflege durch ihren Ehemann.

Ich wiinsche es mir genau so, wie mein Mann das macht.
Wenn ich rufe, ist er da. Eine gute Versorgung flir mich
ist, dass ich schmerzfrei bin, mittags etwas Gutes zu
essen bekomme, tdgliche Kdrperpflege und ab und zu
Fernsehen. Und dass ich meinen Sohn sehe, er ist ja
berufstatig und kommt in der Woche ein bis zwei Mal
abends.

Hannelore Wedertz
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Was Menschen am Ende ihres Lebens benétigen, ist so unter-
schiedlich wie ihr Leben bis dahin verlaufen ist. Der eine méch-
te jetzt Menschen um sich versammeln, die andere mochte sich
in Ruhe verabschieden. Sich diesen Bediirfnissen anzupassen
erschwert die Herausforderung fiir alle Beteiligten, die ja selbst

auch mit dem Schmerz des Abschieds beschiftigt sind.

Einer US-amerikanischen Studie aus dem Jahr 2000 zufolge
nennen die meisten Schwerkranken folgende Wiinsche:

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Befreiung von Beschwerden wie Schmerzen, Angst und
Atemnot sowie sorgféltige Pflege durch eine vertraute
Person, trostende Beriihrungen von nahestehenden
Menschen.

An therapeutischen Entscheidungen beteiligt sein und
ausflhrlich tber Krankheit, Therapie und voraussichtlichen
Verlauf informiert sein.

Eine ganzheitliche menschliche Flirsorge und Behandlung
bekommen, die der eigenen Personlichkeit angepasst ist.

Alle noch anstehenden Aufgaben erledigen und

sich auf den Tod vorbereiten, durch Versdhnungen,
Dankbarkeitsbekundungen, das Losen von Konflikten.
Die Sorge, der Familie zur Last zu fallen, loswerden.
Die Versdéhnung mit dem Schicksal oder ,Frieden mit
Gott" schlieBen.

Begleitung durch die Familie, ,nicht alleine sterben®.

.
oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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DEN LETZTEN LEBENSABSCHNITT
NACH EIGENEN WUNSCHEN
GESTALTEN

Die meisten Menschen antworten auf die Frage,
wo sie einmal sterben wollen: »Zuhausels In Wiirde,
ohne Schmerzen, gut versorgt und nicht allein.
Was ist erforderlich, damit Sterben im eigenen Zuhause
erméglicht werden kann? Endlich gibr es einen
umfassenden Ratgeber zu genau diesem Thema.

Das Buch bieter ausfithrliche Informationen, Musterbriefe
fiir Krankenkasse und Pflegeversicherung, prakuische
Checklisten, aber auch ermutigende Erfahrungsberichte von
Schwerkranken und ihren Angehérigen sowie kompetenten
Rat von Arztinnen, Schmcr?_rhtmpeurcn, Pﬂcgckr‘:'if'rcn,
Juristen und einem Seelsorger. Mit ihrem geballten Wissen
und ihrer Erfahrung mit Ted und Sterben bierer das Buch
alles an Hilfestellung und Orientierung, was Angehérige

I.I]'.I'EI BI:tI'DFFE.‘I'IE.‘ brnuchtn.

Das Buch eignet sich auch fiir alle, die fiir das
cigene Sterben rechrzeitig Vorsorge treffen wollen.

Mit umfassendem Adressteil

und wichtigen Links.

'ﬂlal.ldius wwwclaudiusde  # al‘s!llusl



