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Uber dieses Buch

Wir beschaftigen uns erst mit Sterben und Tod, wenn wir direkt
damit konfrontiert werden. Dann stellen wir uns die Frage: Wie
mochte ich sterben? Und wie kann man als Angehoriger
trosten? Welche Moglichkeiten und Grenzen der Begleitung gibt
es? Aus der Auseinandersetzung mit diesen Fragen und seiner
jahrezehntelangen Arbeit als Sterbebegleiter zieht Ernst
Engelke Ruckschlisse auf die Bedurfnisse aller Betroffenen und
gibt Hilfestellung, um diese schwierige Zeit am Ende des Lebens
besser meistern zu konnen. So entsteht ein eindringliches und
hilfreiches Buch tiber den Umgang mit sterbenskranken
Menschen.
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Zur Einfuhrung

Wir furchten ihn, und doch kommt er unausweichlich: der
Tod. Wer also ist nicht daran interessiert, dass dem Sterben von
seinem Schrecken genommen wird? Vor der schmerzvollen
Realitat des Sterbens mochten wir uns schuitzen. Die einen
versuchen es durch Ignorieren, andere durch Idyllisieren oder
Glorifizieren. Das konnen sterbenskranke Menschen nicht
mehr. Sie erleben, was im Sterben wirklich geschieht.

Kranken, sterbenden und trauernden Menschen bin ich in
meinem Leben in verschiedenen Rollen begegnet: als Sohn,
Neffe, Cousin, Freund, Kollege, Nachbar, Klinikseelsorger,
Psychologe und Psychotherapeut. Viele Begegnungen sind mir
noch gegenwartig und wirken in mir nach.

In meiner Dissertation habe ich 153 Gedachtnisprotokolle,
die 70 Klinikseelsorger uber ihre Gesprache mit
Sterbenskranken aufgeschrieben haben, ausgewertet. (1] Mit
mehr als 600 Arzten habe ich im Rahmen von Fortbildungen
ihre palliativ-medizinische Behandlung besprochen und die
Kommunikation zwischen ihnen und Sterbenskranken
reflektiert. Uber 80 Seminare und Workshops habe ich mit
Pflegekraften zur Kommunikation mit Sterbenskranken
durchgefithrt. Dazu kommen zahlreiche Supervisionen und



Projekttage mit Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern von
Sozialstationen, Palliativstationen, Hospizen, ambulanten
palliativ-medizinischen Diensten, Seniorenheimen und
Hospizvereinen. [2]

In diesem Buch mochte ich weitergeben, was ich aus diesen
Begegnungen Uber das Sterben gelernt habe, und aufzeigen,
wie wir besser damit umgehen konnen. Es sind meine
personlichen Erfahrungen und Kenntnisse. Sind sie die
Wahrheit iiber das Sterben? Dartiber lédsst sich streiten. Uber
«die Wahrheit am Krankenbett» und wie mit ihr umzugehen
sei, wird seit Jahrzehnten auf Kongressen und in Kliniken
diskutiert. Beinahe téglich stehen viele Arzte vor der Aufgabe,
ihren Patienten «die Wahrheit» zu sagen, namlich die
Wahrheit, dass sie bald sterben mussen. Diese Wahrheit ist
vielfaltig und komplex. Der Umgang mit ihr fordert heraus und
strengt an. Die Vielfaltigkeit und Komplexitdt des Sterbens und
auch die des Umgangs mit dem Sterben und mit Sterbenden
mochte ich darstellen. Dieses Sterben hat sowohl physische als
auch psychische und soziale Aspekte. Ich mochte komplizierte
Sachverhalte einfach beschreiben und erklaren, ohne sie zu
banalisieren. Zugleich mdochte ich ermutigen, wahrhaftiger mit
dem Sterben und Sterbenskranken umzugehen.

Toten, Mord, Krieg und Tod als Strafe sind nicht das Thema
des Buches. Mein Thema ist das Sterben an einer Krankheit
oder an einer todlichen Verletzung. Fragen und Definitionen,
ab wann jemand sterbend ist und wann jemand tot ist,
behandle ich in diesem Buch nicht. Ich unterscheide



Sterbenskranke und Sterbende. Ein sterbenskranker Mensch
leidet an einer zum Tode fihrenden, unheilbaren Krankheit,
stirbt aber noch nicht. Sterbende dagegen leben ihre letzten
Tage oder Stunden.

Das Zusammenleben von gesunden und sterbenskranken
Menschen erscheint mir wie das Spiel eines Schachspielers und
eines Damespielers an ein und demselben B(r)ett. Beide spielen
nach ihren eigenen Regeln — und aneinander vorbei. Die
Gesunden, in der Metapher der Schachspieler, verfiigen tiber
16 Figuren: einen Konig, eine Dame, zwei Tlirme, zwei Laufer,
zwel Springer und acht Bauern. Die Figuren konnen vorwarts-
und riuckwartsbewegt werden, sie konnen laufen und springen.
Alle Felder des Brettes konnen genutzt werden. Der
Damespieler, in der Metapher der Sterbenskranken, hat
dagegen nur 12 flache, runde Steine. Nutzen darf er nur die
dunklen Felder des Brettes. Die Steine darf er jeweils nur ein
Feld in diagonaler Richtung und auch nur vorwartsbewegen. —
Wie kann da ein Zusammenspiel entstehen?

Schachspieler sind oft stolz auf ihr konigliches Spiel. Dame
zu spielen ist unter ihrer Wirde. Sie lassen sich ungern dazu
hinab. Im Leben ist es leider so, dass gesunde Menschen
irgendwann krank und auch sterbenskrank werden. In der
Metapher ausgedruickt: Das konigliche Spiel ist vorbei, und der
Schachspieler muss «Dame spielen». Sehnsuchtig blicken wir,
wenn es uns trifft, zurtick und erleben, dass Schachspieler
nichts mit uns zu tun haben wollen.



Das Urteil Sterbenskranker tiber den Umgang mit Sterben
und Tod in der Gesellschaft kann sehr hart sein. Stellvertretend
fur sie lasse ich den sterbenskranken Christoph Schlingensief
zu Wort kommen: «Man kann versuchen, die Verblodung, mit
der Krankheit, Leiden, Sterben und Tod in unserer Gesellschaft
diskutiert wird, wenigstens im Kleinen ein wenig aufzuhalten.
Denn gequatscht wird ja ununterbrochen, das ist ja gar nicht zu
fassen, wie viel Blodsinn geredet und geschrieben wird tibers
Dahinvegetieren, uiber die Wiirde, die angeblich verlorengeht,
wenn man nicht mehr alleine scheifSen kann oder was weifs
ich.» [3]

Aus Sicht Sterbenskranker — und auch aus meiner Sicht -
sind Klischees, Idealisierungen, Ideologien und falsche
Behauptungen uber das Sterben und das Erleben
Sterbenskranker weit verbreitet, auch in der medizinischen
Fachliteratur und in der Palliativ- und Hospizbewegung. Sie
lassen erkennen, dass zwar viel uber Sterben und Tod
diskutiert, aber selten mit Sterbenskranken gesprochen und
ihnen zugehort wird. Meine Erfahrung ist: Diese Klischees,
Idealisierungen und Ideologien uber das Sterben und das
Erleben Sterbenskranker stehen fast immer im Widerspruch
zum wirklichen Erleben Sterbenskranker und Sterbender sowie
zu den realen Moglichkeiten ihrer Betreuer. AufSerdem fiihren
sie zu falschen Erwartungen, unnétigen Belastungen und
unberechtigten Schuldgefiihlen bei allen, die Sterbenskranke
begleiten. Zudem verhindern abgehobene Diskussionen tiber
Sterben, Tod, Sterbebegleitung und Sterbehilfe sowie uiber



Hospize, Palliativstationen und Pflegeheime oft eine offene und
ehrliche Begleitung Sterbenskranker; sie sind ein Grund fir
deren Einsamkeit in unseren Tagen. [4]

Unser Reden und Handeln mit Sterbenskranken sollte daher
nicht durch eigensinnige Bilder und Vorstellungen vom Sterben
geleitet werden. Wir haben uns am wirklichen Erleben und
Verhalten der Sterbenskranken zu orientieren; deren
Lebenswirklichkeit korrigiert unsere Annahmen nachhaltig.

Mich erstaunt: Der Europarat moniert, dass in Deutschland
vor allem einheitliche politische Vorgaben und Strategien zur
Palliativversorgung und Hospizarbeit fehlen wiirden.
Betroffene, und als solche werden die Patienten und ihre
Angehorigen charakterisiert, wirden insbesondere am
Lebensende - trotz des normalerweise guten medizinischen
Standards und der damit oft auch einhergehenden hohen
Kosten — bisher haufig nicht bedarfsgerecht versorgt.
Selbstbestimmung und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
seien nicht in der Weise gewahrleistet, wie es wiunschenswert
ware. Beispielhaft werden hier die oft fehlende Integration von
psychosozialer und spiritueller Unterstutzung sowie die immer
noch nicht ausreichende Berucksichtigung ehrenamtlicher
Hilfsangebote genannt. Die Deutsche Gesellschaft fur
Palliativmedizin hat der Analyse des Europarates zugestimmt
und ebenfalls festgestellt, dass trotz vieler guter Ansdtze eine
bedarfsgerechte Versorgung in Deutschland noch aussteht. [5]

Was heifdt bedarfsgerecht? Wer stellt den Bedarf fest? Und
nach welchen Kriterien? Vergessen wird: Sehr, sehr viele



Menschen setzen sich heute in Deutschland dafiir ein, dass
Menschen bei sich zu Hause, im Krankenhaus, auf einer
Intensiv- oder Palliativstation, im Hospiz und auch im Senioren-
oder Pflegeheim wiirdig sterben konnen und auch wiirdig
sterben. Sie tun das oft vorbildlich, obgleich die Bedingungen
fur diese Arbeit nicht immer giinstig sind. Wir schulden ihnen
Dank und Wertschatzung. Bei aller notwendigen Kritik darf
nicht vergessen werden, dass — so vermute ich gut begrindet —
in Deutschland kaum jemals zuvor Sterbenskranke und
Sterbende so aufmerksam und unterstiitzend betreut worden
sind, wie das heute vielfach geschieht.

Noch ein paar Anmerkungen zu meiner Darstellungsweise:
Immer wieder habe ich, um etwas zu verdeutlichen, Beispiele
aus der Literatur in das Buch eingefiigt. Ich habe bewusst auch
Autoren aus fritheren Jahrhunderten einbezogen. Sie zeigen:
Sterbenskranke haben zu allen Zeiten ahnlich empfunden. Der
Prozess des Bewusstwerdens und der Kampf gegen das Wissen
«Ich muss bald sterben» ist von Schriftstellern erschiitternd
lebendig beschrieben worden: Alexander Solschenizyn
beschreibt in seinem Roman «Krebsstation» das
Zusammenleben der Patienten auf einer Krebsstation. Isabel
Allende lasst uns am Sterben ihrer Tochter «Paula» teilnehmen.
Siegfried Lenz schildert in «Der Verlust», wie ein Journalist
seine Sprache verliert. In seiner Novelle «Der Tod des Iwan
Ijitsch» lasst Lew Tolstoi uns die Tiefe menschlicher Angst vor
dem Tod nachempfinden. Mitch Albom gibt in «Dienstags bei



Morrie. Die Lehre eines Lebens» die Interviews mit seinem an
ALS erkrankten Professor wieder.

Besonders wertvoll sind mir naturlich Aufzeichnungen der
Autoren, die ihr eigenes Erleben beschrieben haben: Robert
Gernhardt lasst uns in seinen Gedichtbanden «K-Gedichte» und
«Spater Spagat» an seinem selbstironischen Kampf als Herz-
und Krebskranker teilnehmen. Fritz Zorn beschreibt in «Mars»
seinen Zorn auf seinen Krebs und seine Eltern. Maxie Wander
lasst uns ihr Tagebuch «Leben war’ eine prima Alternative»
lesen. Ruth Picardies Ehemann hat die E-Mail-Korrespondenz
seiner sterbenskranken Frau «Es wird mir fehlen, das Leben»
veroffentlicht. Peter Nolls «Diktate tiber Sterben und Tod» und
«Das Leben ist der Ernstfall» von Jiirgen Leinemann sind
Reflexionen Sterbenskranker tiber das eigene Sterben und den
Umgang mit Sterben und Tod in unserer Gesellschaft. Christoph
Schlingensief hat sein Erleben als Sterbenskranker taglich auf
Band diktiert, daraus entstand «So schon wie hier kanns im
Himmel gar nicht sein». Arno Geiger erzahlt in «Der alte Konig
in seinem EXil» von seinem Vater, dem die Erinnerungen
abhandenkommen und dessen Orientierung in der Gegenwart
sich auflost. Peter Gross beschreibt in «Ich werde sterben» das
Sterben seiner Frau.

Wenn ich aus diesen Werken zitiere, gebe ich die Quelle an.
Daruber hinaus habe ich auch Aussagen von Sterbenskranken,
Angehorigen, Arzten und Pflegenden aus meinem personlichen
und beruflichen Umfeld aufgenommen, verfremdet und ohne
Quellen anzugeben.



Gesunde Menschen muten sich selten zu, Sterbenskranke zu
beruhren und damit sich selbst zu begegnen. Beides wird
abgewehrt. Mitunter sogar gerade dadurch, dass man standig
uber das Sterben - tiber das Sterben der anderen, naturlich -
spricht. Sterbenskranke konnen nicht nur, sondern sollten uns
wegweisende Lehrer sein. Um die Metapher aufzugreifen:
Kluge Schachspieler befassen sich friihzeitig mit dem
Damespiel.

Es mag sein, dass Sie beim Lesen personlich beriuhrt werden,
sich an Begegnungen mit Sterbenden erinnern und traurig
werden. Dann brauchen Sie jemanden, dem Sie Ihr Herz
ausschiitten konnen. Die aufgebrochenen Fragen und Gefiihle
sind allein kaum auszuhalten. Das weifs und kenne ich. Ich
wunsche Thnen dann einen Menschen in Ihrer Nahe, der Ihnen
zuhort, Sie so annimmt, wie Sie gerade sind, bei dem Sie
Warme und Wertschatzung erfahren, der nicht erklart,
abwehrt und wertet, sondern einfach bei Ihnen ist und mit
Ihnen aushalt.



1

Unser Verhaltnis zu Sterben und
Tod 1st ambivalent

Sterben und Tod sind kein Tabu

«Sie werden sterben» — mit diesem Schock-Spruch wollte die
ARD im Herbst 2012 aufriitteln. Auf allen Kanalen ging es
damals eine Woche lang um die Themen Sterben, Tod und
Trauer. Die Themenwoche «Leben mit dem Tod» war mit
Hospiz- und Palliativexperten erarbeitet worden. Sie sollte dazu
beitragen, das Reden uiber Sterben und Tod in unserer
Gesellschaft zu enttabuisieren und langfristig eine neue Kultur
des Sterbens und Trauerns aufzubauen. Ob dieses Ziel wirklich
erreicht worden ist?

«Nichts gegen das Thema, aber in dieser Ballung ist das
schwer ertraglich», reagierte dann auch Christian Stocker,
Journalist bei SPIEGEL-ONLINE. «Meine Sterblichkeit ist mir
durchaus bewusst. Genauso wie die der Menschen, die ich
liebe. [...] Die Tatsache, dass du (liebe ARD) mich jeden Morgen
an der Bushaltestelle, in ganzseitigen Magazin-Anzeigen, auf



Plakatwanden und sonst tiberall standig mit den fettgedruckten
Worten «SIE WERDEN STERBEN) belastigst, in einer
nebligen, verregneten Novemberwoche voller toter Blatter und
kahler Baume, empfinde ich als Unverschamtheit.» [6] Stocker
hat fir viele gesprochen, auch fir mich.

Die Kampagne wurde damit gerechtfertigt, dass der Tod als
die grofste Bedrohung des Lebens tabuisiert sei, ganz und gar
aus dem Leben ausgeblendet, hinter die Kulissen des
gesellschaftlichen Lebens verlagert oder jedenfalls aus dem
offentlichen Leben verbannt. Mit diesen oder déhnlichen
Behauptungen beginnen fast alle Publikationen, die sich mit
Sterben und Tod befassen.

Ich bin der Ansicht: Sterben und Tod lassen sich gar nicht
tabuisieren, selbst, wenn wir es versuchen wurden. Sie sind
uberall gegenwartig. Und, viel wichtiger noch: Sie werden auch
nicht tabuisiert, wie die Reaktion vieler auf die ARD-
Themenwoche zeigt. Ganz selbstverstandlich werden die
Worter «Sterben» und «Tod» im Alltag benutzt: Todesflug.
Todliches Ende einer Reise. Blutiger Sonntag. Spiel auf Leben
und Tod. Sterbehilfe. Unsterblich verliebt. Friss oder stirb. Sie
sind als Faktum und als Metapher allgegenwartig, ohne dass
unbedingt gleich ein personlicher Bezug hergestellt wird. Und
immer wieder erkranken Menschen in unserer Nahe todlich
und sterben. Dann trifft es uns, und als Angehorige und
Freunde trauern wir um sie. Schliefslich wissen wir nur zu gut,
dass auch wir irgendwann sterben mussen.



Der Buchermarkt ist mit Publikationen zu Sterben und Tod
uberschwemmt. Die Schlagzeilen der Printmedien berichten
von todlichen Katastrophen. Zeitschriften und Magazine
beschreiben todliche Erkrankungen und Selbstmorde von
Prominenten; Sterbende und Tote fiillen Nachrichten- und
Sondersendungen. In Grofsaufnahmen wird gezeigt, wie
Menschen erschossen, lebensgefahrlich Verletzte aus
Trummern gezogen und Leichen nach einem Attentat
weggeschafft werden. Wir konnen in unserem Wohnzimmer
dem Sterben in der ganzen Welt zuschauen. Somit zeigt sich:
Die Rede von der Tabuisierung des Todes geht vollig an der
Wirklichkeit vorbei.

Die Wahrheit ist vielmehr: Unser Verhaltnis zu Sterben und
Tod ist zwiespaltig. Wir sind fasziniert und erschrecken
zugleich. Gedanken an den Tod fesseln uns und machen uns
neugierig. Nicht minder angstigen sie uns und lassen uns in
unserem tiefsten Inneren erzittern.

Der Lust, Sterben und Tod zu erleben, steht die Angst, selbst
sterben zu miussen oder geliebte Menschen sterben zu sehen,
gegenuber.



Was ist der Tod?

Bevor wir uns damit beschaftigen, wie wir mit Tod und Sterben
umgehen, sollten wir den Tod selbst in den Blick nehmen. Was
ist der Tod? Diese Frage mag zunachst seltsam erscheinen,
denn es scheint doch offensichtlich zu sein: Der Tod ist das
Ende des Lebens. Und der Tod steht jedem von uns bevor. Da
wir aber nicht wissen, wann er zu uns kommt, leben wir, als ob
er es nie tate. Wir wollen nicht wahrhaben, dass er uns treffen
wird, obgleich er uns das Gewisseste ist. Daher ist es sinnvoll zu
fragen: Was wissen wir tatsachlich von ihm, was konnen wir
uberhaupt iber ihn wissen? Welche Geheimnisse birgt er? Ist
er ein Phanomen? Gar eine Person? Mannlich oder weiblich?
Geschlechtslos? Ist der Tod nur Ubergang? Darf man Leben
unter gewissen Voraussetzungen bewusst beenden? Ab wann
spricht man uiberhaupt von Leben, wann vom Tod? Wo liegt die
Grenze zwischen beiden?

Wie schwierig diese Fragen zu beantworten sind, beweisen
die hitzigen Debatten, wenn es um Fragen nach dem Zeitpunkt
des Todes geht, um das Recht auf Totung bzw. Selbsttotung von
Menschen (Schwangerschaftsabbruch, Euthanasie, Suizid), den
gesellschaftlichen Umgang mit dem Tod oder die Frage nach
einem Fortleben nach dem Tod (Unsterblichkeit) und ob sich
die Todesgewissheit auf die eigene Lebensfiihrung auswirkt.



«Wenn von Tod und Unsterblichkeit gesprochen wird — wir
wissen nichts», schreibt der Arzt und Philosoph Carl Jaspers
(1883-1969). (71

Betrachtet man den Tod aus der Perspektive der
biologischen und medizinischen Wissenschaften, scheint die
Antwort auf unsere Fragen auf den ersten Blick einfach: Sie
bezeichnen Tod als das Erloschen wesentlicher organischer
Vorgange (Lungentod, Herztod, Hirntod). Vom «nattrlichen»
Tod aufgrund von Erkrankungen oder/und Alterungsprozessen
wird der «unnaturliche» Tod durch aufdere Einwirkung
unterschieden. Gestritten wird daruber, wann genau der Tod
eintritt und wie man diesen Zeitpunkt feststellen kann. Die
Entscheidung daruber ist wichtig, zum Beispiel, wenn Organe
fir eine Organspende entnommen werden sollen.

Noch komplizierter wird es, wenn man den Tod
philosophisch, theologisch und juristisch betrachtet. In letzter
Konsequenz sind zwei grundsatzlich verschiedene
Auffassungen verbreitet:

« Der Tod beendet das Leben, die korperlich-organische
und aktive, physisch feststellbare geistige Existenz eines
Lebewesens endgultig. Der Mensch wird ganz und gar
vernichtet. Der Verstorbene existiert nicht mehr. Er kann
nur noch in der Erinnerung der Uberlebenden oder in
seinen Werken weiterleben.

« Der Tod beendet zwar das biologische, physikalische
Leben, nicht aber den Menschen an sich. Der Tod ist



vielmehr ein Ubergang, eine Tir. Er fiihrt zu einem
neuen Leben oder zum Weiterleben in einem vollig
anderen Seinszustand (Unsterblichkeit, Totenreich,
Jenseits, Auferstehung, Himmel, Holle).

Religion und Philosophie bieten vielfaltige Auffassungen und
Vorstellungen zum Leben mit und nach dem Tod an: Fir Platon
(427-347 v. Chr.) zum Beispiel ist der Tod philosophisch
gesehen ein personaler Ubergang in die Welt der Ideen, eine
Vorstellung, die in vielen Religionen auch vorkommt. Nach
Thomas von Aquin (1227-1274) steht der Tod der Gliickseligkeit
des Menschen in seinem irdischen Leben grundsatzlich im
Wege. Es bleibt ihm daher nur die Hoffnung auf eine
Gluckseligkeit nach dem Tode aus gottlichem Wirken heraus. In
der Moderne verlieren die Hoffnung auf Unsterblichkeit und
der Glaube an ein Weiterleben nach dem Tod zunehmend an
Bedeutung. Der franzosische Philosoph Vladimir Jankeélévitch
(1903-1985) untersucht zum Beispiel in seinem Buch «La mort»
(1977) «den Grenzfall Tod in seiner ganzen Banalitat und
Fremdheit, in seiner Widerspruchlichkeit» und auch im
Zusammenhang mit dem Nachdenken tiber den Tod in der
Philosophiegeschichte. Fur ihn ist der Tod das Prinzip unserer
Vernichtung: «Der Tod laf$t uns an der Vernunft des Seins
zweifeln und flistert dem Menschen frither oder spater ins
Ohr: Wozu das alles?» (8]

Aus den philosophischen und religiésen Vorstellungen kann
jeder fur sich personlich ableiten, als was er den Tod ansieht
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