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Studientag 2: Kommunikation und der Weg
von der infausten Diagnose bis zum Tod

2.13.c Von der infausten Diagnose bis zum Tod

Mit einer tédlichen Diagnose beginnt ein Weg mit vielen Héhen und Tiefen. Wenn pl6tzlich die Lebenszeit
sehr begrenzt ist und man den Tod vor Augen hat, wird manches intensiver durchlebt und durchlitten, weil
immer der Gedanke mitschwingt: Das erlebst Du jetzt zum letzten Mal! Natirlich kénnen wir alle durch einen
Unfall oder einen plétzlichen Herzstillstand von einer Minute auf die andere aus dem Leben gerissen werden,
aber die Gedanken daran bestimmen nicht so sehr unser Lebensgefiihl, wie es in der Auseinandersetzung
mit einer todlichen Diagnose geschieht. Dabei wird es sich in vielen Fallen nicht um eine Krebserkrankung
handeln, sondern GefaB-, Herz- und Lungenerkrankungen, konnen beispielsweise ebenso eine Rolle spielen.

Der Weg bis zum Tod und die Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit sind bei fast allen Menschen
in den stationaren Pflegeeinrichtungen ein latentes Thema. Deshalb ist es so wichtig, dass die Mitarbeiten-
den sich damit intensiv auseinandersetzen. Denn so konnen sie die Bewohner besser verstehen und ihnen
wichtige Wegbegleiter und Begleiterinnen sein.

In der hospizlichen Literatur sind immer wieder unterschiedliche Sterbephasen beschrieben worden, ausge-
hend von den bahnbrechenden Arbeiten von Elisabeth Kibler-Ross. Zwar zeigen diese Phasenmodelle unter-
schiedliche Differenzierungen, aber alle haben ihre Begrenztheit darin, dass man von einer gleichen Abfolge
ausgeht, manchmal sogar von einem Rickfall in eine frihere Phase spricht. Andere sehen die Phasen ledig-
lich als verschiedene Anpassungs- und Abwehrstrategien in der Auseinandersetzung mit der Tatsache, dass
sie an einer unheilbaren Krankheit leiden. Da unsere Gesellschaft sehr viel ausdifferenzierter ist als die des

letzten Jahrhunderts und die medizinisch-therapeutischen Moglichkeiten eminent gestiegen sind, passt eine
starre Phasenlehre immer weniger in unsere heutige Zeit.

Hinzu kommt, dass in der hospizlichen Literatur zwar die psychischen Reaktionen auf eine infauste Diagno-
se sowie mit der Krankheit aufbrechenden Sinnfragen und soziale Probleme der Betroffenen und mégliche
Ansatze der Begleitung dargestellt sind, aber selten wird auch auf die medizinische Seite ausfihrlicher ein-
gegangen. Im Rahmen der Fortbildung der Mitarbeitenden der stationdren Pflegeeinrichtungen habe ich das
Thema mit einbezogen und auch die ,,Biologie des Sterbens® anhand eines Films verdeutlicht. Den folgenden
Text haben alle Kursteilnehmenden (von der Kiichenhilfe Gber Alltagsbegleiterinnen, Pflegekréfte, Verwal-
tungsmitarbeiter bis zu den Arzten) als Handout erhalten, um das in diese Seminareinheit Erarbeitete noch
einmal nachlesen zu kdnnen.

Unter verschiedenen Stichworten habe ich den Weg eines von einer tédlichen Erkrankung betroffenen
Menschen nachgezeichnet, seine Reaktionen sowie die seiner Zugehdrigen beschrieben und immer wieder
den Blick darauf gerichtet, wie flir diese Menschen eine hilfreiche Begleitung durch Angehdrige, Pflegende,
Hospizkréfte und das Palliativteam aussehen konnte.

Schock

»Ich bin doch nur wegen meiner Bauchschmerzen zum Arzt gegangen“ meint der Patient und regiert vollig
fassungslos auf die Mitteilung der Verdachtsdiagnose Krebs. ,,Das ist nicht wahr, das kann nicht, das darf
einfach nicht wahr sein, denkt er oder schreit es laut heraus. Tausend Gedanken schieen ihm durch den
Kopf. Er wird von einer Fille ganz unterschiedlicher Geflihle tUberschwemmt: Fassungslosigkeit, Idhmende
Angst, Wut und Verzweiflung streiten ebenso miteinander wie Hoffnungslosigkeit, Selbstmitleid oder Vor-
wiirfe gegen sich selbst und andere. Er spiirt Resignation und Traurigkeit oder Kampfgeist und Entschlossen-
heit, sich durch die Erkrankung nicht unterkriegen zu lassen.

Viele Menschen reagieren so, wenn sie von der Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung erfahren und
zwar nicht nur bei Krebs, sondern auch bei allen anderen nicht mehr therapierbaren Erkrankungen wie zum
Beispiel bei schwerer Herzinsuffizienz oder ausgebrannten Lungenerkrankungen.

Sowie die Patienten erfahren, dass keine heilende Therapie mehr durchgefiihrt werden kann, bricht fir sie
eine Welt zusammen. Oft haben sie schon nichts mehr von dem aufgenommen, was der Arzt gesagt hat,
nachdem die Worte ,,Krebs“ oder ,bdsartiger Tumor® oder ,nicht therapierbar® gefallen sind. Manche erstar-
ren wie im Schock, sind zu keinem klaren Gedanken und keinem Wort mehr fahig. Es lduft ihnen eiskalt den
Ricken hinunter. Sie beginnen zu zittern und zu frieren, oder sie brechen in Schwei aus und ihr Herz rast,
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oder sie fangen an, hemmungslos zu schluchzen und zu weinen. Manche bleiben zwar duBerlich ganz ruhig,
so als ob das alles sie nichts anginge, aber gleichzeitig wirbeln tausend Phantasien im Kopf durcheinander
und lassen die Betroffenen keinen klaren Gedanken fassen. Sie empfinden die Diagnose Krebs (oder einer
anderen tédlichen Erkrankung) wie einen Faustschlag, der sie zu Boden wirft und dem sie nichts entgegen-
zusetzen haben. Oder sie haben das Gefihl: Ich falle und falle und niemand fangt mich auf.

Dass es heute bei vielen Krebsarten, besonders, wenn sie friih erkannt werden, gute Heilungschancen gibt
und ,,Krebs“ nicht automatisch ein Todesurteil bedeutet, kdnnen Betroffene in solchen Momenten nicht
realisieren. lhnen scheint plotzlich der Boden unter den FiiBen weggezogen. Was eben noch in ihrer Lebens-
planung sicheren Bestand zu haben schien, ist durch den einen Satz ,Ich habe Krebs* wie ein Kartenhaus
zusammengestlrzt. Alle Zukunftsplane und Ziele scheinen in Frage gestellt, sind vielleicht nie mehr zu ver-
wirklichen.

Doch zunachst muss der Verdacht sorgfaltig Uberprift werden. Bei den meisten Betroffenen sind mehrere
Untersuchungen in der Regel wahrend eines kurzen Klinikaufenthalts notwendig, um die Diagnose zu bestéa-
tigen, zum Beispiel durch Rontgenaufnahmen, Computertomographien (CT) oder Magnetresonanztomogra-
phien (MRT),Biopsie und die unterschiedlichsten Untersuchungen von Blut- und Gewebeproben im Labor.
Die Mediziner nennen das eine Untersuchungskaskarde vom einfachen zum komplexen und invasiven.

Wenn diese ergibt, dass es sich um einen bésartigen Tumor handelt, folgen meistens weitere Tests, um
festzustellen, wie weit die Erkrankung fortgeschritten ist, ob es beispielsweise schon Metastasierungen ge-
geben hat.

Mit weiteren Untersuchungen sind Arztinnen und Arzte unterschiedlicher Fachbereiche befasst. Auch an
der Auswertung der Ergebnisse und an der Planung der folgenden Behandlung sind verschiedene Spezialis-
ten beteiligt, wie Internisten, Chirurgen, Anasthesisten, Strahlentherapeuten und Nuklearmediziner, sowie
Pathologen, Labormediziner und Schmerztherapeuten. Gemeinsam besprechen die beteiligten Arzte die
Untersuchungsergebnisse, kommen zu einer Diagnose und beraten Uber erste Behandlungsmoglichkeiten.

Deshalb dauert es oft einige Zeit, bis man selbst die Befunde mitgeteilt bekommt und die weiteren Schritte
mit den behandelnden Arzten besprechen kann. Diese Vorbereitung ist fiir die Planung der jeweils besten
Behandlung zwar unumganglich, aber fir die Patienten sehr belastend, da sie so schnell wie méglich Ge-
wissheit haben mochten und immer noch hoffen, dass es sich nicht um einen bosartigen Tumor handelt.

Manchmal kann dazu die Teilnahme an einer klinischen Studie der Krebsforschung sinnvoll sein, denn sie ist
mit der Chance verbunden, friihzeitig Zugang zu innovativen Behandlungsmethoden zu bekommen, die im
klinischen Alltag nicht erhaltlich sind, oder von neueren Verfahren zu profitieren, die kurz vor der Zulassung
stehen und den Betroffenen moglicherweise sehr helfen kdnnen. Wer als Patient an einer Studie teilnimmt,
wird auBerdem besonders intensiv betreut und engmaschig tiberwacht.

Neue Behandlungen kénnen darlber hinaus auch zu einer verbesserten Lebensqualitat aufgrund von gerin-
geren Nebenwirkungen beitragen oder die Lebenserwartung, die mit den bisherigen Behandlungsmoglich-
keiten in Aussicht gestellt wurde, verldngern. Neue Wirkstoffe bieten viele Chancen, kdnnen aber auch un-
bekannte Risiken und Nebenwirkungen mit sich bringen. Eine ausfiihrliche Beratung mit dem behandelnden
Arzt, bei der alle Vor- und Nachteile abgewogen werden kdnnen, ist deshalb unabdingbar.

In vielen Fallen ist auch bei Krebs Heilung mdglich, und das Leben wird nicht viel anders verlaufen als bisher
geplant. Doch bei vielen Betroffenen andert sich etwas im Lebensgefihl, fir sie sind ihre Gesundheit und das
reibungslose Funktionieren ihres Korpers nicht mehr selbstverstandlich. Signale des Kérpers finden oft mehr
Beachtung, und bei jeder der im Anfang eng terminierten Kontrolluntersuchungen ist die ganze Angst wieder
da, trotz der Hoffnung, dass mit der Therapie eine endgiiltige Heilung erzielt wurde und sich keine Metasta-
sen gebildet haben. Andere leben bewusster und nehmen mit allen Sinnen das Leben um sie herum mit neuer
Sensibilitat war. ,Plotzlich war es fir mich gar nicht mehr selbstversténdlich, dass die Sonne wieder aufging
und ein neuer Tag begann, dass die Vogel sangen und ein Eichhérnchen in den Zweigen vor meinem Fenster
herumturnte und der Flieder so herrlich duftete. Ich nahm die Natur viel deutlicher wahr, und war dankbar fir
jeden neuen Tag, denn mir war bewusstgeworden, dass die Anzahl der Tage, die ich noch auf dieser Welt bin,
begrenzt ist. Alles ist auf einmal viel intensiver, weil es vielleicht das letzte Mal ist, dass ich das erlebe®, er-
klarte eine an Krebs erkrankte Frau und setzte gleich hinzu: ,,Ich bin dankbar fir jeden neuen Tag und will ihn
sinnvoll gestalten, weil ich nicht mehr viel Zeit habe. Die méchte ich mit meiner Familie verbringen®.

Durch eine Krebserkrankung sind nicht nur die einzelnen Menschen betroffen, sondern auch Partner oder
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Partnerin, Kinder und die Gbrige Familie. Auch Freunde und Kollegen bleiben davon nicht unberiihrt. Eine
intakte Familie ist mit einem Mobile zu vergleichen, an dem jedes Teil in Verbindung mit den anderen ist
und sich ausgewogen frei bewegen kann. Wenn jetzt ein Teil stark hinuntergezogen wird, geraten auch alle
anderen aus ihrer Bahn. Ahnliches geschieht, wenn ein Glied dieser Familie lebensbedrohlich erkrankt.

Dieses Bild macht auch deutlich, dass Kinder einer solchen Familie egal wie alt sie sind, durch einen solchen
Krankheitsfall in ihrer Familie mit betroffen sind und es absolut keinen Sinn macht, ihnen die Krankheit zu
verheimlichen, weil man sie schonen mochte. Kinder spiren intuitiv die Anspannung der Erwachsenen, und
suchen nach Griinden. Da sie bis zum Ende des Grundschulalters sehr stark alles, was in ihrem Umfeld ge-
schieht, auf sich beziehen, flihlen sie sich schnell schuldig und suchen nach Erklarungen, die in ihrem Verhal-
ten begriindet liegen. Deshalb ist es so wichtig, ihnen mit Kind gerechten Worten zu erklaren, dass beispiels-
weise der Opa oder die Mutter sehr krank ist, die Kinder aber keine Schuld daran haben.'Alle Kinder sollten in
die Pflege und Betreuung mit einbezogen werden und in einem ihnen gut moglichen Rahmen kleine Pflichten
Ubernehmen. Dabei ist es wichtig, sie nicht zu Uberfordern, sie Kind sein zu lassen und sie beispielsweise
nicht in die Rolle der Vertretung fir die erkrankte Mutter oder den erkrankten Vater zu dréngen. Die Kinder
sollen das Gefiihl haben, dass sie alles fragen diirfen und ihnen nichts verheimlicht wird, denn sie machen
sich auf jeden Fall Gedanken Uber die Situation mit den erkrankten Angehorigen und wollen sich davon ein
Bild machen. Wenn ihnen Puzzleteile in diesem Bild fehlen, weil ihnen etwas nicht gesagt wird, fiillen sie diese
Licken mit ihrer Phantasie aus. Diese Vorstellungen kdnnen oft viel schrecklicher sein als die Realitét.

Viele betroffene Familien machen die Erfahrung: Pl6tzlich stimmen die sonst gut eingespielten Rollenmuster
nicht mehr. Die Familie ist in eine Krise geraten. Was das bedeutet, kann anhand des chinesischen Schrift-
zeichen fir Krise verdeutliche werden: Das chinesische Schriftzeichen fiir Krise besteht aus zwei Teilen: der
eine Teil symbolisiert Gefahr oder Risiko, der andere: Chance. So kann eine Familie in der Krise zusammen-
wachsen, sich gegenseitig starken, neue Ressourcen entdecken und ein innigeres Miteinander entwickeln
oder sich zerstreiten, mit Schuldvorwiirfen iberhaufen und letztlich auseinanderbrechen. Selbst wenn der
Tumor entfernt werden konnte, bleibt die Sorge, dass sich Metastasen gebildet haben und der Krebs an
anderer Stelle wieder aufbrechen kdnnte. Bei jeder Kontrolluntersuchung bangen die Angehdrigen mit, und
auch sonst bestimmt der Krebs das weitere Leben der betroffenen Familien. Vielleicht leben sie bewusster
und nehmen jeden Tag als geschenkte Zeit, vielleicht verdrangen sie alles, und Konflikte brechen auf Neben-
schauplatzen auf, vielleicht leben sie irgendwann auch mit dem Gefiihl, es geschafft zu haben, und sehen
den Krebs nur als Schatten aus der Vergangenheit, der sie hoffentlich niemals einholen moge.

Den Familienmitgliedern geht es ndmlich nicht anders als dem Patienten oder der Patientin. Sie sind eben-
falls geschockt und haben Angst um die Erkrankten und oft auch um sich selbst. ,Wie soll es weitergehen?”
~Was bedeutet es, wenn der Erndhrer der Familie plotzlich ausfallt, seine Uberstunden fest eingeplant waren
und das Geld nicht reicht, um das Haus abzubezahlen?“ ,Wie kann ich es schaffen, wenn ich neben meiner
Familie und meinem Beruf auch noch Vater oder Mutter pflegen soll?“ ,Was, wenn mein Partner oder meine
Partnerin stirbt und ich ohne ihn/ ohne sie mit den Kindern zurechtkommen muss?“ ,Wie soll ich allein fer-
tig werden, nachdem mein Mann Uber flnfzig Jahre alles geregelt hat?“ Oder: ,Ich habe doch keine Ahnung
vom Haushalt --Wie soll das gehen ohne meine Frau?“ ,Was wird mein Mann dazu sagen, wenn ich meine
Mutter bei uns aufnehmen und pflegen will? Die beiden konnten sich doch noch nie leiden.*

Solche und dhnliche Existenzangste kommen hoch, und je nach Veranlagung oder entsprechend eingeiibten
Lebensmustern lassen die Angehorigen sich durch ihre Angst ladhmen und hinunterziehen, oder sie reagieren
mit Wut und Aggression, mit Ruhe und betonter Sachlichkeit oder mit UbergroBer Fiirsorge und Bevormun-
dung den Kranken gegenuber.

Schon in dieser Situation ist die Begleitung durch Menschen, die selbst nicht direkt betroffen sind, sehr
wertvoll. Sie haben einen klaren Kopf und kénnen helfen, Ordnung in das Geflihlschaos zu bringen, indem
die Betroffenen Uber die Situation reden und ihre Geflihle duBern konnen. Beim Erzahlen ordnen sich die
Gedanken, und Geflihle, die man benennt, verlieren ihre bedrohliche Macht. Deshalb ist es sinnvoll, schon
in dieser Zeit Kontakt zu einer Hospizgruppe aufzunehmen und um die Begleitung durch einen Hospizhelfer
oder eine Hospizhelferin zu bitten. Mit ihrer zugewandten Haltung zeigen die Begleitenden: ,Wir lassen dich
nicht im Stich, sondern sind fiir dich da und begleiten dich. Wir halten sie aus, eure wechselnden Gefiihle,
eure Verzweiflung und eure Wut oder Resignation. Wir haben Verstéandnis fir vielleicht iberzogene Reak-
tionen und nehmen es nicht persénlich, wenn der oder die Erkrankte mit unberechtigten Anschuldigungen

1 Hilfreiche Erklarungen dazu finden Sie in meinem Buch: Tranen sind wie kostbare Perlen
Ludwigsburg 2013
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reagiert oder ihre Wut sich gegen uns richtet®.

Die Betroffenen fiihlen sich nicht mehr allein einem blinden Schicksal ausgeliefert, sondern finden Halt bei
dem Begleiter oder der Begleiterin und konnen mit ihnen gemeinsam die nachsten Schritte besprechen.
Dabei ist ein liebevoller, ehrlicher Umgang miteinander viel wichtiger als der Wunsch, den oder die andere
schonen zu wollen. Dann fiihlen die Erkrankten sich ernst genommen mit ihren Angsten und Sorgen. Wichtig
dabei ist, dass die Angehorigen auch die eigenen Grenzen dessen kennen und klar benennen, was sie leisten
kénnen und an Zeit und Energie einzusetzen bereit sind. Aus Betroffenheit und Mitgefiihl versprechen sie
vielleicht, immer fur den Kranken da zu sein, selbstverstéandlich fir ihn zu sorgen und ihn, wenn nétig, zu
pflegen und zu betreuen. Dabei miissen sie bedenken, dass niemand weiB, wie lang die Zeit sein wird, in der
Pflege und Betreuung nétig sind. Deshalb sollten sie nur realistische Angebote machen, um den Kranken
spatere Enttduschungen zu ersparen. Gerade, weil in ihrem Leben pl6tzlich alles ins Wanken geraten zu sein
scheint, brauchen sie Menschen, auf die sie sich verlassen kdnnen und bei denen sie spiren, dass sie zu
ihnen stehen und sie nicht im Stich lassen, egal wie ihr Weg jetzt weitergeht.

Dieses Gefiihl soll nicht nur den Erkrankten, sondern ebenso den mit betroffenen Angehdrigen vermittelt
werden, indem die Begleiter und Begleiterinnen sich ganz bewusst auch um die Angehérigen kiimmern und
nicht nur um die Patienten. Denn sehr schnell werden die meisten AuBenstehenden sich nach dem Befinden
der Kranken erkundigen, sie ermutigen oder bedauern und ihre ganz Aufmerksamkeit auf sie richten, wah-
rend die Angehdrigen sich ebenso betroffen fiihlen und mit ihren Angsten und Sorgen weit weniger Beach-
tung finden. Manchmal brauchen sie mehr Unterstiitzung als der oder die Erkrankte. Angehorige flihlen sich
haufig hilflos und wissen nicht, wie sie mit ihrem kranken Familienmitglied umgehen sollen. Hier kdnnen
rechtzeitig gegebene praktische pflegerische Anleitungen, beispielsweise zur Korperpflege oder zur Hilfe-
stellung beim Essen und Trinken, duBerst nitzlich sein. Zum einen fiihlen sich pflegende Angehdrige dadurch
sicherer und weniger hilflos im Umgang mit dem Kranken, zum anderen werden sie auf diese Weise in die
Situation integriert und konnen den Kranken néher sein, als wenn sie nur passiv ,von auBen® das Geschehen
verfolgen. Insbesondere durch pflegerische MaBnahmen wie Kérperpflege, Lagerung und Hilfe beim Essen
und Trinken entsteht zudem korperliche Nahe zwischen den Kranken und ihren Angehdrigen, was wiederum
die innere Nahe starkt und meist sowohl den Kranken als auch den pflegenden Angehdrigen guttut.

Manchmal kann es hilfreich sein, wenn die Angehdrigen einen sogenannten , Letzte Hilfe* Kurs besuchen, an
einem Kurs fiir hdusliche Pflege teilnehmen oder sich einer Gruppe fir pflegende Angehérige anschlieBen.
Dadurch bekommen sie Sicherheit in den pflegerischen Aufgaben, lernen Menschen in einer ahnlichen Situ-
ation kennen und erhalten viele nitzliche Hinweise, die ihnen den Alltag erleichtern kdnnen. Sie gewinnen
Handlungskompetenz und -Sicherheit und kénnen sich im Austausch mit anderen Betroffenen gegenseitig
ermutigen und stitzen.

Wahrheit

Es ist Sache des behandelnden Arztes, die Patientinnen und Patienten tber die Diagnose aufzuklaren (was
in der Regel auch geschieht). Das Selbstbestimmungsrecht des Patienten? im Rahmen des Arzt-Patienten-
Vertrages verpflichtet den Arzt zur umfassenden Aufklarung tber den Gesundheits-/Krankheitszustand
des Patienten, Uber Diagnose, Therapien und deren Risiken, so dass der Patient entscheiden kann, wie er
medizinisch behandelt werden mdchte, bzw. nicht mdchte. (Statistisch gesehen wiinschen sich 92% der
Krebspatienten, dass der Arzt offen mit ihnen spricht.®)

»Die arztliche Aufklarungspflicht zielt darauf, den Patienten in der Wahrnehmung seines Selbstbestim-
mungsrechtes zu unterstitzen und zu stérken“. Denn Entscheidungen kdnnen die Kranken nur treffen,
wenn sie Uber ihre Krankheit ausfiihrlich informiert sind und der Arzt ihnen die verschiedenen Behandlungs-
moglichkeiten dargestellt und auch deren Chancen und Risiken erldutert hat. In ethischer Hinsicht geht es
um die Herstellung von Konsens zwischen Arzt und Patient und juristisch um die Vermeidung von Korper-

2 1§ 630eBGB, ferner § 630c BGB, und § 8 der Berufsordnung der Landesérztekammer
Baden-Wirttemberg laut Merkblatt: Die Aufklarungs- und Informationspflichten des
Arztes, Landesdrztekammer Baden Wiirttemberg mit den Bezirksarztekammern, Stand:
Juli 2013.

3 Rost, Andreas, Kommunikation bei Uberbringung schwieriger/schlechter Nachrichten,
Christlicher Gesundheitskongress Kassel, 22.01.2010.

4 Katzenmeier,C: Patientenautonomie und Patientenrechte, Bundesgesundheitsblatt 2012 -
55:1093-1099, DOI 10.1007/s00103-012-1529-9, Online publiziert: 29. August 2012.
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verletzung®, die immer dann gegeben ist, wenn der Patient oder die Patientin zu einer Behandlung keine
Einwilligung gegeben hat. Der Begriff der Kérperverletzung bezieht sich dabei nicht nur auf einen operativen
Eingriff, sondern umfasst auch die medikamentdse Therapie. Je ausflhrlicher ein Arzt die Patienten und
gegebenenfalls ihre Angehdrigen informiert und je klarer sie zu einer einvernehmlichen Entscheidung Uber
Therapieziele kommen, die im Laufe des Krankheitsprozesses immer wieder angepasst und verandert
werden konnen, desto besser kdnnen die Betroffenen diesem Weg zustimmen, kénnen Angste abbauen und
Vertrauen dem Arzt gegeniiber aufbauen und sich auch mit einer infausten Diagnose auseinandersetzen.
Der Wunsch, die Kranken und ihre Angehdrigen schonen zu wollen (oder sich als Arzt nicht Verzweiflungs-
ausbrichen und heftigen Trauerreaktionen aussetzen zu wollen), ist versténdlich, aber wenig hilfreich. Wer
sich ein solches Gesprach nicht zutraut, sollte darin geschulte Menschen (Palliativkréfte, Hospizbegleitende
oder Seelsorgerinnen und Seelsorger) mit einbeziehen.

Moglicherweise erfahren Hospiz- und Pflegekrafte von den Patienten mehr zu ihrer Erkrankung als die An-
gehorigen. Manchmal ist diese Offenheit verbunden mit der Bitte, den Angehdrigen nichts zu sagen, da sie
sich sonst noch mehr Sorgen machen wiirden. Daran missen sich die Begleitenden unbedingt zu halten,
um nicht das Vertrauensverhaltnis zu gefahrden. Allerdings sollten sie die Patienten zur Offenheit gegen-
Uber den Angehdrigen ermutigen. Gerade durch Offenheit zeigen sie Vertrauen in die ndchsten Angehdrigen
und ermdglichen so eine gegenseitige Unterstiitzung in der Auseinandersetzung mit der Krankheit. Das
gemeinsame Tragen der Krankheit kann die Beziehungen vertiefen, verdndern und bereichern und ein gutes
Abschied - Nehmen mdglich machen.

Es kommt auch immer wieder vor, dass, um den Patienten zu schonen, nur den Angehdrigen die Diagnose
mitgeteilt wird. Manchmal habe ich auch erlebt, dass sowohl die Erkrankten als auch die Angehdrigen un-
abhéngig von einander Uber die infauste Diagnose Bescheid wussten, aber mich baten, jeweils der anderen
Seite ja nichts zu sagen, weil sie die Diagnose nicht verkraften wiirde. Patienten und Angehdrige meinten
es gut und wollten jeweils den anderen schonen. Doch oft hatten beide Seiten langst gemerkt, dass da
etwas unausgesprochen zwischen ihnen stand. Die Gesprache waren verflacht, oder der Kranke und seine
Angehdrigen schwiegen. In einer gemeinsamen Begegnung habe ich dann (zum Beispiel) gesagt: ,,lhr wisst
doch beide, wie es um Hans (den Erkrankten) steht...“ Da sind viele Tranen geflossen, aber es waren Tranen
der Erleichterung, weil jetzt das unselige Versteckspiel ein Ende hatte, keiner mehr die Sorgen allein tragen
musste und ein gemeinsames Abschied-Nehmen méglich wurde.

Jetzt brauchten die Angehdrigen dem Erkrankten nicht mehr auszuweichen, weil sie Angst hatten, nach
der Diagnose gefragt zu werden und dann nicht zu wissen, was sie antworten sollen. Miteinander konnten
sie noch viele Dinge klaren, einander sagen, wie lieb sie sich haben und fiir wie Vieles sie dankbar sind. Sie
konnten miteinander auf die gemeinsame Zeit zurlickschauen und sich im Ruckblick manches noch einmal
in Erinnerung rufen, um es dann auch abschlieBen zu konnen. Streit konnte noch beigelegt und einander
Vergebung zugesprochen werden. Auch Uber die Beerdigung und tber das Leben danach konnten sie sich
gemeinsam Gedanken machen. Oft haben solche Abschiedsgesprache eine groBBe Innigkeit und Tiefe und
helfen, das Leben in Frieden abzuschlieBen. Fiir die Zuriickbleibenden sind sie ein groBer Schatz, der ihnen
spater fur ihren Trauerweg eine enorme Kraftquelle und Bereicherung ist.

Die Erfahrung zeigt, dass die Betroffenen im Blick auf ihre Diagnose so viel erfragen, wie sie auch verkraften
kénnen und dass sie auch im Verlauf ihrer Erkrankung meistens sehr deutlich spiiren, wie es um sie steht.
Deshalb gebe ich die hdufig gestellte Frage ,Muss ich jetzt sterben?” an die Betroffenen zuriick und frage,
was sie denn selbst denken. In der Regel sind sie sich ihrer Situation sehr genau bewusst und sprechen es
dann auch aus. Die Angst mancher Angehorigen, ihre Kranken kénnten aufhéren, um ihr Leben zu kdmpfen
oder Suizid begehen, wenn sie von der Schwere ihrer Erkrankung erfahren, ist in der Regel unbegriindet. Al-
lerdings darf man dem oder der Kranken die ,Wahrheit nicht um die Ohren hauen wie einen nassen Wasch-
lappen, sondern soll sie ihm umlegen wie einen warmen Mantel®“ und ihnen selbstverstandlich auch das
Recht zugestehen, ihre Diagnose nicht wissen zu wollen. Das bleibt ihre Entscheidung.

Wenn Menschen bis zu ihrem Tod ihre Krankheit geleugnet und alle Gespréache uber Tod und Sterben ab-
geblockt haben, werden die Angehdrigen nach deren Tod bedauern, dass so vieles nicht ausgesprochen und
abgeschlossen werden konnte, dass ein Abschied-Nehmen nicht méglich war und sie sich bei den Ent-
scheidungen Uber die Beerdigung sehr allein gelassen fihlen. Da nie dariiber geredet worden war, wissen

5 §223StGB
6 Frei nach Max Frisch
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sie beispielsweise nicht, welche Bestattungsart die Verstorbenen gewiinscht hatten und was in deren Sinne
gewesen ware. Statt eines guten Gefiihls im Sinne der Verstorbenen gehandelt und ihm oder ihr damit noch
einen letzten Liebesdienst erwiesen zu haben, bleibt die Unsicherheit, ob die Verstorbenen vielleicht etwas
ganz Anderes gewollt hatten. Das alles wird spéter den Trauerweg der Hinterbliebenen sehr viel schwieriger
machen.

Leugnung

Manche an Krebs Erkrankte reagieren auch nach einer ersten Phase des Schocks weiterhin mit Unglauben.
Sie kénnen und wollen nicht wahrhaben, dass die Diagnose stimmt - besonders, wenn sie sich iberhaupt
nicht krank fiihlen. Manchmal ist der Krebs bei einer Vorsorge- oder einer Routineuntersuchung entdeckt
worden, und der Patient hat zuvor liberhaupt nichts davon gespirt. Schnell sind Griinde bei der Hand, war-
um die Diagnose nicht stimmen kann: ,,Ich fiihle mich doch véllig gesund. Im Krankenhaus war doch so viel
los, da sind die Rontgenergebnisse bestimmt vertauscht worden, im Labor sind die Proben verwechselt oder
Fehler bei der Auswertung gemacht worden®. ,Vielleicht gab es zuféllig einen Patienten, der denselben Na-
men hat wie ich, und der ist an Krebs erkrankt®. Andere versuchen, sich einzureden: ,Wenn alle an diesem
Krebs sterben, so gilt das noch lange nicht fiir mich. Ich bin stark und fiihle mich doch gesund. Ich werde es
mit der Krankheit schon aufnehmen, indem ich sie einfach ignoriere.”

Es kann nicht wahr sein, weil es nicht wahr sein darf. Die Betroffenen wollen sich vor der schlimmen Nach-
richt schiitzen, indem sie sie leugnen. Es hat wenig Sinn, in dieser Situation die Erkrankten von der Wahr-
heit Gberzeugen zu wollen. Vielleicht miissen sie die Krankheit so lange verleugnen, bis sie selbst die Kraft
haben, sich der Situation zu stellen.

Das Phanomen des Nicht-wahr-haben-Wollens ist menschlich und auch in ganz anderen Situationen immer
wieder zu beobachten. Wenn wir beispielsweise als Notfallseelsorgerinnen gemeinsam mit der Polizei eine
Todesnachricht zu tberbringen haben, wird uns in einer Vielzahl von Féllen entgegengehalten: ,Nein, das
glaube ich einfach nicht. Wir haben doch heute Morgen noch mit einander geredet®. Es braucht oft Zeit,

bis die Angehdrigen die Nachricht Uberhaupt intellektuell verstanden haben. Dann ist es noch ein weiterer
Schritt, bis sie die Tragweite einer solchen Nachricht erfasst und auch mit dem Gefihl begriffen haben, was
da geschehen ist. Manchmal wird der Satz: ,,Das ist nicht wahr, sagen Sie, dass das nicht wahr ist“, minuten-
lang wiederholt. Wenn sie dann verstandesmaBig nachvollziehen kdnnen, dass ihr Angehdoriger tot ist, bleibt
noch lange das Geflihl der Unwirklichkeit. ,Ich glaube, ich bin im falschen Film. Das ist wie ein Albtraum. Ich
wiinsche mir, aufzuwachen und alles ist wieder gut, sind Satze, die wir in ahnlicher Form immer wieder zu
héren bekommen.

Ahnlich reagieren auch - wie gesagt - Betroffene auf eine infauste Diagnose. Damit eine schlimme Nachricht
sie nicht mit ihrer ganzen Wucht auf einmal trifft, schotten sie sich innerlich ab und schiitzen sich so davor,
unter der schlimmen Nachricht zusammenbrechen zu miissen. Erst nach und nach nehmen sie auch mit
dem Gefiihl wahr, was sie gehort und mit dem Verstand erfasst haben.

Dann entscheiden sich die Erkrankten fiir ganz unterschiedliche Wege: Wahrend die einen sich mit der
Krankheit auseinandersetzen, blocken die anderen véllig ab, reden nicht liber ihre Erkrankung, arbeiten
vielleicht noch mehr als friiher, damit sie keine Zeit finden, Uber ihre Situation nachzudenken. Alle Gedanken
an die Erkrankung verdréngen sie. Vielleicht hat es von Kindheit an zu ihren Lebensmustern gehdrt, Gefiihle
nicht zu zeigen und zu verdradngen, immer stark sein zu missen und um jeden Preis zu funktionieren oder
die Pflicht zu erfiillen. Da fllt es schwer, jetzt Schwéche zuzugeben, sich seine Angste einzugestehen und
sich mit den Gedanken an die Erkrankung wirklich auseinander zu setzen. Solange es den Kranken noch
relativ gut geht und sie sich nicht durch den Krebs eingeschrankt fiihlen, ist es ihnen mdglich, die Erkran-
kung zu leugnen und zu verdrangen. Doch irgendwann spiren sie, dass ihre Leistungsfahigkeit nachlasst,
Schlappheit und Midigkeit sie zu einem langsameren Tempo zwingen oder Schmerzen einsetzen, die sie
allein nicht mehr in den Griff bekommen.

Andere fangen in dieser Situation an, Alkohol zu trinken, Drogen zu nehmen oder von einer Party zur néchs-
ten zu gehen, weil sie ihrer Krankheit davonlaufen wollen und vor dem, was auf sie zukommen kdnnte, den
Kopf in den Sand stecken. Manche Menschen unternehmen eine groe Reise, um moglichst weit weg zu
sein und nicht an die Krankheit erinnert zu werden. Sie wollen das Leben noch einmal so intensiv wie mog-
lich auskosten, solange das noch geht und sich vielleicht einen schon lange gehegten Wunsch erfiillen, ehe
es zu spat dafir ist.
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Angehdrige reagieren auf ein solches Verhalten meistens mit Unverstandnis und Entsetzen, und nicht selten
kommt es dann zu Auseinandersetzungen mit den Erkrankten. Egal ob die einen alle Gedanken an die Krank-
heit verdrdngen oder die anderen offen damit umgehen, beide erleben die Erkrankung als groBe Belastung,
und die Nerven liegen vielfach blank. Da kommt es schnell zu Vorwiirfen und Anschuldigungen. ,Wie kannst
du so verantwortungslos mit deinem Leben spielen, dass du nicht sofort mit einer Therapie beginnst?!? Wir
(z.B. Frau und Kinder) sind dir wohl vollig egal!?!“ heiBt es auf der einen Seite, wahrend der oder die Erkrank-
te kontert: ,,Es ist mein Leben, und es geht niemanden etwas an, wie ich damit umgehe!“ In einer solchen
Situation ist es hilfreich, wenn AuBenstehende vermitteln und erklaren kdnnen, warum diese unterschied-
lichen Reaktionen auf die Diagnose gut nachzuvollziehen sind, und warum es dann so schwer ist, einander
zu verstehen. Wichtig ist, dass die Begleitenden dann nicht fir eine Seite Partei ergreifen und die Entschei-
dungen der Betroffenen bewerten, vielmehr gilt es, bei so unterschiedlichen Positionen Verstandnis fir die
jeweils andere Seite zu wecken und nach einem gemeinsam gangbaren Weg zu suchen.

Manchmal hilft es, die Situation mit einem Bild zu verdeutlichen. Der Weg der Erkrankten ist wie eine Ach-
terbahn der Gefiihle. Solange Patienten und Angehdérige auf einer Hohe sind, kénnen sie gut mit einander
reden, (vielleicht waren sie sich anfangs beide einig, dass die Diagnose nicht stimmen kénne und gemein-
sam bereit, weitere Arzte aufzusuchen, um eine andere Diagnose zu bekommen) aber dann fihrt der eine
nach oben, wahrend die andere in die Tiefe saust (beispielsweise, wenn er seine Krankheit leugnen und sie
den sofortigen Beginn der Therapie erreichen will). Jetzt ist eine Verstandigung nicht moglich, aber sie sitzen
beide in derselben Achterbahn, werden sich also immer wieder begegnen, und wenn sie auf einer Ebene
sind, gut miteinander reden konnen und dadurch auch wieder Verstandigungsmoglichkeiten finden, aber
zwischendurch missen sie es aushalten, dass die Positionen so unterschiedlich sind.

Manchen Betroffenen kommen auch spater immer wieder Zweifel liber die Richtigkeit der Diagnose, beson-
ders wenn es ihnen weiterhin gut geht und sie keine Symptome der Erkrankung spiren. Sie tun dann alles,
um eine bessere Nachricht zu erhalten. Oft gehen sie von einem Arzt zum néachsten, immer in der Hoffnung,
dass diese die Diagnose nicht bestatigen, und lassen so manchmal wichtige Zeit verstreichen, bevor sie

mit einer Therapie beginnen. Doch gerade wenn eine Tumorerkrankung sehr frith erkannt ist und sich noch
keine Metastasen entwickelt haben, sind die Chancen fiir eine vollstéandige Heilung hoch.

In der Regel empfehlen die behandelnden Onkologen, den Tumor operativ zu entfernen, ihn mit einer Strah-
lentherapie zu bekd@mpfen oder sich einer Chemotherapie zu unterziehen. Je nach Krebsart, GroBe und Sitz
des Tumors, dem Grad der Metastasierung und weiteren Kriterien wird eine oder werden mehrere dieser drei
Therapiemethoden angewandt, oder es kommen beispielsweise eine Autoimmuntherapie, eine Knochenmark-
spende, 0. &. in Betracht. Manche Onkologen haben dabei in erster Linie den Tumor im Blick. lhr Ziel ist es,
den Tumor zu entfernen, den Menschen zu heilen und gelegentlich sogar um jeden Preis am Leben zu erhal-
ten. Dabei miissen sie immer den im Hippokratischen Eid festgelegten Grundsatz beachten, den Menschen
nicht zu schaden. Das bedeutet: Auch, wenn es ihnen schwer fallt, zugeben zu miissen, dass Sie die Grenze
ihrer Méglichkeiten erreicht haben, diirfen sie nicht zu Therapien raten, die den Betroffenen keine zusétzliche
Lebensqualitdt geben, sondern nur ihr Leiden verlangern und allenfalls den Tod vielleicht etwas hinauszdgern.

Im letzten Jahrhundert hat die Medizin in vielen Bereichen riesige Erfolge erzielt. Immer mehr Krankheiten
konnten besiegt, immer mehr Organe transplantiert und geniale Diagnose- und Operationsmethoden ent-
wickelt werden- man denke nur an die Untersuchungsmaglichkeiten mittels der Computertomographie (CT),
der Magnetresonanztomographie(MRT) oder an die invasive Methode, die Operationen moglich und sinnvoll
macht, die friiher nicht durchfiihrbar oder mit einem nicht verantwortbaren Risiko verbunden waren. Ma-
schinen wie Beatmungsgerate, Dialyseapparate, Insulinpumpen und dhnliche erhalten Menschen am Leben,
die friiher keine Uberlebenschancen hatten. Mit der Stammzellenforschung, der Gentechnik und der Ent-
schliisselung der DNA erhofft man sich, Erbkrankheiten ausschalten und den Alterungsprozess aufhalten zu
kénnen. Neue Medikamente wurden entwickelt, so dass jetzt bei friiher todlich verlaufenden Erkrankungen
Linderung und Heilung moglich sind. Das Sterben konnte immer weiter hinausgeschoben werden und wurde
dadurch auch immer weniger als Teil des Lebens angesehen. Der Tod galt gewissermaBen als ein Betriebs-
unfall und nicht mehr als das naturliche Ende des menschlichen Lebens.

Manche Arzte erlebten (und erleben) deshalb das Sterben eines Patienten als Versagen ihrer drztlichen
Kunst oder auch als ganz personlichen Misserfolg. Dem entsprechend féllt es ihnen schwer, im Patientenge-
sprach darlber zu reden, dass Heilung nicht mehr moglich ist. Ein solches Gesprach erfordert Einfiihlungs-
vermogen und Empathie und braucht Zeit, die den meisten Klinikarzten fehlt (oder die sie sich nicht neh-
men). Stattdessen sagen sie bedauernd: ,Sie sind austherapiert, ich kann leider nichts mehr Sie tun®, und
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versuchen, das Gesprach so schnell wie méglich zu beenden. Oder sie schlagen eine weitere Chemotherapie
vor, obwohl die letzten schon keine Verbesserung gebracht haben, und der Patient oder die Patientin sehr
unter den Nebenwirkungen gelitten hat. Aber solange man noch etwas tun kann, braucht man sich nicht mit
dem Gedanken an das Sterben auseinanderzusetzen und die richtigen Worte fiir das Gesprach mit dem un-
heilbar kranken Patienten zu finden.

Weitere Untersuchungen, Operationen und Therapien sind oft auch seitens des Krankenhauses gewiinscht,
weil die Krankenh&user iber sogenannte Fallpauschalen mit den Krankenkassen abrechnen, und mog-
lichst viele Operationen und spezielle Untersuchungen und Therapien wirtschaftlich gesehen lukrativ sind.
(Die teuren Diagnosegerate mussen sich doch amortisieren.) Nicht zuletzt, weil der Staat sich immer mehr
zurlickgezogen hat und viele Krankenhauser privatisiert worden sind, dominieren 6konomische Fragen oft
die Behandlung im Krankenhaus. SchlieBlich wollen die Betreibergesellschaften 10 bis 20 % Gewinn erwirt-
schaften, was nur durch Personalabbau und moglichst viele Operationen und lukrative Therapien moglich
ist. Wohlgemerkt, nicht alle Arzte beugen sich dem wirtschaftlichen Druck, und es geht nicht darum, unser
Gesundheitssystem und die Schulmedizin in irgendeiner Weise abzuwerten, sondern auch die Gefahren und
ihre Schattenseiten zu sehen.

Nicht zuletzt durch die Hospizbewegung und die Palliativmedizin hat sich da viel gedndert und wird sich, seit
die Palliativmedizin und das Patientengesprach zur Ausbildung jedes Mediziners gehdren, hoffentlich weiter
verbessern.

Es ist deshalb sinnvoll, bei einer so schwerwiegenden Diagnose immer eine Zweitmeinung’ eines weiteren
Facharztes oder einer Fachérztin einzuholen und eventuell auch gleich nach der Diagnosestellung und vor
Therapiebeginn Palliativmediziner oder Medizinerinnen hinzuzuziehen, da diese manchmal mehr als andere
Spezialisten einen ganzheitlichen Blick auf den erkrankten Menschen haben und nicht in erster Linie den
Tumor sehen, sondern die psychosoziale Situation der Patienten und Patientinnen mit bedenken, nach deren
Ressourcen fragen und mit ihnen gemeinsam eine ausfiihrliche Therapiezielklarung vornehmen. Dabei
stehen nicht die Entfernung des Tumors und die Heilung im Vordergrund, sondern die Frage, wie fiir diese
Menschen fir ihre verbleibende Lebenszeit die hdchstmogliche Lebensqualitét erreicht werden kann. Dabei
wollen Palliativmediziner weder das Leben kiinstlich verlangern noch Sterbehilfe leisten. Die Unsicherheit
eines Patienten bezlglich einer Diagnose und deren therapeutischen Konsequenzen kann betrachtlich sein.
Eine arztliche Zweitmeinung einzuholen, ist vom Gesetz? her vorgesehen, die Krankenkassen werden dazu
Hilfestellungen geben. Das ist auch fir Angehdérige wichtig, damit auch sie das Geflihl haben, das Richtige zu
tun. Viele Betroffene informieren sich auch im Internet und finden dort die verschiedensten Therapiemetho-
den beschrieben. Allerdings ersetzt das keine Zweitmeinung eines Mediziners. Uber das Internet kann man
Informationen sammeln, sollte aber eine Bewertung den Fachleuten Uberlassen.

Je nachdem, in welcher Lebenssituation die Kranken sich befinden, ob es beispielsweise ein junger Familien-
vater ist oder eine allein stehende hochbetagte Dame, wird das Therapieziel ganz unterschiedlich aussehen.

7 Sozialgesetzbuch (SGB) Fiinftes Buch (V) - Gesetzliche Krankenversicherung - (Artikel 1
des Gesetzes v. 20. Dezember 1988, BGBI. | S. 2477)

8  §27b SGBV Zweitmeinung (1) Versicherte, bei denen die Indikation zu einem planbaren
Eingriff gestellt wird, bei dem insbesondere im Hinblick auf die zahlenmaBige Entwicklung
seiner Durchfiihrung die Gefahr einer Indikationsausweitung nicht auszuschlieBen ist,
haben Anspruch darauf, eine unabhéngige &rztliche Zweitmeinung bei einem Arzt oder
einer Einrichtung nach Absatz 3 einzuholen. Die Zweitmeinung kann nicht bei einem
Arzt oder einer Einrichtung eingeholt werden, durch den oder durch die der Eingriff
durchgeflihrt werden soll. (2) Der Gemeinsame Bundesausschuss bestimmt in seinen
Richtlinien nach § 92 Absatz 1 Satz 2 Nummer 13, fiir welche planbaren Eingriffe nach Ab-
satz 1 Satz 1 der Anspruch auf Einholung der Zweitmeinung im Einzelnen besteht. Er legt
indikationsspezifische Anforderungen an die Abgabe der Zweitmeinung zum empfohlenen
Eingriff und an die Erbringer einer Zweitmeinung fest, um eine besondere Expertise zur
Zweitmeinungserbringung zu sichern. Kriterien fiir die besondere Expertise sind 1.eine
langjahrige fachérztliche Tatigkeit in einem Fachgebiet, das fir die Indikation zum Eingriff
maBgeblich ist, 2.Kenntnisse tiber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Forschung
zur jeweiligen Diagnostik und Therapie einschlieBlich Kenntnissen tber Therapiealter-
nativen zum empfohlenen Eingriff.(3) Zur Erbringung einer Zweitmeinung sind berechtigt:
zugelassene Arzte, zugelassene medizinische Versorgungszentren, ermachtigte Arzte und
Einrichtungen, zugelassene Krankenhduser (5) Der Arzt, der die Indikation fiir einen Ein-
griff nach Absatz 1 Satz 1 in Verbindung mit Absatz 2 Satz 1 stellt, muss den Versicherten
iber das Recht, eine unabhéngige arztliche Zweitmeinung einholen zu kdnnen, aufklaren
und ihn auf die Informationsangebote Uber geeignete Leistungserbringer nach Absatz 4
hinweisen. Die Kosten, die dem Arzt durch die Zusammenstellung und Uberlassung von
Befundunterlagen fiir die Zweitmeinung entstehen, tragt die Krankenkasse.
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Denn der junge Vater wird auf die Frage ,Welche Nebenwirkungen der Therapie sind Sie zu ertragen bereit?“
ganz anders antworten als die alte Dame, die vielleicht ihr Leben als erfiillt ansieht und keine lebensverlan-
gernden MaBnahmen mehr wiinscht. Er wird um sein Leben k&mpfen und Operationen, Strahlen- und Che-
motherapie auf sich nehmen, weil er unbedingt am Leben bleiben und fir seine Familie sorgen will, wahrend
die alte Dame vielleicht ohne den Stress einer Therapie palliativmedizinisch gut versorgt sterben mochte.
Fir beide nehmen sich die im Patientengesprach gut geschulten und gelibten Palliativmedizinerinnen oder
-Mediziner viel Zeit, um mit ihnen herauszufinden, wie der Weg jeweils weitergehen kann.

Wenn eine Heilung von der Grunderkrankung nicht mehr méglich ist, bedeutet das nicht das Ende einer
Behandlung, sondern eine Therapiezielanderung. Wahrend vorher kurativ behandelt wurde, das Ziel also die
Heilung war, geht es jetzt um einen palliative, eine lindernde Versorgung, durch die die mit der unheilbaren
Grunderkrankung einhergehenden Symptome wie beispielsweise Schmerzen, Ubelkeit, Atemnot oder Angst
bekampft und so weit wie mdéglich gemildert werden. Auch das Nebeneinander von kurativer und palliativer
Behandlung ist moglich. Falls eine Heilung nicht mehr erreicht werden kann und der Patient oder die Pa-
tientin bereits in der palliativen Versorgung ist, kann es beispielsweise trotzdem sinnvoll sein, einen Tumor
durch eine Chemotherapie am Weiterwachsen zu hindern, weil er durch Druck auf bestimmte Nerven sonst
unertréagliche Schmerzen auslost, die anders nicht in den Griff zu bekommen sind.

Manche Tumorpatienten setzen sich auch ganz bewusst mit der Frage auseinander: Warum bin ich krank
geworden? Was hat meine Erkrankung mit meiner Lebenssituation zu tun? War es Stress, standige Uber-
forderung, ungesunder Lebenswandel, falsche Erndhrung oder welche Faktoren kénnten noch eine Rolle ge-
spielt haben? Wo bin ich nicht in der Balance, im Einklang mit mir selbst? Sie fragen sich, ob sie durch eine
veranderte Lebensweise selbst zu ihrer Heilung beitragen kdnnen. Gleichzeitig mdchten sie verstehen, was
in ihrem Korper geschieht, was welche Therapiemethode bewirkt, welche Nebenwirkungen sie dabei in Kauf
nehmen mussen und wie hoch die Heilungschancen jeweils sind. Sie méchten als miindige Patientinnen und
Patienten ernst genommen werden und nur dann einer Therapie zustimmen, wenn sie eine Nutzen/Risiko-
abwagung vorgenommen haben und selbst iberzeugt sind, dass der vorgeschlagene Weg der bestmogliche
fur sie ist. Dabei ist es immer sinnvoll im Blick auf die Therapiemdglichkeiten mindestens eine Zweitmeinung
einzuholen. Andere informieren sich, welche alternativen Therapien es gibt und was davon fir sie in Frage
kommt. Einzelne besuchen sogar sogenannte Wunderheiler, stellen ihre gesamte Erndhrung um und nehmen
all die Mittel ein, durch die die Werbung ihnen Heilung verspricht. Wichtig ist, dass jede und jeder den ihm
oder ihr entsprechenden Weg findet und sich dabei nicht auf irgendwelche Scharlatane einldsst oder auf
Grund von subjektiven Internetrecherchen Therapieentscheidungen trifft.

Wut und Neid

Viele Betroffene reagieren in dieser Situation mit Wut und Arger und fragen verzweifelt: ,Warum?“ ,Warum
gerade ich?“ ,Ich bin doch auch nicht schlechter als andere! Warum trifft es immer mich? Mein Nachbar hat
alles im Uberfluss, Geld, Haus, Autos eine tolle Familie, dabei lebt er vollig ungesund, raucht und trinkt - und
ist trotzdem kerngesund. Ich musste mir alles mihsam erarbeiten, habe mich immer sozial engagiert und
bin jetzt so krank. Das ist doch ungerecht!“ sagen sie voller Groll und Neid auf alle Gesunden. Hinter der
verzweifelten Frage ,Womit habe ich das verdient?“ steht die Vorstellung, dass es immer eine ausgleichen-
de Gerechtigkeit geben misse und ich auf Grund meines Handelns Lohn oder Strafe zu erwarten habe, mich
also durch gottgefélliges oder ethisch korrektes Handeln vor Ungliick schiitzen konne. Fiir viele Menschen
ist es sehr schwer auszuhalten, wenn dieses Konstrukt zerbricht und damit auch ihr Gottesbild infrage ge-
stellt wird.

Wenn Begleiterinnen oder Begleiter den Kranken darin Recht geben, dass das Leben ungerecht ist, und
Arger, Wut und Klage berechtigt sind, dndert das zwar nichts an der Situation, gibt den Kranken aber Raum
fur ihr Klagen und das Gefiihl, nicht allein dazustehen, sondern Versténdnis zu finden. Sind die Begleitenden
dagegen mit schnellen Erklarungen bei der Hand oder nehmen sogar einseitige Schuldzuweisungen an die
Erkrankten vor, weil sie beispielsweise stark geraucht, zu viel gearbeitet, sich zu wenig Ruhe gegdnnt oder
Signale ihres Kdrpers nicht beachtet haben, werden sie Widerspruch erfahren. Die Wut der Erkrankten kann
sich dann schnell gegen die Begleitenden richten. Die Kranken fiihlen sich nicht verstanden und haben das
Gefiihl, neben ihrer Krankheit, die sie ertragen miissen, jetzt auch noch die ganze Last der Verantwortung
dafiir auferlegt zu bekommen. Das empfinden sie zu Recht als unfair und anmaBend, weil es schlieBlich
mehrere ganz unterschiedliche Griinde geben kann, aus denen ein Krebs sich entwickelt.
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Manchmal sind Angehdrige oder Freunde schnell dabei, die Krankheit schon zu reden und ihr einen Sinn zu
geben. ,Jetzt lernst du endlich mal Geduld“. Oder ,Du wirst sehen, dass Deine Krankheit dich reifer macht
und du mehr Verstandnis fir andere entwickelst.“ Oder sie greifen auf allgemeine ,Weisheiten“ zuriick wie
»,Dem Verstehen von fremdem Leid muss eigenes Leid zugeordnet sein®. Das wird aber weder dem Kranken
gerecht noch hilft es ihm. Isolde Karle schreibt dazu: ,Es geht nicht darum, den anderen dazu zu Uberreden,
die eigene sinnlose Lage schon zu reden und ihr am Ende einen Sinn zu entlocken, der nicht existiert, son-
dern ihn méglichst so zu begleiten, dass er sich sinnvoll zu einem sinnlosen Geschehen bzw. einer sinnlosen
Situation zu verhalten vermag®*.

Je nach Lebenssituation fallt es den Betroffenen unterschiedlich schwer, sich mit einer lebensverkiirzenden
Diagnose abzufinden. Besonders in jungen Menschen, die meinten, noch ein langes Leben vor sich haben,
die Verantwortung fiir kleine Kinder tragen oder noch viele Ziele erreichen mochten, lehnt sich alles gegen
die infauste Diagnose auf. Sie wollen leben und um ihr Leben kidmpfen. Manche Altere sagen dagegen: ,Ich
habe mein Leben gelebt. Ich bin unendlich dankbar fir meine Familie, ich habe Kinder und Enkel heranwach-
sen sehen und so viel Begliickendes im Leben erfahren. Mein Leben hat sich erfllt, und jetzt bin ich muide
und mochte nicht mehr kampfen.

Andererseits gibt es auch dltere Menschen, die in ihrem Leben ihre Wiinsche und Ziele immer wieder in die
Zukunft verschoben haben. Sie sagten beispielsweise: ,Wenn ich erst pensioniert bin, machen wir eine groBe
Reise.“ ,Wenn wir goldene Hochzeit haben, feiern wir einmal ganz groB. Wenn das Haus endlich abbezahlt ist,
gbnne ich mir einen Safari-Urlaub in Afrika.” PI6tzlich missen sie erleben, dass die Krankheit ihnen einen Strich
durch ihre Planung macht und all die in die Zukunft verschobenen Wiinsche nie mehr verwirklicht werden kon-
nen. Sie trauern um die verpassten Gelegenheiten. Das ldsst sie besonders enttduscht und wiitend sein.

Manche mochten dann am liebsten alles kurz und klein schlagen. Da ist es gut, wenn sie ein Ventil fur ihre
Wut finden, vielleicht (solange sie das noch kénnen) in den Wald laufen und ihren Frust hinausschreien, sich
korperlich ausarbeiten beim Holzhacken oder FuBballspielen oder einfach nur auf ein Kissen schlagen und
Papier zerkniillen und an die Wand werfen. Auf jeden Fall tut es ihnen gut, tiber ihre Gefiihle zu reden. Be-
gleitende sollten dann nicht beschwichtigen und den Kranken die Wut ausreden wollen. Wut wird dadurch
nicht weniger, dass man jemandem sagt, er oder sie soll nicht wiitend sein. Denn Gefihle, die man leugnet,
nicht beachtet oder jemandem ausreden méchte, verstarken sich. (Die Katze, der man keine Beachtung
schenkt, wird zum Tiger!)

Gerade in dieser Zeit sind viele Erkrankte sehr unausgeglichen. Stimmungen und Verhaltensweisen konnen
sich von eine Sekunde auf die andere massiv veréandern. Eben noch haben Erkrankte und ihre Angehdrigen
freundlich miteinander geredet, und im nachsten Augenblick brillt der oder die Kranke die Angehorigen we-
gen irgendeiner Kleinigkeit an, und diese flihlen sich vollig ungerecht behandelt. Die Angehorigen sind dann
wie vor den Kopf geschlagen, lassen sich vielleicht auf einen Streit ein oder ziehen sich beleidigt zuriick. Sie
kdnnten mit der Situation viel besser umgehen, wenn ihnen klar ist: Die Kranken meinen sie eigentlich gar
nicht, wenn sie ihnen gegenlber so wiitend reagieren. Es ist vielmehr Wut auf das Leben, auf das Schicksal,
das ihnen so etwas antut, ihnen durch die Krankheit ihr ganzes Leben einfach durchkreuzt. Die Angehdrigen
waren flr diese Wut lediglich eine Art Blitzableiter.

Oft empfinden die Kranken eine Mischung aus dem Gefiihl von Ohnmacht und Hilflosigkeit, dem Gefiihl, der
Krankheit ausgeliefert zu sein und wahnsinniger Angst vor dem, was noch auf sie zukommt. Das kann die
Angst vor Schmerzen sein, vor Schwache und Abhéngigkeit von anderen, Angst vor Atemnot und qualvollem
Sterben. Es kann aber auch die Sorge um die Kinder sein, die noch klein sind und allein zurtickbleiben oder
um die finanzielle Situation der Familie, oder die Angst, dass ihnen die Zeit davonlauft und nicht reicht, um
Dinge noch zu kléren oder sich mit bestimmten Menschen zu verséhnen. Auch hier gilt, dass Begleitende
den Kranken die Angste nicht ausreden sollen, sondern behutsam nachfragen, denn das Reden iiber die Din-
ge, die den Kranken Angst machen, kann oft schon Angste nehmen. Vielleicht kénnen die Begleitenden auch
anbieten, bei der Klarung der Probleme zu helfen und beispielsweise Kontakte zu den Menschen herzustel-
len, mit denen eine Versdhnung gewiinscht ist. Schon das Gefiihl: ,Ich bin nicht allein mit meinen Angsten®,
kann beruhigen und Zuversicht geben.

Solange die Begleitenden den Zusammenhang zwischen der Krankheit und der wiitenden Reaktion erkennen
konnen, lasst sich das alles aushalten. Schwieriger wird es, wenn der kranke Mensch einfach nur ,nérgelig®

9  Karle, Isolde: Wenn es keinen Ausweg gibt in: Wege zum Menschen 63.)Jg Gottingen 2011
Seite 242
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ist, Angehdrige oder Begleitende es ihr oder ihm in keiner Weise recht machen kénnen, wenn die Kranken
durch standiges Rufen oder Klingeln ihr Umfeld auf Trab halten, wenn viele unterschwellige kleine Nadel-
stiche die Begleitenden zur WeiBglut bringen. Fir sie ist es in solchen Situationen besonders wichtig, sich
selbst zu schitzen. Nicht, indem sie sich vom kranken Menschen abwenden, sondern indem sie gut lernen,
zwischen ihren Geflihlen und denen der Kranken zu unterscheiden, sich also auch durch schlechte Laune
nicht anstecken und herunterziehen lassen, und wahrnehmen, dass die Wut sich zwar vordergriindig gegen
sie richtet, dass aber eigentlich das Leben oder das Schicksal gemeint sind, die den kranken Menschen so
ungerecht behandeln. Viele so schwer erkrankte Menschen werden sehr egozentrisch, das heiBt ihr Denken
und Fihlen kreist in erster Linie um sich selbst. Dadurch merken sie manchmal gar nicht, wie sehr sie ihre
Angehdrigen in Anspruch nehmen und fordern. Wenn beispielsweise jemand nicht gern allein ist, geht es
ihm immer gerade dann, wenn sein Angehoriger etwas vorhat, so schlecht, dass dieser lieber zuhause bleibt.
Oder eine andere Kranke findet es selbstverstandlich, ihre Tochter nachts zu wecken, weil sie selbst nicht
schlafen kann, ein Glas Wasser mochte oder nur wissen will, wie spét es ist. Hier gilt es fiir die Angehdorigen,
klare Grenzen zu setzen und sich nicht aus falsch verstandenem Mitleid flir den Kranken aufzuopfern. Eber-
hard Jiingel hat einmal in einer Vorlesung den Satz formuliert: ,Wen man nicht der Kritik fir wirdig erachtet,
den hat man aufgegeben®. Das gilt auch fur die Sterbenden.

Durch die Erkrankung sind die Betroffenen aus der Bahn geworfen. Die gesundheitliche Krise weitet sich
schnell aus zu einer Sinn- und Glaubenskrise. Die Sterbenden fragen sich, welche Spuren sie im Leben hin-
terlassen, ob ihr Leben wichtig war fir sie selbst und fur andere, ob sie Liebe, Erflllung und Glick erfahren
oder ob sie immer nur darauf gehofft und gewartet haben und jetzt bitter enttduscht sind. ,Was bleibt?* ,Bin
ich nur wie ein Sandkorn in der Wiste, das irgendwohin geweht wurde und jetzt unbeachtet liegen bleibt
oder im Meer versinkt? Woher komme ich und wohin gehe ich? Wem habe ich im Leben etwas bedeutet?
Wer wird sich gern an mich erinnern? Ja, wird mich Uberhaupt ein Mensch vermissen? Habe ich wenigstens
an irgendeiner Stelle die Welt ein bisschen besser oder Menschen gliicklicher gemacht?“ Mit solchen und
ahnlichen Fragen setzen sie sich auseinander, und sehen, dass die Mdglichkeiten, in ihrem Leben noch
etwas entscheidend zu verdandern, immer geringer werden und das Urteil Uber ihr Leben festgeschrieben
wird. Sie fragen sich, welche Spuren sie im Leben hinterlassen, ob ihr Leben wichtig war fiir sie selbst und
fur andere. Sie schauen zuriick, ziehen Bilanz und vergewissern sich ihrer Lebensleistung, indem sie ande-
ren davon berichten. In der Regel tut es ihnen gut und trostet sie in ihrem Abschiedsschmerz, wenn dann
Angehdrige erzahlen, was sie ihnen bedeuten und fiir wie vieles sie ihnen dankbar sind, oder wie viel sie von
ihnen gelernt und in das eigene Leben libernommen haben.

Auch der Glaube an Gott kann durch die infauste Diagnose erschiittert werden. ,Ich habe immer wieder um
Heilung gebetet, aber mein Krebs ist geblieben. Ich glaube nicht mehr daran, dass Gott es gut mit mir meint
und meine Gebete erhort® sagen der eine oder die andere Betroffene. Oft fragen sie dann teils klagend,
teils anklagend: ,Wie kann Gott das zulassen?“ oder ,Wenn Gott ein liebender Gott ist, warum schickt er mir
dann so viel Leid?*“ ,Warum ist Gott so unmenschlich? Hat er mir nicht schon ein Leben lang mehr als an-
deren aufgebiirdet?“ Es hilft ihnen nicht, wenn Begleitende dann darauf hinweisen, dass wir die Frage nach
dem Warum nur stellen, wenn uns Schlimmes widerféhrt, dass wir aber positive Ereignisse oft als selbst-
verstandlich hinnehmen. ,Warum ich nicht?“ wére angesichts des Leides anderer eine ebenso berechtigte
Frage, die wir aber in der Regel nicht stellen. Es gibt auf die Fragen nach dem Warum keine allgemeingtiltige
Antwort, die das Warum in ein Darum verwandeln konnte. Schon, wenn die Fragen gemeinsam ausgehalten
werden und der Kranke spirt, dass Begleitende ihn in seinem Fragen ernst nehmen und verstehen.

Als Begleitende sollten wir nicht den Fehler machen, jetzt Gott verteidigen zu wollen oder die Krankheit als
Strafe oder Prifung bezeichnen. Das entspricht nicht dem Gottesbild, das Jesus Christus uns gezeigt hat. Er
hat Kranke geheilt und die Deutung der Krankheit als Strafe abgelehnt. Christen sind davon uberzeugt: Gott ist
ein liebender Vater und ein Gott des Lebens, der unser Heil und nicht unser Leid will. Wir wissen nicht, warum
der eine krank geworden ist und die andere sich blihender Gesundheit erfreut. Das ist sicher nicht monokau-
sal zu erklaren. Wenn die Kranken einfiihlsam und liebevoll begleitet werden und Verstandnis fiir ihre Zweifel
finden, machen manche auch die Erfahrung, dass Gott sie zwar nicht an jedem Leid vorbeifiihrt, dass sie aber
in ihrer Krankheit seine bergende Nahe spiren und das Gefiihl haben, dass er da ist und sie hindurch tragt.

Suche nach Schuldigen

Haufig kommt es in diesem Zusammenhang auch zu Anschuldigen den Arzten gegeniiber. Sie hatten den Tu-
mor friher erkennen oder schneller mit der Therapie beginnen miissen oder sie hatten nicht alle Moglichkei-
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ten zur Heilung ausgeschopft. Sie hatten doch schlieBlich Medizin studiert und miissten doch etwas gegen
die Krankheit tun konnen. Manchmal werden Mediziner nach dem Tod eines Patienten wegen unterlassener
Hilfeleistung angeklagt, besonders, wenn sie bestimmte MaBnahmen nicht (oder nicht mehr) durchgefihrt
haben. Die Erfahrung zeigt namlich, dass viele Menschen in ihrem Trauerschmerz nach Schuldigen fir den
Tod ihres Angehdrigen suchen und bereit sind, den Arzt fur den Tod verantwortlich zu machen.

Manchmal werden Angehdrige von dem Kranken selbst beschuldigt: ,Warum hast du mich nicht friher zum
Arzt geschickt oder meine Bauchschmerzen ernster genommen?!?“ Diese machen wiederum dem kranken
Menschen Vorwdrfe: ,Ich habe dir doch schon immer gesagt, dass du mit dem Rauchen aufhoren sollst!
Warum hast Du nicht auf mich gehort?“ ,Warum hast du die ersten Anzeichen deiner Erkrankung einfach
ignoriert? Du hast doch schon seit Wochen ber Bauchschmerzen geklagt! Wenn Du friiher gegangen wa-
rest, ware es vielleicht nie so weit gekommen!“ Warum war deine Arbeit dir so wichtig, dass du keine Zeit fir
einen Arztbesuch hattest?“

Ihnen allen ist dabei meistens gar nicht bewusst, warum sie unbedingt einen Schuldigen fiir ihre Erkrankung
ausmachen wollten. Doch um das Gefiihl der Ohnmacht und des Ausgeliefertseins an die Krankheit besser
ertragen zu konnen, brauchen sie Erklarungen und nehmen deshalb Schuldzuweisungen vor, weil sie sich
dann sagen kénnen: ,Wére dieser oder jener Fehler nicht gemacht worden, ware ich nicht erkrankt. Ich
muss also beim nachsten Mal nur derartige Fehler vermeiden.“ Dadurch haben sie das Gefihl, wieder Hand-
lungsspielraum zu gewinnen.

Schuld und Angst

Angesichts des nahen Todes und kommen bei vielen Menschen Dinge und Ereignisse wieder ins Gedachtnis
zuriick, die die Sterbenden lange verdréngt haben und die aus den verschiedensten Griinden nicht aufge-
arbeitet wurden. Menschen, die im Krieg traumatische Situationen erlebt hatten, die danach aus Scham
schwiegen oder mit ihren Schuldbekenntnissen auf taube Ohren stieBen und in der Nachkriegszeit sich dem
Klima des Verdréngens angepasst haben und mit Wiederaufbau beschéftigt waren, werden am Ende ihres
Lebens oft von Schuldgedanken bedrangt und kénnen nicht sterben, wenn sie die nicht ausgesprochen und
bearbeitet haben. Hier Andeutungen wahrzunehmen und behutsam nachzufragen, kann eine wichtige Aufga-
be von Pflegekraften oder Hospizbegleiterinnen sein. Dabei ist allerdings besondere Vorsicht geboten, wenn
die Betroffenen traumatisiert sind und unter posttraumatischen Belastungsstérungen leiden.

Die Erfahrung hat gezeigt, dass gerade im Alter und mit zunehmender Schwéche manche jahrzehntelang ver-
drangten Erlebnisse plotzlich wieder sehr gegenwartig sind oder sogar durch irgendetwas so ,,angetriggert*
werden konnen, dass es dann zu einem sogenannten Flashback kommt, das heiBt: Der Betroffene erlebt alles
Schreckliche, Angst, Panik und alle Ohnmachtsgefiihle von damals so, als wiirde das Ganze jetzt passieren.
In einem solchen Fall ist es grundverkehrt, nach den Gefiihlen von damals zu fragen, weil dadurch die Betrof-
fenen sich in die Situation von damals zurlickversetzt fiihlen und eine erneute Intrusion erleben. Stattdessen
gilt es, sie energisch aus dem ,falschen Film“ herauszuholen und im Hier und Jetzt zu erden.

Besonders aufmerksam zuhdren und bei Andeutungen behutsam nachfragen, sollten Pflegekréfte oder Hos-
pizbegleiterinnen und Begleiter auch, wenn es um Schuld, ungeloste Konflikte und zerbrochene Beziehungen
geht. Die meisten Menschen mdchten in Frieden mit sich und den anderen sterben. Deshalb ist es jetzt an
der Zeit, beispielsweise zu dem vor Uber dreiBig Jahren verstoBenen oder im Zorn gegangenen Kind wieder
Kontakt aufzunehmen, sich um Versdhnung mit den im Streit um eine Erbschaft entzweiten Geschwistern
zu bemiihen, gegebenenfalls das Verhaltnis zu den Eltern oder Schwiegereltern zu kléren, eigene Schuld
einzugestehen und den anderen Vergebung zuzusagen. Dabei sollen die Begleiterinnen und Begleiter nicht
Partei fiir den einen oder die andere ergreifen, Situationen nicht beurteilen, sich nicht zum Richter tber
andere aufspielen und - egal welche Schuld ein Mensch auf sich geladen hat- ihn oder sie nicht verurteilen
und wenn es die Situation nahelegt, auf die Barmherzigkeit Gottes hinweisen. Chris Paul bemerkt dazu: ,Fir
Menschen, die sich selbst intensiv Schuld zuweisen, ist es der Beginn einer Ausséhnung mit sich selbst,
wenn sie an eine hohere Macht glauben, die sie ohne Aburteilung annehmen kann.“"°

Doch selbst wenn der sterbende Mensch ,,sein Haus bestellt“ und im Einklang mit sich und seiner Um-
gebung ist, wenn er mit allen Frieden geschlossen hat, kann Angst vor dem Tod ihm die Kehle zuschniren

10  Chris Paul: Schuld/Macht/Sinn Arbeitsbuch fiir die Begleitung von Schuldfragen im
Trauerprozess Giitersloh 2010
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und den Schlaf rauben. Manche Sterbende fiirchten den Tod, weil sie nicht wissen, was danach kommt
beziehungsweise, ob dann lberhaupt noch etwas kommt oder ob sie im Nichts versinken, ob sie in anderer
Gestalt wiedergeboren werden oder in eine ewige Energie eingehen. Obwohl Deutschland immer noch als
christliches Land gilt, glauben nur 2/3 aller Deutschen an ein Leben nach dem Tod, und zwar nicht nur ent-
sprechend der christlichen Lehre an die Auferstehung der Toten, an ewiges Leben und die Unsterblichkeit
der Seele, sondern auch an die aus dem Buddhismus stammende Lehre von einer Wiedergeburt in neuer
Gestalt - entsprechend seinem Lebenswandel als Mensch oder Tier. Dagegen lehnt ein Drittel der Bundes-
biirger alle Vorstellungen von einem Leben nach dem Tod eindeutig ab."

Fiir die Menschen, die im christlichen Glauben verwurzelt sind, ist der Tod zwar das Ende ihres irdischen
Lebens, doch zugleich ein Durchgang in ein Neues Sein. Sie glauben an ein Leben nach dem Tod und hoffen,
dann bei Gott in Frieden und Geborgenheit weiterleben zu diirfen, frei von allem Leid, aller Krankheit und
allen Schmerzen. Deshalb sterben sie oft leichter als Menschen, fiir die mit dem Tod alles aus ist.

Allerdings gibt es auch bei Menschen aus den christlichen Kirchen immer wieder einige, denen Gott als
strenger Richter gepredigt worden ist und die den Tod fiirchten, weil sie sich dann vor diesem Richter-Gott
verantworten mussen. lhnen Gott als den liebenden Vater vor Augen zu malen, und von seiner Barmherzig-
keit und Gnade zu reden, kann dann eine wichtige Aufgabe der Begleitenden sein. (Wohlgemerkt, es geht
nicht darum, einen Sterbenden im letzten Augenblick noch zu bekehren und ihm den eigenen Glauben tber-
zustllpen, sondern darum, einem Menschen die durch ein falsches Gottesbild ausgeldste Angst zu nehmen).

Verhandeln

Manche Patientinnen und Patienten wollen nichts unversucht lassen, um doch noch einen Weg zur Heilung
zu finden. Sie beginnen beispielsweise, mit dem Arzt zu verhandeln: ,Wenn ich mich der Chemotherapie
unterziehe und all die Nebenwirkungen auf mich nehme, wenn ich das Rauchen aufgeben und 30 Kilo ab-
nehme, dann muss ich doch wieder gesund werden®. Oder: ,Wenn ich die Bestrahlung durchhalte, muss

es gelingen, dass ich die Hochzeit meines Sohnes noch erlebe®. Solche Verhandlungen kénnen auch Gott
als ,Verhandlungspartner® wahlen, dann heiBt es: ,Wenn ich jetzt immer in die Kirche gehe oder eine groBe
Spende mache, wenn ich Gutes tue und ansténdig lebe, dann musst du, Gott, mich gesund machen®. AuBen-
stehende mogen solche Verhandlungsangebote als sinnlos ansehen, vielleicht sogar lacherlich finden, aber
sie zeigen, in welcher Not und Ausnahmesituation sich der oder die Erkrankte sieht.

Diese kdnnen es nicht aushalten, ohnmachtig und hilflos einem bedrohlichen Schicksal ausgeliefert zu sein
und wollen unbedingt selbst etwas tun, um ihre Situation zu verdndern und wieder Handlungsmaoglichkeiten
zu gewinnen. Deshalb ist es nicht sinnvoll, als AuBenstehende solche oder ahnliche Verhandlungsversuche
als unsinnig abzutun und sie den Betroffenen auszureden. Sie sind ein Schritt bei der Auseinandersetzung
mit der Erkrankung und kénnen den Erkrankten fir den Moment die Entlastung bringen, mit der sie ihre
Situation aushalten konnen.

Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung

Spatestens zu diesem Zeitpunkt sollten die Erkrankten tUberlegen, wer fiir sie sprechen und ihren Willen
vertreten soll, wenn sie es selbst nicht mehr konnen, denn nur so ist gewahrleistet, dass dann genau das
umgesetzt wird, was sie sich fur diese Situation winschen. Sehr haufig wird mir, wenn ich die Kranken dar-
auf anspreche, entgegengehalten: ,,Ich bin doch verheiratet. Ich habe doch meinen Mann oder meine Kinder,
die wissen schon, was ich mochte, die konnen meine Wiinsche doch vertreten. Da brauche ich keinen
Fremden®. Die Betroffenheit ist dann groB3, wenn ich diesen Irrtum aufkldre und betone, dass allein die Wil-
lensduBerungen, die in einer Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfiigung und in der Patientenverfligung
festgehalten sind, Rechtsverbindlichkeit fiir die Angehérigen, fiir Arzte und Pflegende haben. Dafiir muss
moglichst konkret beschrieben werden, in welchen Situationen die Patientenverfligung gelten soll und wel-
che Behandlungswiinsche der Verfasser in diesen Situationen hat. Es wird an dieser Stelle auch deutlich ge-
macht, dass der Verfasser genau niederlegen sollte, ob die in der Patientenverfliigung konkret festgelegten
Behandlungswiinsche (z.B. die Durchfiihrung oder die Ablehnung bestimmter MaBnahmen wie die kiinstliche
Erndhrung und Flissigkeitszufuhr) in allen konkret beschriebenen Behandlungssituationen gelten sollen oder

11 https://www.bertelsmann-stiftung.de/.../GP_Religionsmonitor_verstehen_was_verbin-
det aufgerufen am 17.11.2017
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ob fiir verschiedene Situationen auch verschiedene Behandlungswiinsche festgelegt werden sollen.

Dies sollen sie in der Patientenverfligung moglichst prézise aufzuschreiben. Mit ihrer Unterschrift verpflich-
ten sich die Bevollméchtigten, genau das zu tun, was den Wiinschen des Vollmachtgebers entspricht, auch
wenn das ihren eigenen Vorstellungen nicht entspricht. Wenn also beispielweise Vater oder Mutter im Falle
eines Herzstillstandes keine Reanimation mdchte, missen die bevollmachtigten Kinder das durchsetzen,
auch wenn sie viel lieber alles getan hatten, um ihre Eltern am Leben zu erhalten.

Da niemand alle Eventualitdten absehen kann, also einfach nicht jede mdgliche Krankheits- Situation vorher-
sehen kann, ist es sinnvoll, vor allem festzuhalten, unter welchen Bedingungen den Betroffenen ihr Leben
lebenswert erscheint, was sie dafiir an Nebenwirkungen und Einschrankungen in Kauf zu nehmen, bereit
sind und wann Lebensverlangerung fiir sie kein Behandlungsziel mehr ist. Inzwischen gibt es in vielen Hos-
pizvereinen zertifizierte Begleiterinnen und Begleiter, die einen solchen Prozess gut moderieren und helfen,
dass die Formulierungen auch spater juristisch Bestand haben und Anwendung finden kdnnen.

Palliative Versorgung

Irgendwann - und bis dahin kann es sehr unterschiedlich lange dauern - bestimmt die Erkrankung immer
mehr das Leben der Patienten. Viele haben Operationen, Chemotherapie und Bestrahlungen hinter sich,
sind geschwacht durch die immensen Nebenwirkungen der Chemotherapie, wie stark verédnderte Blut-
werte, Gewichtsverlust durch Ubelkeit und Erbrechen. Andere spiiren allmahlich heilende Wunden nach
der Uberstandenen Operation oder Haut-R6tungen und Verbrennungen durch die Bestrahlung, die langsam
wieder abheilen. Viele reagieren mit tbergroBer Mudigkeit oder Schmerzen und sind von ihrer friiheren
Leistungsfahigkeit weit entfernt. Manchmal wird ihnen erst jetzt klar, welch groBer Eingriff in ihre korper-
liche Verfassung Operation, Chemotherapie oder Bestrahlung waren und dass es Zeit braucht, um mit den
Nachwirkungen fertig zu werden. Bei anderen war es zu spét fiir eine kurative Therapie, der Tumor hatte an
vielen Stellen Metastasen gebildet, hat viele andere Organe befallen, ist zu groB oder sitzt an der falschen
Stelle, um operativ entfernt zu werden, oder der Patient ist aus anderen Griinden zu schwach, um weitere
Therapien durchzustehen.

Alle haben sie auf Heilung gehofft und immer in der angespannten Erwartung gelebt, dass der Tumor

sich zuriickbilden oder véllig verschwinden wiirde. Vertrauen in die Kunst der Arzte und der Wunsch nach
Heilung wurden immer wieder abgeldst von Angst und Verzweiflung, und der Hoffnung auf ein Wunder.
Manche konnten geheilt werden, doch andere mussten erleben, dass der Tumor trotz aller Bemiihungen
weitergewachsen war und Tochtergeschwulste gebildet hatte und deshalb ihre Grunderkrankung nicht mehr
therapierbar ist. Manche leiden dann unter einer hohen Symptomlast, das heif3t sie haben beispielsweise
Schmerzen, oder Angstzustédnde.

Fir sie wird jetzt die palliative Behandlung immer wichtiger, und zwar die vom Hausarzt oder Krankenhaus
verordnete Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV). Dazu gehéren eine exzellente Schmerz-
therapie, sowie die Behandlung der mit der Grunderkrankung einhergehenden Symptome wie beispiels-
weise Atemnot, Krampfanfille, Ubelkeit und Erbrechen, Durchfall oder Verstopfung. Dazu gehdren ganz
wichtig das Patientengespréach und eine Betreuung, die die psychosozialen Probleme ebenso im Blick hat
wie die medizinisch-pflegerischen und spirituellen Fragen. Palliative Versorgung ist Netzwerkarbeit, das
heiBt: Menschen verschiedener Professionen wie Arzte, Palliative Care-Pflegekrafte, Hospizbegleitende,
Psychologinnen und Psychologen, Seelsorgerinnen und Seelsorger, Sozialarbeiter und Physiotherapeuten
arbeiten eng zusammen, um die Kranken ganzheitlich zu versorgen, indem sie neben den medizinisch-pfle-
gerischen auch die psychischen und spirituellen sowie die sozialen Aspekte in das Behandlungskonzept
integrieren. Dabei werden die Angehorigen ganz stark mit einbezogen. Ihre Situation ist den Palliativmedi-
zinerinnen und Medizinern ebenso wichtig, und ihre Sorgen und Angste werden genauso ernst genommen
wie die der Patientinnen und Patienten. Gemeinsam werden die nachsten Schritte besprochen und nach
einem guten Weg gesucht, dem alle zustimmen konnen. Den Kranken und ihren Angehdrigen werden allein
dadurch groBe Angste genommen, dass sie jederzeit- und das heiBt 24 Stunden an jedem Tag - Kontakt
mit dem Palliativ-Team aufnehmen und von ihnen Rat und Hilfe erbitten kénnen, dass sie gegebenenfalls
auf eine Bedarfsmedikation zugreifen kdnnen, und in kiirzester Zeit ein Arzt oder eine Palliativpflegekraft
bei ihnen zu Hause einen Besuch macht. Diese nehmen sich Zeit, damit alle Fragen von Patienten und An-
gehorigen Gehor finden und so ausfihrlich wie nétig in ihnen versténdlicher Sprache beantwortet werden.
Die Kosten fiir die Spezialisierte ambulante Palliativversorgung tibernimmt die Krankenkasse zu 100%. Sie
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wird gegebenenfalls auch nach der Verlegung in ein Pflegeheim uneingeschrankt weitergefiihrt und durch
die Kasse finanziert.

Sterbeort

Schon jetzt sollte Giberlegt werden, wo die Kranken ihre letzten Lebenstage verbringen mdchten und wie das
ermoglicht werden kann. Umfragen haben gezeigt, dass 76% der Menschen in Deutschland zuhause sterben
mochten, dass aber nur 20% dort sterben, wahrend 46% im Krankenhaus sterben, was sich aber nur 6%
gewiinscht haben'?. Doch was méchten die Kranken selbst und was ihre Angehdérigen? Sind iiberhaupt An-
gehdrige zur Betreuung da, und kénnen und wollen die Angehdrigen die Begleitung der Sterbenden leisten?
Wer unterstitzt sie dabei?

Viele Angehdrige haben eine groBe Scheu davor, dieses Thema tberhaupt anzusprechen, fiihlen sich aber zu-
gleich liberfordert, weil sie zum Beispiel in ihrem Beruf voll eingespannt sind, aber die Sterbenden wahrend ihrer
Arbeitszeit nicht mehr allein lassen wollen, oder sich den mit der Pflege auf sie zukommenden Aufgaben nicht
gewachsen fiihlen und Angst vor dem Moment haben, wenn ihre Angehdrigen sterben. Je offener diese Fragen
miteinander erdrtert werden, desto besser ist es moglich, eine fiir alle Beteiligten gute Losung zu finden. Oft ist
auch die Angst der Angehdrigen vor der Verantwortung groB3. Was passiert, wenn nachts oder am Wochenende
Komplikationen auftreten, beispielsweise heftige Schmerzen oder Atemnot und der Hausarzt nicht zu erreichen
ist. Sollen sie dann den arztlichen Not- oder Bereitschaftsdienst rufen? Die werden zwar kommen, aber in der
Regel eine Einweisung ins Krankenhaus veranlassen. Genau diesen Stress mochte man aber den Sterbenden
ersparen. Deshalb ist es wichtig, sich friihzeitig um die palliative Versorgung zu kiimmern und wo es medizinisch
geboten ist, auf eine Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV) zu dringen. Denn durch das Palliativ-
team sind die Kranken zuhause optimal versorgt. In der Regel sind die Palliativkrafte bei Komplikationen rund
um die Uhr innerhalb kirzester Zeit vor Ort und kénnen zum Beispiel plotzlich auftretende Schmerzspitzen oder
Atemnot wirkungsvoll bekampfen und jede unnétige Einweisung ins Krankenhaus verhindern.

Etwa 10% der Deutschen mdchten aus ganz unterschiedlichen Griinden in einem Hospiz oder auf der Pal-
liativstation eines Krankenhauses sterben. Die einen haben keine Angehdérigen, andere wollen ihren Ver-
wandten die Pflege und Betreuung nicht zumuten, oder sie halten es fir leichter, von professionellen Kréaften
betreut zu werden und sich in einer fremden Umgebung vom Leben zu verabschieden, weil es dort nicht so
enge Bindungen gibt.

Manchmal sind die Angehdrigen durch eine lange Zeit der Pflege selbst am Ende ihrer Kraft. Dann ist eine
Aufnahme in ein Hospiz eine gute Moglichkeit. Alle Menschen, die an einer schweren, unheilbaren und weit
fortgeschrittenen Erkrankung leiden, konnen in einem stationdren Hospiz aufgenommen werden, wenn kein
Bedarf an kurativer Krankenhausbehandlung mehr vorliegt und keine ausreichende Maoglichkeit zur ambulan-
ten Versorgung im Haushalt oder der Familie des Versicherten z.B. durch ambulante Hospizdienste oder durch
Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung besteht, der Patient sich angemeldet und der Arzt die Aufnahme
aus medizinischer Sicht begriindet hat. Die Lebenserwartung muss vom Arzt als begrenzt auf Tage, Wochen
oder wenige Monate eingeschéatzt werden. Aufgrund dieses arztlichen Gutachtens wird dann ein entsprechen-
der Antrag bei der Kranken- oder Pflegekasse gestellt. In der Regel sollte vor der Aufnahme ins Hospiz eine
Kostentbernahmeerklarung der Kasse vorliegen. Die Patienten missen seit dem 1. 1. 2009 keinen Beitrag zu
den Kosten der Unterbringung im Hospiz leisten. Angehérige konnen die Sterbenden ins Hospiz begleiten und
dort wohnen oder die Sterbenden sooft besuchen, wie sie wollen und es den Sterbenden recht ist.

Altere pflegebediirftige Menschen kénnen auch in ein Senioren- oder Pflegeheim gehen und dort ihre letzte
Lebenszeit verbringen. Da man davon ausgeht, dass sie dort medizinisch und pflegerisch gut betreut wer-
den, ist ein spaterer Wechsel in ein Hospiz in der Regel nur schwer moglich. Deshalb ist es wichtig, sich vor
dem Einzug in ein Pflegeheim zu vergewissern, dass auch dort bei Bedarf eine optimale palliative Versor-
gung gewabhrleistet ist.

Abhangigkeit und Wiirde

Oft sind viele Gespréache nétig, damit die Patienten ihre Situation als pflegebediirftige Menschen annehmen
kénnen und sie nicht als Demiitigung erleben. In unserer Gesellschaft, in der vor allem der gesunde, leis-

12 www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/files/BSt/Publikationen/GrauePublikationen/
SPOTGes_VV_Palliativversorgung_2015.pdf aufgerufen am 1. 12. 2017
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tungsfahige und der Gesellschaft niitzliche Mensch zahlt, ist es flr viele nur schwer auszuhalten, wenn sie
selbst nicht mehr zu dieser Gruppe gehdren, sondern abhéngig sind von der Pflege durch andere. Manche
sehen darin den Verlust ihrer Wirde, weil sie Unabhangigkeit und Selbstbestimmung als konstitutiv fur ihren
Wiirdebegriff halten. Wiirde ist jedoch nichts, was ein Mensch auf Grund von besonderen Leistungen, intel-
lektuellen Fahigkeiten oder autarken Lebensmdglichkeiten erwerben oder verlieren kann, sondern was dem
Menschen auf Grund seines Menschseins innewohnt. Christlich gesprochen hat der Mensch seine Wiirde
darin, dass Gott ihn als sein Gegeniiber wertachtet. ,,Gott schuf den Menschen nach seinem Bilde® heiBt

es im 1. Schopfungsbericht der Bibel. Der Satz, den Gott bei Jesu Taufe gesagt hat ,,Du bist mein geliebtes
Kind, an dir habe ich Wohlgefallen® gilt fur jede und jeden von uns Menschen und macht unsere Wiirde und
Einmaligkeit aus.

Zwar kann der Mensch in seiner Wirde verletzt werden, wenn andere ihn lieblos behandeln, bevormunden,
seine Intimsphére verletzen oder Uber ihn reden, als ob er nicht da wére, aber Hilfe zu benétigen und ange-
wiesen auf andere zu sein, ist an sich nicht entwirdigend. Denn die Beziehung zu anderen und die Abhén-
gigkeit von ihnen sind von Anfang an konstitutiv fir unser menschliches Leben. Kein Kind wére ohne seine
Eltern oder andere Betreuungspersonen groB geworden, und jede und jeder von uns ist eingebunden in ein
ganzes Netz von Beziehungen, ohne das unser Leben nicht moglich wére. Beispielsweise haben andere dafiir
gesorgt, dass wir morgens Licht anschalten, Brot und Milch haben, warmen Kaffee genieen und im Auto
zur Arbeit gelangen konnen. Dabei vertrauen wir darauf, dass die Briicke, Uber die wir fahren, solide gebaut
ist und die anderen Verkehrsteilnehmer sich auch an die Regeln halten und so weiter.

Niemand von uns lebt wirklich autark. Selbst wenn es jemand versuchte, ware das ein sehr mangelhaftes
Dasein, denn Leben heiBt immer auch in Beziehungen zu anderen stehen, im Dialog existieren, ein Gegen-
iber haben. Und doch fallt es den meisten Menschen schwer, Hilfe anzunehmen und immer starker auf
andere angewiesen zu sein, weil wir schon im Kleinkindalter darauf geprégt werden, dass es gut und lobens-
wert ist, wenn wir etwas allein schaffen. Diese Haltung zieht sich durch unser ganzes Leben: In Schule,
Ausbildung und Studium werden die Einzelleistungen oft hher bewertet als das Ergebnis einer guten Team-
arbeit, im Beruf erleben wir mehr Konkurrenzkampf als Teamgeist, und die Familien werden immer kleiner,
so dass das Miteinander in einer intakten GroBfamilie, in der jede und jeder seinen Platz und seine Aufgaben
hatte und darin anerkannt war, nicht mehr erlebt wird (abgesehen davon, dass dieses Idealbild lange nicht
auf alle Familien zugetroffen hat).Viele haben aus dem Blick verloren, dass neben Selbstbestimmtheit,
intellektueller Leistung, Produktivitat und Nutzen fiir die Gesellschaft ganz andere Werte zéhlen. So machen
beispielsweise Mitmenschlichkeit, Freundschaft, Respekt und Toleranz gegenliber dem Lebensentwurf eines
anderen, Hilfsbereitschaft, Empathie, Liebe und Vertrauen ein Leben erst reich, und es ist gut, dass kein
Mensch alles oder gar alles allein kann, sondern dass wir auf einander angewiesen sind.

Selbst wenn die Kranken bereit sind, sich von anderen pflegen zu lassen, merken sie doch schmerzlich, wie
ihr Aktionsradius immer enger wird. Erst konnen sie das Haus, dann das Bett nicht mehr ohne Hilfe verlas-
sen und brauchen bei immer weiteren Tatigkeiten Unterstltzung durch andere. Das verandert die Gesamtsi-
tuation aller, die mit den Kranken zusammenleben. Angehorige sehen sich plétzlich in der Rolle der Pfle-
genden und mussen auch ihr Leben ganz neu organisieren. Da niemand genau weiB, wie lang die Zeit sein
wird, in der der Kranke Pflege und Hilfe bendtigt, ist es sinnvoll, mit seinen Kraften gut hauszuhalten und
sich rechtzeitig um professionelle Hilfe zu bemihen, vielleicht einen Pflegedienst mit einem Teil der Pflege
zu beauftragen, beziehungsweise eine Haushaltshilfe oder eine ausléandische Pflegekraft einzustellen. Davor
sollte eine Einstufung in einen der fiinf Pflegegrade erfolgen, damit die Pflege durch die Pflegeversicherung
mitfinanziert werden kann. Spatestens jetzt ist es - sofern nicht langst geschehen - sinnvoll, iber eine
Begleitung durch ehrenamtliche Hospizmitarbeiterinnen und Mitarbeiter nachzudenken. Sie kommen von
auBen, bringen Zeit mit fir Gesprache mit den Sterbenden und ihren Angehdrigen, und zwar nicht erst in der
Finalphase. Sie entlasten die Angehorigen, wenn diese beispielsweise selbst zum Arzt oder Friseur gehen
oder nur mal eine Stunde spazieren gehen wollen, ihren Kranken aber nicht allein lassen m&chten. Sie sind
gern bereit, sich allen Fragen Uber Krankheit und Sterben zu stellen, Gber FuBball oder Politik zu reden oder
einfach schweigend am Bett zu sitzen, vorzulesen, die Hand zu halten, zu beten oder zu singen, jemanden im
Rollstuhl spazieren zu fahren oder gemeinsam zu kochen und auf jeden Fall das zu tun, was dem Wunsch der
Sterbenden entspricht.

Fiir die Hospizbegleiterinnen und Begleiter ist es hilfreich, dass sie die Sterbenden kennenlernen, solange
sie noch mit ihnen kommunizieren und ein Vertrauensverhaltnis aufbauen kdnnen. Jetzt erfahren sie, was
den Sterbenden wichtig ist und was sie gern mogen, ob sie beispielsweise Musik horen (und zwar welcher
Stilrichtung) oder lieber Stille mdgen, ob sie die Tageszeitung, Gedichte oder Geschichten vorgelesen be-
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kommen mochten oder der Fernseher laufen soll, ob ihnen bestimmte Rituale wichtig sind, ob sie wollen,
dass man mit ihnen oder fir sie betet oder einen Geistlichen rufen soll etc. Wenn sie dann im Verlauf der
Begleitung eventuell nicht mehr verbal kommunizieren kénnen, kennt die Begleitperson die Vorlieben der
Sterbenden und kann sich entsprechend darauf einstellen.

Lebensbilanz

Die meisten Menschen spiiren in dieser Zeit, dass sie dem Tod nahe sind und sich bald von allem trennen
mussen, was ihr Leben ausgemacht hat, von den Menschen, die sie lieben, den Orten, an denen sie gelebt
haben und den Dingen, die fiir sie wichtig waren. Flir manche ist es ihr Besitz, fiir andere ihr Lebenswerk
und fir die Dritten die Bindung an liebe Menschen, die ihnen den Abschied so schmerzvoll machen. Los-
lassen missen, selbst das eigene Leben loslassen ist ein sehr schwerer Prozess und stimmt traurig. Da ist
es fur viele schon, wenn sie mit einem Menschen (Angehorige oder Hospizbegleitende) noch einmal auf das
Leben zurtickschauen kénnen. Indem die Sterbenden sich viele Begebenheiten noch einmal ins Gedéchtnis
zurlickrufen und anderen davon erzahlen, konnen sie sie loslassen und sich nach und nach davon verab-
schieden. Manchmal hilft es dabei, sich zu erinnern, wenn alte Fotoalben gemeinsam angeschaut oder der
Blick auf an der Wand héngende Familienbilder gelenkt wird.

Erinnerungen werden wach und vielleicht kommt auch Ungeklartes hoch, das noch bearbeitet werden will.
Manchmal gelingt ein solches Abschied-Nehmen mit Unterstiitzung der Hospizbegleiterinnen oder Begleiter
besser als mit Personen der eigenen Familie, die viele der ,,alten Geschichten“ kennen und nicht noch ein-
mal héren mogen.

Manchmal kimmern sich Sterbende genau zu diesem Zeitpunkt auch um Dinge, die sie gern noch selbst
regeln wollen, wie beispielsweise um ihr Testament. Sie sorgen sich um ihre Lieben, die zurtickbleiben und
wollen auch flr deren Zukunft gute Losungen. Manche Schwerkranke sind erleichtert, wenn die Hospiz-
begleiterinnen sie bei der wichtigen Frage unterstiitzen, wie das Leben ihrer Familie ohne sie weitergehen
konne.

Depressive Verstimmung

Viele reagieren auf die Tatsache des nahen Todes mit einer depressiven Verstimmung und groBer Traurig-
keit. Wahrend die Kranken vorher vielleicht noch regen Anteil am Familienleben nahmen, sich fur Politik
interessierten oder den FuBballergebnissen entgegenfieberten, vielleicht gern noch Besuch bekommen,
gelesen, Musik gehort oder ferngesehen haben, ziehen sie sich jetzt mehr und mehr in sich selbst zurick,
héren auf zu kdmpfen, méchten keinen Besuch mehr und wollen allein sein. Jetzt mdchten sie in der Regel
keine neuen Therapien mehr, obwohl Angehérige und Arzte méglicherweise noch eine Chance darin sehen.
Oft sind sie auch bereits sehr schwach, schlafen viel und haben kein Interesse mehr an Essen und Trinken.
Manche wischen sich verschamt Tranen aus den Augen, weil sie nicht zugeben wollen, dass sie geweint
haben und mdchten auch nicht dartber reden. ,Ich bin mide, lasst mich einfach in Ruhe®, sagen sie und
drehen sich zur Wand, weil sie nicht mehr angesprochen werden wollen.

Andere Menschen haben in dieser Zeit noch ein groBes Mitteilungsbedirfnis. Sie mochten ihre Trauer aus-
driicken, sie mochten, dass wir ihre Klagen héren. Es tut ihnen gut, wenn wir ihnen intensiv zuhéren. Wenn
der kranke Mensch all das ausgesprochen hat, was ihn noch belastet, erleichtert ihn das. Wenn wir dagegen
in dem Wunsch, trosten zu wollen, versuchen abzuwiegeln oder Dinge zu bagatellisieren oder schon zu
reden, stopfen wir ihnen sozusagen den Mund und lassen sie mit ihren Belastungen allein.

Diese Situation ist fiir die Angehdrigen oft viel schwieriger auszuhalten als eventuell vorangegangene Wut-
ausbruche. ,Er (oder sie) kann sich doch nicht einfach aufgeben! Er muss doch weiter kdmpfen und muss
doch essen, dass er wieder zu Kraften kommt!“ sind Sétze, die ich dann haufig von den Verwandten hére.
Sie wollen noch nicht wahrhaben, wie nah der Tod ist und kommen sich so hilflos vor, weil sie gar nichts
mehr tun kénnen. Selbst den letzten Liebesdienst einer eigens fiir die Sterbenden gekochten Lieblings-
speise lehnen diese jetzt ab! Haufig bitten Angehdrige dann den Arzt, dass ihre Kranken kiinstlich erndhrt
werden sollen und fragen nach einer PEG-Sonde, iber die die Nahrung direkt in den Magen kommt. Dabei
ist ihnen selten bewusst, dass die perkutane endoskopische Gastrostomie (abgekiirzt PEG) ein kinstlicher
Zugang von auBen durch Haut und Bauchwand in den Magen ist und nur im Rahmen einer Operation im
Krankenhaus gelegt werden kann. Ganz abgesehen davon, dass eine Einweisung ins Krankenhaus immer
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mit groBem Stress fir die Betroffenen verbunden ist und jede Operation Gefahren in sich birgt, muss gut
Uberlegt werden, ob die Sondenerndhrung den Betroffenen wirklich ein Mehr an Lebensqualitéat bringt. Dazu
muss medizinisch abgeklart werden, ob der Kranke nur Hilfe in einer voribergehenden Schwéachephase
bendtigt oder ob er bereits in der Finalphase seines Lebens ist, denn nur im ersten Fall ist das Legen einer
Sonde moglicherweise sinnvoll. Gian Domenico Borasio nennt den einfihlsamen Beistand am Sterbebett ein
sliebevolles Unterlassen“™ - ndmlich den Verzicht auf alle moglichen und machbaren medizinischen Eingrif-
fe. Er pladiert dafiir, PflegemaBnahmen auf das Notwendigste zu beschréanken und auch bei allen medizini-
schen Entscheidungen von der Medikamentengabe Uber kiinstliche Beatmung, Ernahrung oder Flissigkeits-
zufuhr als alleiniges Kriterium die Verbesserung der Lebensqualitat des Sterbenden gelten zu lassen.

Da die Sterbenden meistens mit weit geéffnetem Mund atmen, trocknet dieser sehr schnell aus. Deshalb ist
es wichtig, die Mundschleimhaut des Betroffenen feucht zu halten und auf eine gute und regelmaBige Mund-
pflege zu achten, um Mundtrockenheit vorzubeugen Denn sie signalisiert sonst ein unangenehmes Durstge-
fuhl. Hier kdnnen Angehdrige ihren Sterbenden noch einmal etwas Gutes tun, indem sie beispielsweise Sekt
einfrieren und kleine Wirfel in ein Gazetuch gehiillt dem Sterbenden zum Lutschen geben. Natirlich kann
man das Tuch auch in Kaffee, Tee, Bier oder Rotwein tauchen oder genau das nehmen, was der Sterbende
friiher gern getrunken hat.

In dieser Situation sind viele Gesprache mit den Angehdrigen notig, um sie auf das Sterben vorzubereiten
und ihnen einen guten Abschied zu ermdéglichen. Schén, wenn Hospizbegleiterinnen sich dafir viel Zeit
nehmen und Palliativmediziner die medizinischen Zusammenhéange gut erklaren kdnnen. Angehorige, die
eine Vorstellung davon haben, was auf den Sterbenden zukommt und die wissen, dass die meisten Men-
schen friedlich sterben und das Sterben nichts Furchtbares ist, sind sicher eher bereit, bis zum Tod bei dem
Sterbenden zu bleiben als die Menschen, die Sterben nur als etwas Schreckliches aus diversen Fernseh-
filmen kennen und vielleicht grausige Phantasien und Bilder im Kopf haben, die aber der Wirklichkeit in der
Regel nicht entsprechen. Das Sterben eines Menschen ist immer eine sehr nachhaltige Erfahrung, die auch
das Leben der Menschen pragen wird, die einen Sterbenden begleitet haben. Fiir Angehdrige ist es hilfreich,
wenn Hospizbegleiterinnen anbieten, dass die Angehdrigen sie jederzeit anrufen kénnen und sie mit den An-
gehdrigen gemeinsam den Sterbenden bis zu seinem Tod begleiten.

Zustimmung

Wie anfangs schon erwéahnt, kann sich der Gesundheitszustand des Kranken auch wieder stabilisieren und
der Kranke dadurch neue Hoffnung auf Genesung schopfen. Leider erweist sie sich oft als triigerisch, und es
geht dem Kranken danach schlechter als vorher. Manche Menschen fangen dann auch wieder an, mit ihrem
Schicksal zu hadern und beginnen erneut, mit dem Arzt zu verhandeln oder reagieren noch einmal mit Wut
und Zorn und wollen die Diagnose einfach nicht wahrhaben. All diese Reaktionen auf die infauste Diagnose
sind an keine Reihenfolge gebunden oder laufen immer in derselben Reihenfolge ab. Deshalb mdchte ich
nicht von Sterbephasen sprechen, die einen immer gleichen Ablauf suggerieren. Jeder Mensch geht seinen
eigenen Weg, der anders ist und anders sein darf als der Weg seines Nachbarn mit derselben Diagnose.
Manche wollen bis zu ihrem Tod nicht wahrhaben, dass ihr Leben zu Ende geht, andere kdmpfen bis zum
Schluss und nehme alle nur irgendwie moglichen Therapien auf sich in der Hoffnung, dadurch geheilt zu
werden. Manche sterben wiitend und verbittert, wahrend andere sehr bewusst von ihrer Familie Abschied
nehmen und Uber das vorzeitige Ende ihres Lebens trauern.

Andere Menschen werden nach einer Zeit groBer Traurigkeit ganz gelassen. Die Trauer ist einer stillen Zufrie-
denheit gewichen. Sie haben mit ihrem Schicksal Frieden geschlossen und strahlen das auch aus. Doch
wenn sie ihren Angehdrigen sagen, dass ihr Leben zu Ende geht und sie sich dem Tod nahe fiihlen, wehren
diese meistens heftig ab und sagen: ,,Nun sag doch nicht so was. Warte mal ab bis es Weihnachten wird
oder bis der Friihling kommt und du wieder in deinen Garten kannst!“ Zwar glauben die Angehérigen das

oft selbst nicht, aber sie wollen den Gedanken an den nahen Tod einfach noch nicht an sich heranlassen,
nehmen dadurch aber den Sterbenden die Gelegenheit, Gber ihren Tod zu reden und vielleicht noch letzte
Dinge zu regeln. Manche verabschieden sich ganz bewusst von ihren Lieben, méchten vielleicht den einen
oder anderen Menschen noch einmal sehen, duBern letzte Wiinsche oder danken ihren Angehérigen fiir all
die Liebe, die sie einander schenken durften. Manchmal sind die Sterbenden in dieser Situation geistig so

13 Borasio, Gian Dominico :Uber das Sterben: Was wir wissen. Was wir tun kdnnen. Wie wir
uns darauf einstellen, Miinchen 2013
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hellwach, wie sie es schon lange vorher nicht mehr waren. Bei meiner GroBmutter habe ich erlebt, dass sie
mit ihren 108 Jahren am Ende fast vollig taub war, aber in den letzten Tagen pl6tzlich wieder normal héren
konnte.

Andere berichten von Traumen von einer langen Reise, die bald beginnt. Sie werden dann unter Umsténden
sehr unruhig, denn der Zug warte schon und ihr Koffer sei noch nicht gepackt. AuBerdem bréauchten sie
dringend ihre Wanderschuhe. Manche klagen, ihr Geld reiche nicht, obwohl sie genug haben und selbst auch
nichts mehr ausgeben konnten. Andere mahnen, dass die Kohlen fir den Winter zu knapp seien, (obwohl

sie seit Jahren eine Gasheizung haben). All dies sind Bilder fir den nahen Tod und die knapper werdende Le-
benszeit. Bei manchen vermischen sich, auch wenn sie vorher nicht dement waren, unsere Realitat und ihre
Wirklichkeit. Sie sehen beispielsweise langst tote Angehorige, die kommen, um sie zu holen, sie horen die
Stimme ihrer vor Jahren verstorbenen Mutter oder sehen ihre Kinder in einem Zug wegfahren, den sie ver-
geblich aufhalten wollen. Sie erzéhlen von Traumen von Raben, die um sie herumflogen oder einem schwar-
zen Tuch, das uber sie gebreitet wurde, von einem Zug, der schon auf sie wartet und vielem mehr. Oder sie
sprechen davon, dass es flr sie Zeit sei, nach Hause zu gehen, wobei manchmal das Zuhause der Kindheit
gemeint ist, in dem die Sterbenden Geborgenheit und Liebe erfahren haben. Meistens geht es jedoch um
die ewige Heimat, das Zuhause bei Gott, denn viele altere christlich geprédgte Menschen sprechen von dem
Tod als Heimkehr zu Gott. Sie mochten ,,heimgehen® und sehen dabei den Tod als Tor ins Ewige Leben.
Andere traumen von einer Briicke, Uber die sie gehen, oder von einem Fluss, den sie Uberqueren mussen.
Auch das Bild vom Tunnel, an dessen Ende ein helles Licht zu sehen ist, kommt dhnlich wie in den Nahtod-
erfahrungen immer wieder vor.

Hans Christoph Piper hat in seinem Aufsatz (iber die Sprache der Sterbenden' sehr eindriicklich auf die
Mehrdimensionalitat der Sprache hingewiesen und deutlich gemacht, dass Sterbende oft durch Geschichten,
Tradume, Symbole und Metaphern uber ihr bevorstehendes Sterben reden und ihre Gefiihle von Angst bis zur
Sehnsucht darin ausdriicken. Wir dirfen solche Aussagen nicht damit abtun, dass sie unserer Logik nicht
entsprechen und deshalb unsinnig seien oder dass die Sterbenden jetzt verwirrt seien oder nicht mehr klar
denken kénnen, sondern sollen das Gesagte ernst nehmen und die darin enthaltenen Botschaften héren,

die auf einer anderen tieferen Ebene wahr sind. Im Gesprach mit den Sterbenden kénnen die Begleitenden
die Bilder aufnehmen und eine Deutung im Blick auf das Sterben anbieten. Meistens gehen die Sterbenden
darauf ein und haben so noch einmal die Moglichkeit tber ihre Angste, Hoffnungen und Wiinsche zu reden.

Viele Sterbende schlafen in dieser Zeit viel oder ddmmern vor sich hin. Sie méchten oder kénnen nicht
mehr sprechen, haben aber Angst vor dem Alleinsein. Sie freuen sich, wenn Menschen an ihrem Bett sitzen,
ihre Hand halten, mit ihnen gemeinsam ihre Lieblingsmusik horen, mit ihnen beten, singen oder einfach
schweigen. Manche wiinschen vielleicht noch den Besuch eines Pfarrers oder einer Pfarrerin, um die Ster-
besakramente zu empfangen. (Das sind in der katholischen Kirche die Krankensalbung, die BuBe und die
Eucharistie, das sogenannte Viaticum, in der evangelischen Kirche das Abendmabhl). In der evangelischen
Kirche sind Beichte und Zuspruch der Vergebung ebenso maoglich, sie sind aber keine Sakramente. Dasselbe
gilt auch fur den Sterbesegen. Es tut meistens allen gut, wenn die nédchsten Angehérigen gemeinsam mit
dem Verstorbenen Abendmahl feiern und im Rahmen eines Aussegnungsgebets noch einmal Raum fiir Dank
und Versdhnung gegeben wird. Hier wird splrbar, dass tber die familidre Bindung hinaus die Sterbenden
und ihre Angehdrigen in einem groBeren Zusammenhang stehen, den auch der Tod nicht trennen kann, weil
Gotts Liebe sie verbindet.

Angehdrige denken oft, dass die Sterbenden schlafen, wenn die Augen geschlossen sind, aber meistens sind
nur die Lider zu schwer, um die Augen offen zu halten. Es ist deshalb wichtig, sich in der Begleitung stets so
zu verhalten, als ob die Kranken wach waren. Manchmal tut es ihnen einfach gut, wenn Begleitende ihnen
vom Alltag erzéhlen, den Lieblingsteil der Tageszeitung vorlesen, eine schone Musik anhdéren oder selber
etwas vorsingen.

Manche Sterbende zeigen keine Reaktionen mehr, wenn sie angesprochen werden. Das heift aber nicht,
dass sie nicht mehr ansprechbar sind

Auch wenn eine sprachliche Kommunikation miteinander nicht mehr méglich ist, spiren die meisten Men-
schen noch die Nahe Anderer und die Atmosphére, empfanglich fir Beriihrungen sind und es tut ihnen gut,
wenn Angehdrige da sind und sich liebevoll um sie kimmern.

14 Hans-Christoph Piper: Die Sprache der Sterbenden in: Christopherus-Hospizverein Miin-
chen (Hg.), Pflegen bis zuletzt, S. 106ff
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Wir wissen, dass das Gehor das Organ ist, das als letztes aufhort zu funktionieren. Es ist also gut mog-

lich, dass die Sterbenden noch alles horen, aber nicht mehr sichtbar darauf reagieren kénnen. Deshalb soll
niemals Uber die Sterbenden geredet werden, als ob sie schon nicht mehr da waren. Vielleicht ist es gerade
dieser lieblos geduBerte Satz, den der oder die Sterbende als letztes vernimmt! Sterbende horen vermutlich
tber den Klang der Stimme, dass die Angehdrigen ihnen noch etwas Liebes sagen ihnen Trost und Hoffnung
mitgeben wollen oder einen Dank noch einmal aussprechen, und sie spiiren vielleicht noch ihre liebevolle
Berlhrung und nehmen auf einer tiefen Bewusstseinsschicht die fiirsorglich-liebevolle Atmosphare wahr. Es
tut ihnen gut, wenn sie liebevoll begleitet werden.

Allerdings konnen viele Menschen nur sterben, wenn die Personen, zu denen sie eine ganz enge emotio-
nale Bindung haben, beim Eintritt des Todes nicht im Raum sind. Offenbar fallt ihnen sonst das Loslassen

zu schwer. Angehdrige erleben das oft mit groBer Bestiirzung, entwickeln Schuldgefiihle und machen sich
selbst die groBten Vorwirfe. Da ist es wichtig, ihnen diesen Zusammenhang zu erklaren und deutlich zu ma-
chen, dass sie dem Sterbenden geholfen haben, dass er gehen kann, indem sie das Sterbezimmer fir genau
diesen Moment verlassen haben.
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