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DAS WICHTIGSTE IN KURZE

Die meisten Menschen sterben nach einem
langen Leben. Vor allem der medizinische
Fortschritt hat die Sterblichkeit in jungen
und mittleren Jahren gesenkt und ermoglicht
es Alteren, trotz chronischer Erkrankungen
ein langes Leben zu fiihren. Die Menschen
konnen damit heute mehrheitlich tiber einen
léngeren Zeitraum absehen, dass ihr Leben
sich dem Ende zuneigt. Damit ist das Sterben
berechenbarer und teilweise planbar gewor-
den, was neue Gelegenheiten eroffnet, sich
mit dem Sterbeprozess sowie der eigenen
Endlichkeit auseinandersetzen und Wiinsche
dafiir zu entwickeln.

Die Zahl der Sterbefélle wird in den néchs-
ten Jahrzehnten merklich steigen. Dafiir
sorgt die Alterung der Gesellschaft. Heute
stellen die iber 80-Jdhrigen rund sechs
Prozent der Bevélkerung. Thr Anteil wird in
den kommenden Jahrzehnten weiter steigen.
Vorreiter dieser demografischen Entwick-
lung sind entlegene, landliche Regionen, wo
schon heute viele Altere leben und die Jungen
sich mit dem Schulabschluss in Richtung
GroBstadt aufmachen. In einigen Landkreisen
durften im Jahr 2035 auf eine Geburt vier
Beerdigungen kommen - heute liegt das
Verhaltnis dort bei eins zu zwei.

Als ndchste sind die Babyboomer an der
Reihe. Sie diirften das Sterben auf die gesell-
schaftliche Agenda setzen. Viele von ihnen
beschaftigen sich bereits mit dem Lebens-
ende, weil ihre Eltern heute zu den Alten und
Kranken zahlen. Auch die nun anstehende
Verrentung der Babyboomer verdeutlicht
ihnen, dass sie im letzten Lebensdrittel an-
gelangt sind. Da sie nur noch wenige Kinder
bekommen haben, sind die Jahrgdnge, die auf
sie folgen, deutlich diinner besetzt. Das wirft
die Frage auf, wer die Babyboomer umsorgen
wird, wenn sie einmal sterben.

Die meisten Menschen wiinschen sich
schmerzfrei, nah am Gewohnten, selbst-
bestimmt, sozial eingebunden und gut
versorgt zu sterben. Dieses Idealbild haben
Frauen wie Manner, Junge wie Alte, Arme wie
Reiche, Menschen mit und ohne Migrations-
hintergrund. Im Detail zeigen die Umfrageer-
gebnisse, die dieser Studie zugrunde liegen:

® Neun von zehn Befragten méchten ohne
Schmerzen sterben.

® Drei von vier wiirden am liebsten sterben,
ohne vorher pflegebediirftig zu werden
oder ihre vertraute Umgebung verlassen zu
missen.

@ Vier von fiinf wollen moglichst lange
selbstbestimmt leben. Dabei ist es ihnen
wichtig, sich auf nahestehende Angehorige
verlassen zu konnen.

@ Drei von vier wollen im Kreise ihrer Ver-
trauten sterben.

@ Vier von fiinf wiinschen sich eine gute
medizinische Versorgung.

Die Haltung zum Sterben héngt wesentlich
damit zusammen, ob Menschen Versor-
gungsliicken vor Ort wahrnehmen und ob
sie bereits Sterbenden zur Seite gestanden
haben. So stellt sich die Frage, ob ausrei-
chend Arzte, Pflegekréfte und freiwillig Enga-
gierte bereitstehen, um Sterbende und ihre
Angehorigen zu begleiten. Wo die Einwohner
das Geflihl haben, dass dies nicht der Fall ist,
nehmen sie ihr soziales Umfeld starker in die
Verantwortung. Inshesondere die Bewohner
entlegener Regionen sehen Versorgungsdefi-
zite vor Ort.

Gute wie schlechte Erfahrungen in der
Sterbebegleitung pragen sich ein und lassen
Wiinsche und manchmal auch Sorgen
hinsichtlich des eigenen Sterbens entstehen.
Wer sich schon um Sterbende gekiimmert
hat, beschaftigt sich haufiger und anders mit
dem eigenen Tod.

Die Gesellschaft ist gefordert, einen
anderen Umgang mit dem Sterben zu
finden. Zum einen zwingt die demografisch
bedingte Zunahme bei den Sterbeféllen zum
Handeln. Zum anderen klaffen Wunsch und
Wirklichkeit zunehmend auseinander: 76
Prozent der Bevolkerung mochte im Kreise
von Vertrauten sterben - gleichzeitig steigt
seit Jahren die Zahl der Singlehaushalte,
Familien und Freunde wohnen immer &fter
verstreut {iber weite Distanzen. Und auch das
traditionelle Rollenmodell, nach dem haufig
die (Schwieger)-Tochter die Alteren gepflegt
haben, ist mit den beruflichen Wiinschen
und Wirklichkeiten vieler Frauen nicht mehr
vereinbar.

Es braucht Austausch und neue, offene
Gesprachsraume. Die meisten Menschen
sprechen innerhalb der Familie tiber das
Sterben. Doch diese bietet nicht immer den
passenden Gesprachsraum. Zudem sehen
es drei von vier Befragten als Missstand an,
dass das Thema Sterben verdrangt wird. Den
Bedarf zur Auseinandersetzung kénnen und
sollten alle gesellschaftlichen Akteure - von
den Medien, tiber Politik und Unternehmen
bis hin zur Zivilgesellschaft - aufgreifen
und sich dabei unterschiedlicher Formate
bedienen.

Die Sterbebegleitung muss verbessert
werden. Die Mehrheit der Menschen ist
bereit, sich um sterbende Angehdrige oder
Freunde zu kiimmern, allerdings ist jeder
Vierte noch unentschlossen. Die Begleiter
brauchen neben Informationen auch Entlas-
tung - palliative Dienste, das soziale Umfeld
und der Arbeitgeber kénnen und sollten
hierfiir sorgen. Innerhalb der professionellen
Strukturen und auch im biirgerschaftlichen
Miteinander sollte eine Sorgekultur geférdert
werden.
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DAS STERBEN INS LEBEN TRAGEN

Wer tiber die Zukunft unseres Lands nach-
denkt, kommt an der Demografie nicht vor-
bei. Sie beschreibt und analysiert, wo Men-
schen leben, wie viele Kinder sie bekommen
und wer im richtigen Alter ist, um in Lohn
und Brot zu stehen und so die Staatskassen
zu fillen. Es sind vor allem die geburtenstar-
ken Babyboomer-Jahrgénge, die regelmaRig
zu Debatten anregen. Deutschland blickt
sorgenvoll darauf, was ihre unmittelbar be-
vorstehende Verrentung fiir den Arbeitsmarkt
und die Sozialsysteme bedeutet.

Nicht nur die Alterung ist ein viel beach-
tetes demografisches Thema. Auch die
niedrige Geburtenrate, Zuwanderung aus
dem Ausland oder Abwanderung aus den
l@ndlichen Regionen stehen regelmaRig auf
der medialen und politischen Agenda. Einer
der drei demografischen Kernfaktoren -
neben Geburten und Wanderungen - erhalt
hingegen kaum Beachtung: das Sterben. Und
das, obwohl jedes Leben eines Tages enden
wird, jeder Mensch also Betroffener ist.

6  Auf ein Sterbenswort

Eine neue Normalitat

Die Babyboomer werden auch dieses Thema
pragen. Es wird fir die Gesellschaft eine
neue Normalitdt mit sich bringen, wenn fast
ein Drittel ihrer Mitglieder - diesen Bevolke-
rungsanteil stellen derzeit die Babyboomer

- in ein Alter kommt, in dem der Tod merklich
naher riickt und schlieBlich unausweichlich
wird. Die Menschen werden zunehmend
Angehorige und Freunde verlieren und die
Gesellschaft steht vor der Aufgabe, mehr
Sterbende zu versorgen. Vielerorts diirften
die Einwohner sich eher beim Leichen-
schmaus treffen als bei der Einschulung ihrer
Enkel.

Doch nicht nur die Zahl der Menschen, die
uns verlassen werden, vergréBSert sich, auch
ihr Leben vor dem Tod ist starken Verande-
rungen unterworfen. Die ,dritte Lebenspha-
se”, die mit dem Eintritt in den Ruhestand
beginnt, féllt heute deutlich langer aus als

zu fritheren Zeiten. Die Menschen leben
gesiinder, und betreiben Pravention, sind im
Schnitt besser gebildet als je zuvor, anders
sozialisiert, eigenstandiger und durchschnitt-
lich wohlhabender als ihre Vorfahren. Zudem
ermdglichen medizinische Fortschritte
vielen Alteren trotz allerlei Erkrankungen

ein beschwerdearmes Leben. Nicht zuletzt
gestalten die Menschen ihre Partnerschaften
heute anders, leben vergleichsweise haufig
als Singles. Familien und Freundeskreise
zerstreuen sich tiber das ganze Land. Diese
groBBen gesellschaftlichen Entwicklungen
beeinflussen auch das Sterben. Sie setzen die
Rahmenbedingungen, unter denen Sterbende
ihre letzten Monate oder Tage verbringen.

Mehr Raum fiir ein selbstbestimmtes
Lebensende

Denen, die auf den Tod zugehen, stehen mehr
Moglichkeiten offen denn je, ihr eigenes
Lebensende zu planen und zu gestalten.

Bis ins kleinste Detail konnen sie dariiber
entscheiden, welche Versorgungsangebote
sie in Anspruch nehmen wollen, welchen
medizinischen Mallnahmen sie zustimmen
oder wie ihre Beerdigung ablaufen soll. Diese
Wahlfreiheit ist Teil der Selbstbestimmung -
auch zu der Zeit, in der das Leben den Kérper
verldsst.

Dennoch fallt bei allen medizinischen,
organisatorischen und technischen Ent-
scheidungen, die tiber Formulare abge-
deckt werden kénnen, das Reden iiber den
Abschied schwer - im Privaten ebenso wie
im politischen Diskurs, der mit der Fokussie-
rung auf die Sterbehilfe eher den Sonderfall
in den Mittelpunkt stellt. Gleichwohl bringt
die Entscheidung des Bundesverfassungsge-
richts vom Februar, welches die Interessen
derjenigen starkte, die selbst tiber ihren
Todeszeitpunkt verfiigen wollen, eine alte
Debatte zurtick auf den Tisch, in der Selbst-
bestimmung und die Entscheidung Giber den
eigenen Todeszeitpunkt haufig gleichgesetzt
werden.

Das verengt allerdings, was selbstbestimm-
tes Sterben alles bedeuten kann. Und es
reduziert Angehorige, Freunde und Arzte

auf potenzielle Erftllungsgehilfen eines
Todeswunschs. Deren Rolle in Sachen Selbst-
bestimmung ist aber weit umfassender: Sie
helfen im Idealfall wahrend des gesamten
Sterbeprozesses, die Handlungsfreiheit
Sterbender in all ihren Facetten und so gut es
geht zu bewahren - und sorgen so fiir einen
selbstbestimmten und begleiteten Tod.



Blick auf das Ganze

In den aktuellen Diskussionen zum Sterben
gibt es einen weilen Fleck: Wir wissen wenig
dariiber, welche Praferenzen die Bevélkerung
fUr den Sterbeprozess als Ganzes hat. Statt
sich auf ein Unterthema zu fokussieren, sollte
die 6ffentliche Debatte ihren Blick erweitern
und die Wiinsche und Bediirfnisse der Men-
schen rund um ihre Endlichkeit, ihre Sorgen
und ihre Verletzlichkeit in den Mittelpunkt
stellen. Nur so ldsst sich abgleichen, ob die
Gesellschaft neben guten Lebens- auch gute
Sterbebedingungen schafft und wo Raum fiir
Verbesserungen ist.

An dieser Stelle kniipft die vorliegende Studie
an. Sie geht der Frage nach, wie Menschen in
Deutschland tiber das Sterben denken, wie
sie ihre Wiinsche im Lebensverlauf heraus-
gebildet haben und welche Missstande sie
derzeit sehen, wenn es um das Lebensende
geht. Sie bietet damit Anregungen fiir einen
notwendigen gesellschaftlichen Dialog tiber
das normale Sterben am Ende eines langen
Lebens, wie es der gréBte Teil der heute und
kiinftig Sterbenden erleben wird.

Mehr reden

Unsere Vorstellungen, so legen die Ergebnis-
se der Studie dar, sind gepragt vom tiefen
Wunsch, in einer liebevollen und geschiitz-
ten Atmosphére ohne Schmerzen gehen zu
kénnen - am liebsten begleitet von unseren
Vertrauten. Aber wie wird das gehen, wenn
Familienangehorige und Freunde oft nicht
am gleichen Ort wohnen und beruflich
eingebunden sind? Wie kann die Gesellschaft
die Sterbebegleitung organisatorisch und
emotional erleichtern? Und welche Strategien
muss jeder Einzelne ergreifen, um sich eine
Umgebung zu schaffen, die gutes Sterben
ermoglicht?

Das Nachdenken, Vorbereiten und Handeln
muss zu einem Zeitpunkt geschehen, zu dem
die Alteren wie auch das soziale Umfeld viel-
leicht noch denken: ,,Hat doch noch Zeit.”

Wir sind seltsam zogerlich, wenn es um den
ernsthaften Austausch tber Sterben und Tod
geht - und so wird der Zeitpunkt oft verpasst,
um sich die Strukturen zu schaffen, die gutes
Sterben erméglichen. Es braucht mehr Wis-
sen, am besten auch eigene Erfahrungen mit
der Sterbebegleitung und offenen Austausch.
Dieser muss auch auBerhalb des Privaten
ermoglicht werden. Ob im Museum mit ak-
tueller Kunst zum Thema Sterben, im Death
Café oder beim StralRenfest, wo der Hospiz-
verein seine Arbeit vorstellt, beim Besuch
eines Begrabnisinstituts mit der Schulklasse
oder beim Konzert - wir miissen unbefange-
ne Gesprachsanldsse schaffen. Daflir braucht
es viele Akteure und eine Bereitschaft, das
oft verdrangte Thema in den Alltag zu brin-
gen. Das vermeintlich private Thema ist also
politisch, denn es geht darum, vernetzte kom-
munale und zivilgesellschaftliche Strukturen
aufzubauen, die jeden Einzelnen ermutigen
und ermdchtigen, das eigene Ende bewusst
zu gestalten.

Berlin/Hamburg/Darmstadt, im April 2020
Catherina Hinz

Direktorin Berlin-Institut fiir Bevilkerung und
Entwicklung

Susanne Kutz

Leitung Bereich Alter und Demografie

Korber-Stiftung

Konrad Lampart
Projektleiter Software AG - Stiftung
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1/WIE DIE ENDLICHKEIT UNSER
LEBEN PRAGT

Nichts ist so gewiss wie die Tatsache, dass Bertihrung kommen, etwa wenn Angehorige Thema aber langfristig ins Bewusstsein der
jedes Leben einmal endet. Trotzdem oder oder nahestehende Personen aus dem Leben ~ Menschen, besonders wenn ihnen dadurch
gerade deswegen beschaftigt sich jeder scheiden. Aber gerade dann diirfte ange- klar wird, dass nun keine weitere Generation
Vierte nie damit.! Den meisten Menschen sichts der Trauerarbeit bei vielen kaum Raum  mehr zwischen ihnen und dem Tod steht.’
wird die eigene Endlichkeit schmerzlich bleiben, um den Fragen zum eigenen Sterben

bewusst, wenn sie direkt mit dem Tod in nachzugehen.? Die Verlusterfahrung riickt das

Wachsende Kluft zwischen Sterbefdllen und Geburten

Im Mittel sind 2018 in Deutschland jeden Tag etwas mehr als 2.600 Menschen gestorben. Auf das ganze Jahr gerechnet, entspricht das 954.900 Sterbeféllen. Die ab-
solute Zahl der Sterbefélle hat sich in den letzten Jahrzehnten stetig und ohne sprunghafte Veranderungen entwickelt. Auch bei den Geburten zeigt sich seit den 1970er
Jahren ein dhnlich ausgeglichener Verlauf. Schon seit 1972 sterben in Deutschland Jahr fiir Jahr mehr Menschen als Kinder zur Welt kommen - der sogenannte natiirliche
Saldo ist negativ. Dieser Trend diirfte auch kiinftig anhalten. Zum einen sind die nachriickenden Jahrgénge im typischen Familiengriindungsalter zwischen 25 und 39
Jahren immer schwacher besetzt. Entsprechend diirften insgesamt weniger Kinder zur Welt kommen.® Zum anderen riicken die geburtenstarken Babyboomer-Jahrgédnge
in ein Alter mit hdherer Sterbewahrscheinlichkeit auf. Mittelfristig diirfte die Differenz zwischen Geburten und Sterbefallen sich somit weiter vergroBern.’

natiirlicher Saldo Geburten und Sterbefille
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Geburten, Sterbefille und natiirlicher Saldo, 1950 bis 2035, ab 2018 prognostiziert (@ natiirlicher Saldo
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Wo das Sterben in den Alltag drangt

In Teilen Siid- und Nordwestdeutschlands starben 2017 neun oder weniger Personen pro 1.000 Einwohnern. Bis 2035 diirfte es kaum noch Kreise in Deutschland geben,
deren Sterberaten derart niedrig liegen. Im Gegenteil: In den meisten Orten werden dann vermutlich zwischen 12 und 15 Sterbefélle auf 1.000 Einwohner kommen.
Deutlich hohere Raten sind in den ostdeutschen Bundesldandern sowie in Teilen von Nordrhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz zu erwarten. Fiir einige Regionen wie den
Kyffhduserkreis, das Altenburger Land oder Gorlitz kommen die Prognosen sogar auf bis zu 23 Sterbefille pro 1.000 Einwohner.
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9 bis unter 12
@ 12bisunter15
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2035

Sterbefille pro 1.000 Einwohner, nach Kreisen und kreisfreien Stadten, 2017 und 2035 (prognostiziert)
(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt, Berlin-Institut)'> 4

Heute sind es die Eltern der Babyboomer,
also der geburtenstarken Jahrgange der
1950er und 1960er Jahre, die hochbetagt
und damit in einem Alter sind, in dem der Tod
absehbar ist.* Viele von ihnen sind bereits
gegangen. Thre Kinder miissen sich deshalb
notwendigerweise mit dem Sterben beschéf-
tigen, wenn sie den Tod der Eltern birokra-
tisch abwickeln und emotional verarbeiten.®
Das kann die Auseinandersetzung mit der
eigenen Endlichkeit in Gang setzen.

Auch der Eintritt in den Ruhestand ist fur
viele ein Zeitpunkt zum Innehalten und
Nachdenken. Die Arbeit nimmt nicht mehr
den GroBteil der Lebenszeit ein, die Kinder
sind meist schon einige Jahre aus dem Haus
und so entsteht Raum, um sich mit neuen
Inhalten zu befassen. Das traditionelle Bild
von der Dreiteilung des Lebens in Kindheit,
Arbeitsleben und Ruhestand fiihrt vielen
Neurentnern und -pensionaren vor Augen,
dass sie nunmehr in der letzten Lebensphase

,
A

angekommen sind. Die verbleibende Zeit
wird flir jeden Einzelnen absehbar und die
Gedanken daran, welche Wiinsche sie sich
noch erfiillen und was sie noch erleben
wollen, welche Kontakte ihnen besonders
wichtig sind, welche Vorkehrungen zu treffen
sind, werden prasenter.
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Die Babyboomer nahern sich dem Thema Tod
somit aus zwei Griinden: zum einen weil ihre
Eltern derzeit die Alten, Kranken und Sterben-
den sind, zum anderen weil sie nun selbst
der Lebensphase entgegengehen, in der das
Sterberisiko steigt. Aufgrund ihrer schieren
GrolRe haben die geburtenstarken Jahrgan-
ge der Nachkriegszeit die Diskussionen in
der Gesellschaft Zeit ihres Lebens geprégt.
Sie kénnten nun ein Thema starker auf die
gesellschaftliche Agenda setzen, das bisher
noch wenig diskutiert wird: die Auseinander-
setzung mit Sterben und Tod.

Auch wenn das Ende des Lebens bislang noch
ein Nischenthema im &ffentlichen Diskurs ist,
scheinen die Menschen das Bediirfnis zu ha-
ben, miteinander dariiber zu reden. Sie kom-
men in Initiativen oder Vereinen zusammen,
um die Alteren im Quartier zu unterstiitzen,
Freiwillige engagieren sich in der Hospiz-
arbeit und der Sterbebegleitung, in Death
Cafés treffen sich fremde Menschen, um tiber
Sterben und Tod zu sprechen und alternative
Bestattungsinstitute streben danach, ihre Ar-
beit starker den Wiinschen der Verstorbenen
und Trauernden anzupassen (» mehr dazu
siehe Kapitel 5). Die Vielfalt an Formaten,

in denen sich Menschen mit dem Sterben
beschaftigen, zeigt, dass nicht nur das eigene
Alter oder der Gesundheitszustand der Eltern
dazu anregen kénnen, sich diesem Thema zu
widmen. Auch Erfahrungen im Umgang mit
alteren Menschen oder Lebenskrisen kdnnen
dazu fiihren, dass selbst Jiingere sich die
Frage stellen, wie sie sterben wollen.
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Das Sterben riickt starker
in die Gesellschaft

Schon weil besonders groRe Geburtsjahr-
gange allmahlich in ein Alter vorriicken, in
dem sich das eigene Lebensende abzeichnet,
dirften sich kiinftig mehr Menschen dariiber
austauschen wollen. Dies tut auch not. Weil
die Babyboomer nur noch 1,4 Kinder pro Frau
bekommen haben, sind die Jahrgénge, die auf
sie folgen, deutlich diinner besetzt. Das wirft
die Frage auf, wer die Babyboomer umsorgen
wird, wenn sie einmal sterben.

Die Frage nach der Sterbebegleitung stellt
sich aber nicht erst mit den Babyboomern: In
Gegenden, deren Bevélkerung schon heute
stark gealtert ist, werden sehr bald immer
mehr Menschen sterben.'® Besonders in den
landlichen Regionen Deutschlands werden
die Menschen hdufiger an einer Trauerfeier
teilnehmen, als die Geburt eines Kindes zu
feiern. Im Landkreis Spree-NeiBe in Branden-
burg etwa diirften im Jahr 2035 auf eine Ge-
burt tiber vier Beerdigungen kommen - heute
liegt das Verhaltnis bei eins zu zwei.' Kaum
anders sehen die Prognosen fiir viele andere
entlegene Gebiete aus, wobei Ostdeutsch-
land Vorreiter dieser Entwicklung ist.*> Hier
wandert die Bevolkerung nicht mehr ab,
sondern tritt ihre letzte Reise an. Einige
Kommunen werden somit vor einer neuen
Herausforderung stehen und sich die Frage
stellen missen, wie sie ihre Biirgerinnen und
Birger auch in der allerletzten Lebensphase
ihren Wiinschen entsprechend begleiten und
die Voraussetzungen fiir ein gutes Sterben
schaffen konnen. Dies erfordert, mit den
Menschen ins Gespréch dariiber zu kommen,
wie sie sich ihr Sterben vorstellen und welche
Wiinsche sie fiir diesen Lebensabschnitt
haben.

In der 6ffentlichen Debatte wurde bislang
vor allem tiber besondere Aspekte wie
,Sterbehilfe/assistierten Suizid®, die Rolle
der Palliativmedizin oder Trauerbewaltigung
diskutiert. Das ,normale Sterben“ nach
einem durchschnittlich langen Leben fristet
in der Auseinandersetzung bislang eher ein
Randdasein. Eine Zukunft, in der das Sterben
alltdglicher wird, bietet die Chance, aber
auch die Notwendigkeit dafiir, das Ende des
Lebens dauerhaft in den gesamtgesellschaft-
lichen Fokus zu riicken. Dazu méchte die Stu-
die beitragen. Sie geht der Frage nach, wie
Menschen sterben wollen, welche Wiinsche
sie haben, welche Angste und Hoffnungen
sie mit ihrer Endlichkeit verkntpfen, kurz:
wie sie damit umgehen, dass auch ihr Leben
enden wird. Die Studie soll die Vielfalt umrei-
RBen, wie sich Uiber das Sterben denken und
sprechen lasst, sowie dazu anregen, selbst
einen Standpunkt dazu zu finden.



2 | VOM FRUHEN TOD ZUM
LANGEN LEBEN

Kriegs- und Verkehrstote in den Nachrichten,
Mordopfer in Krimis, Todkranke in Repor-
tagen — wer die Zeitung aufschlagt oder
Radio und Fernseher einschaltet, ist mit dem
Sterben konfrontiert. Es geht dabei meist um
gewaltsame oder tragische Todesfalle. Der
Tod am Ende eines langen Lebens spielt in
den Medien nur eine untergeordnete Rolle.
Berichterstattung und Spielfilme suggerieren
somit, dass der Tod die Menschen haufig
~mitten aus dem Leben reiBt", ein Schicksal,
das tatsachlich nur relativ wenigen wider-
fahrt. Doch wann und woran sterben die
meisten Menschen wirklich? Und wie hat sich
das Sterben im Laufe der Zeit gewandelt?

Der epidemiologische (Ibergang

In vormodernen Zeiten sorgten Hunger und
chronische Mangelernghrung, Kriege und
Naturkatastrophen, aber auch Seuchen wie
Pest, Cholera, Typhus oder Pocken dafiir,
dass die Menschen, ob jung oder alt, plétzlich
und in groRer Zahl starben. Heute sind es
Schlaganfélle, Herzinfarkte und Krebserkran-
kungen, die haufig das Leben eines Menschen
beenden.

Diesen Wandel in der Sterblichkeit versuchte
Abdel R. Omran 1971 mit seinem Modell des
epidemiologischen Ubergangs zu beschrei-
ben.! Es umfasst drei Phasen: In der ersten
Phase, dem ,,Zeitalter von Hungersnéten und
Seuchen” schwankt die Lebenserwartung
sehr stark und bleibt insgesamt niedrig. Im
Laufe der zweiten Phase gehen die Epide-
mien zuriick, sodass die Lebenserwartung
allmahlich steigt. In der dritten Phase werden
Infektionen als zentrale Todesursachen
schlieBlich von chronischen Erkrankungen
abgelost. Zugleich steigt die Lebenserwar-

tung weniger stark.? Was Omran in den
1970er Jahren nicht kommen sah, waren die
Fortschritte bei der Bekdmpfung von Herz-
Kreislauf-Erkrankungen, die gerade fiir altere

Menschen heute einen Zuwachs an Lebenser-

wartung bedeuten.?

Im Laufe der Zeit wurde es also immer wahr-
scheinlicher, ein héheres Alter zu erreichen.
Dabei lag dies vor allem an der gesunkenen
Sterblichkeit von Babys und Kindern. Neuge-

borene Jungen und Madchen, die 1900 im da-

maligen Deutschen Reich das Licht der Welt
erblickten, kamen auf eine Lebenserwartung

Woran die Menschen sterben

von 46 respektive 52 Jahren. Wer die ersten
zwei Jahre seines Lebens tiberlebte, kam be-
reits auf 60 beziehungsweise 65 Jahre. Somit
wurden die Menschen auch damals schon
alt, viele starben aber bereits friih nach der
Geburt.“ Heute sterben Manner in Deutsch-
land mit durchschnittlich 78, Frauen mit 83
Jahren.> Dabei galt lange Zeit die Faustregel,
dass die Lebenserwartung im Schnitt um
zwei bis drei Jahre pro Jahrzehnt steigt.
Zuletzt hat sich dieser Trend in Deutschland
aber etwas abgeflacht.® Wissenschaftler sind
sich heute uneins dartiber, ob die Lebenser-
wartung noch merklich steigen kann.”

Am hdufigsten sterben die Menschen heute an chronischen Herzkrankheiten, die verstarkt ab 75 Jahren
auftreten. Frauen leiden héufiger als Mdnner an Demenz, was nicht zuletzt damit zu tun hat, dass sie langer
leben. Ménner sind hingegen héufiger von Lungenkrebs betroffen. Insgesamt werden die Menschen heute zwar
dlter, mit dem Alter wéchst aber auch das Risiko, dass mehrere chronische Erkrankungen gleichzeitig den Alltag
erschweren. Im Fachjargon wird das Phdnomen als Multimorbiditdt beschrieben. Entsprechend @ndern sich im
demografischen Wandel das Krankheitsspektrum sowie die Todesursachen.

chronische Erkrankung der HerzkranzgeféRe
akuter Herzinfarkt

Lungenkrebs

Demenz

Herzinsuffizienz
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Sterbefdlle nach den zehn haufigsten Todesursachen®, 2017

(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt)*°
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Wandel beim typischen Sterbealter

Mit dem epidemiologischen Ubergang geht
nicht nur ein Zugewinn bei der Lebenserwar-
tung einher, sondern auch eine Veranderung
der altersspezifischen Sterbewahrscheinlich-
keit. Kurzgefasst: Schon immer haben meist
Kinder ihre Eltern beerdigt. Frither war es
allerdings auch haufig umgekehrt.

Noch im 19. und friihen 20. Jahrhundert star-
ben viele Kinder in den ersten Lebensjahren.
Dafiir waren schlechte Hygienebedingungen,
mangelhafte Erndhrung sowie fehlendes Wis-
sen tiber die Séuglingspflege verantwortlich.
Doch auch wer den Kinderschuhen entwach-
sen war, konnte nicht automatisch auf ein
langes Leben hoffen, denn die Sterblichkeit
war selbst im mittleren Alter deutlich hoher
als heute.®

Allméhlich verbesserte sich die Erndhrung.
Seife, funktionierende Abwassersysteme und
bessere medizinische Versorgung dréngten
Krankheiten zuriick.* Hinzu kam die sozio-
dkonomische Entwicklung: die Arbeiterbewe-
gung und ihre Gewerkschaften erkdmpften
bessere Arbeitsbedingungen, ab Mitte des
20. Jahrhunderts setzte sich das Prinzip des
Wohlfahrtsstaats durch und die Menschen
profitierten von wachsendem Wohlstand und
der Bildungsexpansion - allesamt Faktoren,
die sich positiv auf die Lebenserwartung
auswirkten.!?

Wéhrend Fortschritte bei der Hygiene vor
allem die Uberlebenswahrscheinlichkeit von
Kindern verbesserten, kamen Erwachsenen
eher die soziokonomischen Errungenschaf-
ten in der Arbeitswelt zugute. Alle profitierten
von medizinischen Innovationen bei der
Krankheitshekampfung, zuletzt allerdings
besonders die dlteren Semester. So redu-
zierten neue Medikamente und Therapien ab
den 1960er Jahren die Sterblichkeit aufgrund
von GefdlBerkrankungen oder Herzinfarkten.
Der Zugewinn an Lebenszeit hat sich somit
langsam von den jiingsten hin zu den dlteren
Altersgruppen verschoben.
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Weniger Varianz beim Sterbealter

Die Menschen sterben heute iiber einen immer kiirzeren Zeitraum im hoheren Alter. Dies ldsst sich an der
{iberlebenskurve ablesen. Sie zeigt, welcher Anteil eines Jahrgangs in welchem Alter noch lebt. Die Form der
Kurve hat sich in den vergangenen Jahrzehnten verdndert, weil sich der Tod ins hohe Alter verschoben hat. Sie
ndhert sich der Form eines Rechtecks an. Die Wissenschaft spricht daher auch von einer ,,Rektangularisierung®
(von Englisch rectangle) der (iberlebenskurve.
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Fiir die Auseinandersetzung mit dem Sterben
stellt sich auch die Frage, in welchem
Gesundheitszustand dltere Menschen ihrem
Tod entgegengehen. Die kiinftige Entwick-
lung ist wissenschaftlich umstritten. Die
Expansionsthese besagt, dass die steigende
Lebenserwartung bei Alteren in erster Linie
zu mehr Krankheitsjahren fiihrt: Infektionen
und selbst chronische Leiden kénnen besser
behandelt werden, sodass die Betroffenen
trotz Krankheiten ldnger leben. Bestatigt
sich diese These, diirfte angesichts der
fortschreitenden Alterung der Bevélkerung
die Zahl der chronisch Kranken zunehmen.
Im Widerspruch dazu steht die Kompressi-
onsthese, die davon ausgeht, dass sich die
fur das Alter typischen Erkrankungen weiter
auf die letzten Lebensjahre konzentrieren.
Demnach kdmen vor allem gesunde Lebens-
jahre hinzu.'?

Zeit fiir Gedanken

Immer weniger Menschen sterben also in
jungen und mittleren Jahren und immer
mehr erreichen ein fortgeschrittenes Alter.
Sie kénnen damit mehrheitlich Giber einen
langeren Zeitraum absehen, dass ihr Leben
sich dem Ende zuneigt. Damit ist das Sterben
berechenbarer und teilweise planbar gewor-
den. Dies er6ffnet neue Gelegenheiten, sich
mit dem Sterbeprozess sowie der eigenen
Endlichkeit auseinanderzusetzen und
Wiinsche dafiir zu entwickeln. Gleichzeitig
sind zahlreiche Optionen hinzugekommen,
um das eigene Ende zu gestalten: Jeder kann
im Rahmen seiner finanziellen Méglichkei-
ten beispielsweise dariiber entscheiden, an
welchem Ort er sterben und welche medizini-
sche Hilfe er in Anspruch nehmen méchte.

i

Uns hat interessiert, wie die Menschen

mit der Absehbarkeit des Lebensendes
umgehen und ob sie von der gebotenen
Gestaltungsfreiheit Gebrauch machen. Die
Studie konzentriert sich, anders als Medien
oder die 6ffentlichen Debatten, auf das, was
statistisch gesehen der Normalfall ist - das
Sterben am Ende eines langen Lebens.

Wie die Menschen mehrheitlich sterben:

®

® 60 Prozent nach einem langen
Leben®

A ® 46 Prozent im Krankenhaus®®,

zwischen 13 und 20 Prozent in Alten-
oder Pflegeheimen
Wkl @ Meist tiber einen Zeitraum von drei
bis sieben Tagen'®

Sterben und Leben in der Statistik

Die Sterblichkeit oder auch Mortalitat

der Bevélkerung ist neben den Geburten
sowie der Zu- und Abwanderung die dritte
wesentliche Komponente der demografi-
schen Entwicklung. Sie wird in Form der
Sterberate gewdhnlich als Zahl der Ster-
befalle pro 1.000 teilweise pro 100.000
Einwohner angegeben und meist nach Alter
und Geschlecht differenziert.

Da die Sterberate sehr stark von der Alters-
struktur der Bevolkerung abhdngt, lassen
sich die Sterblichkeitsverhéltnisse mithilfe
von Sterbetafeln besser beurteilen. In
ihnen werden Altersstruktureffekte und die
BevolkerungsgrolRe herausgerechnet. Die
Sterbetafel ist nach Geschlecht getrennt
und zeigt, wie viele Personen in den
unterschiedlichen Altersjahren iberleben
und wie viele sterben. Zudem weist sie die
errechneten Sterbewahrscheinlichkeiten
verschiedener Altersgruppen und die ge-

schlechtsspezifische Lebenserwartung in den
jeweiligen Altersjahren aus.

Es gibt zwei Arten von Sterbetafeln: die
Kohortensterbetafeln bilden die Sterblichkeit
und Lebenserwartung von einem spezifischem
Geburtsjahrgang ab, kénnen deswegen aber
erst endgiiltig berechnet werden, wenn alle
Mitglieder des Jahrgangs verstorben sind.
Solange noch Mitglieder des Jahrgangs leben,
miissen die fehlenden Werte statistisch vor-
ausgeschéatzt werden. Die Periodensterbeta-
feln geben dagegen die Sterblichkeitsverhlt-
nisse in einem bestimmten Berichtszeitraum
wieder. Sie liefern also Aussagen dariiber,

wie viele (weitere) Lebensjahre eine Person
vor sich hatte, wenn sie ein Leben lang den
Sterblichkeitsverhaltnissen des Betrachtungs-
zeitraums ausgesetzt ware.'® In Deutschland
fasst die amtliche Statistik jeweils drei Jahre
zusammen. Die aktuelle Sterbetafel gilt fiir den
Zeitraum 2016 his 2018.

Aus den Sterbetafeln lassen sich die un-
terschiedlichen Kennziffern zur Lebenser-
wartung berechnen. Die durchschnittliche
Lebenserwartung bei Geburt gibt an, wel-
ches Alter Neugeborene durchschnittlich
erreichen kénnten, wenn die Sterblichkeit-
strends der zugrundeliegenden Sterbetafel
auch zukiinftig unverandert fortbestehen.

Mit wie vielen verbleibenden Lebensjahren
die Mitglieder einer bestimmten Altersgrup-
pe — etwa der 65-Jahrigen - durchschnitt-
lich noch rechnen kénnen, gibt die fernere
Lebenserwartung an. Dabei liegt die
fernere Lebenserwartung einer 65-jahrigen
Person hoher als die durchschnittliche
eines Kindes bei Geburt, denn mit jedem
tiberlebten Jahr hat ein Mensch bereits
Sterberisiken hinter sich gelassen.?®
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3 | UMFRAGE: WIE HALTEN ES DIE
MENSCHEN MIT DEM STERBEN?

Am Ende eines langen, erfillten Lebens zu
sterben, galt schon immer als wiinschens-
wert. Aber erst heute erfiillt sich dieser
Wunsch auch fiir die meisten Menschen.! Der
eigene Tod ist damit planbarer geworden und
es stellt sich die Frage, wie wir uns darauf
vorbereiten. Welche gesellschaftlichen
Trends lassen sich etwa im Umgang mit dem
Sterben erkennen? Blickt die Mehrheit der
Bevélkerung eher mit Sorge auf die letzte
Lebensphase oder nimmt sie die Entwicklung
zum Anlass, ihr Lebensende bewusster und
selbstbestimmter zu gestalten? Machen sich
die Menschen tiberhaupt Gedanken tiber das
Sterben - und falls ja, mit wem tauschen sie
sich dartiber aus?

Das Thema Sterben wird haufig verdrangt.

In Heimen und Krankenhdusern hat das Personal
wenig Zeit, sich liebevoll um die Sterbenden zu

——

Um aussagekraftige Antworten auf diese
Fragen zu erhalten, haben wir das Institut fiir
Demoskopie Allensbach im November 2019
mit einer Befragung beauftragt, deren Ergeb-
nisse reprasentativ fir die tiber 16-jahrige
Bevélkerung in Deutschland sind.? In 1.298
personlichen Interviews haben die Allens-
bach-Mitarbeiter unter anderem ermittelt,
was die Befragten unter einem wiirdevollen
Tod verstehen, welche Probleme sie bei der
Versorgung Sterbender sehen und wie sie
sich Sterben und Tod néhern beziehungswei-
se ob sie sich tiberhaupt damit befassen. Uns
hat dabei auch interessiert, ob die Antworten
sich je nach soziookonomischem Status, Ge-
schlecht, Alter, Herkunft oder der Religiositat
der Befragten unterscheiden - oder ob die
Menschen sich auch in ihren Ansichten zum
Tod gleichen, wie es das bekannte gefliigelte
Wort fiir den Tod selbst ja suggeriert.

Schmerzfrei, selbst-
bestimmt und eingebunden

,Gut“ oder ,wiirdevoll“, diese Begriffe fallen
oft in der Diskussion darum, wie Menschen
sterben wollen. Auf die Frage, was sie darun-
ter verstehen, antworten sie iber Geschlech-
ter, Altersgruppen, Herkunft oder Konfessio-
nen hinweg recht dhnlich, wie auch frihere
Umfragen und Studien belegen.?

Um zu erfahren, wie das Sterben im Idealfall
ablaufen soll, lagen den Befragten 21 Karten
mit den Aussagen aus der Grafik auf Seite 15
unsortiert vor. Sie umfassen neben Fragen zur
Versorgungsstruktur auch kérperliche, psychi-
sche, soziale sowie spirituelle Anliegen und
orientieren sich damit an typischen Dimen-
sionen, nach denen Wiinsche zum Sterben
geordnet werden.*

Angst- und Idealbilder vom Sterben

Das ,,gute“ Sterben und was die Menschen darunter verstehen,
spiegelt sich auch in ihren Sorgen wider. Daher hat das Institut
fiir Demoskopie Allensbach die Interviewteilnehmer nicht nur

nach ihren Wiinschen, sondern auch nach ihrer Einschédtzung zu

kiimmern.

Viele Menschen sterben einsam und haben
niemanden, der sich um sie kiimmert.

Viele Menschen konnen nicht mehr selbst tiber
lebensverldngernde MaRnahmen entscheiden,
weil sie keine Patientenverfiigung haben, oder
diese nicht beachtet wird.

Viele Angehérige oder Freunde sind unsicher,
wie sie einen Sterbenden begleiten sollen.

Missstanden rund ums Sterben befragt. Ein GroBteil von ihnen be-
mangelt, dass Arzten und Pflegepersonal in Heimen und Kranken-
hdusern nicht ausreichend Zeit bliebe, um sich den Patienten zu
widmen. Einen einsamen Tod zu sterben sehen fast drei von vier
Befragten als weitverbreitetes Problem an. Wiinsche und Angste
sind beim Sterben zwei Seiten einer Medaille. Entsprechend
wiinschen sich drei Viertel der Befragten, am Ende nicht alleine
zu sein und fiir 80 Prozent der Bevdlkerung setzt wiirdevolles
Sterben eine moglichst gute medizinische Versorgung voraus.

Frage: ,,Wenn es um das Sterben geht, was von dieser Liste sind
Threr Meinung nach in diesem Zusammenhang Missstinde, die
héufiger auftreten?“

Die fiinf am haufigsten ausgewdhlten Missstande beim Sterben,

o
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7]
“‘é Dass man keine starken Schmerzen ertragen muss.
[}
.{:EJ Dass das Sterben nicht zu lange dauert.
w

s Dass man bis zum Ende zu Hause oder in vertrauter Umgebung leben kann.
Ez
©
< '§ Dass man moglichst lange noch seinem gewohnten Alltag nachgehen kann.
S o

e Dass man nicht pflegebedrftig wird.

Dass man sich auf nahestehende Angehdérige verlassen kann, 84
wenn es um notwendige Entscheidungen geht.
Dass man auf natiirliche Weise sterben kann, ohne lebensverlangernde MaBnahmen. 83

Dass man bis zuletzt den eigenen Willen bekunden und durchsetzen kann,
z.B. mit Hilfe von Patientenverfiigungen.

Dass man alles abschlieBen kann, was einem wichtig ist.

Dass man bis zum Ende geistig klar ist.

selbstbestimmt und zufrieden

Dass man mit sich ins Reine kommt. 6

80

Dass man méglichst gut medizinisch versorgt ist.
Dass immer ein Arzt verfiighar ist. ()
Dass man Sterbehilfe in Anspruch nehmen kann. 57

Dass man von Pfarrern, Seelsorgern oder in anderer Weise spirituell betreut wird. 32

gut versorgt und betreut

Dass man psychologisch betreut wird.

sozial eingebunden
bis zum Ende

79
67
66
4
31
Dass man nicht alleine ist. 76
Dass nahe Angehérige da sind. 76
Dass man noch Zeit mit Angehérigen und Freunden verbringen kann. 76
Dass Freunde, Nachbarn oder Ehrenamtliche m
die Angehdrigen entlasten und unterstiitzen. 9
Dass beim Sterben keine Fremden dabei sind. 39
0 10 20 30 40 50 60 70

80 90 100

Frage: ,,Wie Menschen die letzte Phase ihres Lebens kurz vor dem Sterben verbringen, kann ja ganz unterschiedlich sein. Was gehart fiir Sie zu einem wiirde-
vollen Tod bzw. zu einer wiirdevollen letzten Lebensphase dazu?“

Zustimmung zu Bestandteilen eines wiirdevollen Sterbens, Mehrfachnennungen maglich, in Prozent, 2019
(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)®
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Fir alle Dimensionen gibt es Aussagen, die
sehr hohe Zustimmungswerte erhalten - und
zwar bei Frauen und Méannern, bei Jung wie
Alt, bei Arm und Reich, bei formal hoch und
niedrig Gebildeten, bei Menschen mit und
ohne Migrationshintergrund, bei GroRstad-
tern und Dorfbewohnern gleichermal3en.

Was vielen Befragten besonders wichtig ist,
lasst sich folgendermafRen zusammenfassen:

@ Schmerzfrei: Die groRe Mehrheit méchte
ohne Schmerzen sterben (90 Prozent) und
der Prozess sollte méglichst nicht allzu lange
wahren (79 Prozent).

@ Nah am Gewohnten: Fast drei Viertel
wiirden am liebsten sterben, ohne vorher
pflegebediirftig zu werden (73 Prozent) oder
die vertraute Umgebung verlassen zu miissen
(73 Prozent).

@ Selbstbestimmt: Die Menschen méchten
maglichst lange selbstbestimmt leben und
entscheiden (79 Prozent). Dabei ist es ihnen
wichtig, sich auf nahestehende Angehérige
verlassen zu kénnen, wenn es um notwendi-
ge Entscheidungen geht (84 Prozent).

@ Eingebunden: Drei Viertel méchten bis zu
Threm Lebensende noch Zeit mit Angehori-
gen und Freunden verbringen (76 Prozent).
Kirchennahen Personen ist dies noch etwas
wichtiger als anderen.

® Gut versorgt: Eine Mehrheit der Bevélke-
rung wiinscht sich, medizinisch gut versorgt
zu sein (80 Prozent). Dazu gehért fiir viele
auch, dass ein Arzt immer verftigbar ist (69
Prozent). Die Versorgungslage ist Dorfbe-
wohnern tendenziell etwas wichtiger als
GroRstadtern.

Wahrend die Antworten der Befragten sich
entlang der tiblichen soziotkonomischen und
kulturellen Faktoren kaum unterscheiden,
zeigen sich bei zwei EinflussgréBen grélere
Differenzen. Die Wiinsche und Haltungen
zum Sterben hangen zum einen sehr stark da-
von ab, ob die Befragten schon nahestehende

16 Auf ein Sterbenswort

Menschen im Sterbeprozess begleitet haben
und zum anderen davon, wie gut sie sich vor
Ort mit Hospizen und ambulanten Pallia-
tivdiensten versorgt fiihlen. Diesen beiden
Faktoren widmen sich die zwei folgenden
Unterkapitel.

Wen das Sterben
beriihrt

Aus Sicht von Arzt und Hospiz-Griinder Ale-
xander Sturm erleben Sterbende ihre letzte

Erfahrungen in der breiten Bevolkerung

Lebensphase vor allem dann als wiirdevoll,
wenn diejenigen, die sie begleiten, ihre
Vorstellungen und Werte akzeptieren, ihre
Wiinsche respektieren sowie das wechselhaf-
te Bewusstsein und Empfinden am Lebens-
ende verstehen.” Damit spielen Angehorige
und Freunde eine zentrale Rolle. Und auch
Ehrenamtler oder das Fachpersonal in
Hospizen sowie auf Palliativstationen tragen
entscheidend dazu bei, ob Sterbende sich am
Lebensende gut aufgehoben fiihlen.®

Wie die Sterbebegleitung verlauft, wirkt sich
aber nicht nur auf den Sterbenden, sondern

Je dlter die Befragten sind, desto 6fter und enger kamen sie schon mit dem Tod in Beriihrung. Doch auch Jiin-
geren bleiben Todesfélle und Sterbebegleitung nicht erspart. Unter ihnen berichten jene, die soziokonomisch
besser dastehen, etwas haufiger davon (aus der Grafik nicht ersichtlich). Sie haben in der Regel ein groBeres
soziales Umfeld, sodass sich die Maglichkeit, Sterbefélle zu erleben, naturgemdB vergroBert.

»Haben Sie in den letzten fiinf Jahren einen oder
mehrere Todesfille von nahen Angehdrigen oder
nahen Freunden miterlebt oder ist dies nicht der Fall?*
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@ cinen Todesfall erlebt
@ mehrere Todesfille erlebt

»Haben Sie selbst schon mal das Sterben von nahen
Angehdrigen miterlebt, also dass Sie in der letzten
Phase des Lebens Zeit mit Ihm/Ihr verbracht haben?“
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16- bis 29-Jahrige
30- bis 44-Jahrige
45- bis 59-Jahrige

Gesamtbevélkerung
60-Jahrige und &lter

@ schon mal Zeit mit Sterbenden verbracht

Erfahrungen mit Todesfallen im nahen Umfeld, in Prozent, 2019

(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)®



auch auf ihre Begleiter aus. Denn gute wie
schlechte Erfahrungen préagen sich ein und
lassen Wiinsche und manchmal auch Sorgen
rund ums eigene Lebensende entstehen. Wer
sich schon um einen Sterbenden gekiimmert
hat, beschéftigt sich haufiger und anders mit
dem eigenen Tod - das zeigt die Umfrage
deutlich:

Nur elf Prozent derjenigen, die bereits Zeit
mit einem Sterbenden verbracht haben,
denken nicht Giber den eigenen Tod nach. Bei
Menschen ohne diese Erfahrung sind es 33
Prozent. Sterbebegleiter nehmen dartiber
hinaus den Tod eher als ihr Memento mori
wabhr, also als Mahnung, die eigene verblei-
bende Zeit richtig zu nutzen (53 im Vergleich
zu 44 Prozent unter Menschen ohne Erfah-
rung in der Sterbebegleitung).

Dies sind nur einige Beispiele dafiir, wie sich
die unterschiedlichen Erfahrungshorizonte in
der Umfrage widerspiegeln. Zugespitzt ldsst
sich sagen, dass Sterbebegleiter sich ihres
eigenen Todes bewusster sind, eindeutigere
Préferenzen haben, wie sie selbst im Sterben
unterstiitzt werden méchten, und die Proble-
me bei der Versorgung Sterbender kritischer
beurteilen. Wie die Grafik auf der vorange-
henden Seite verdeutlicht, sind Sterbebeglei-
ter meist auch &lter, sodass ihre Haltung zum
Lebensende durch ihre allgemeine Lebens-
erfahrung verstarkt werden diirfte. Denn
naturgemdl’ erhoht sich mit den Altersjahren
die Wahrscheinlichkeit, Sterbefélle mitzuer-
leben.

Sterben miterleben oder
Sterbende begleiten

Der GroBteil der Befragten hatte in den letz-

Viele Menschen konnen nicht mehr selber dariiber entscheiden,

Abhangig und schlecht versorgt?

Menschen, die schon einmal den Sterbeprozess von Angehorigen oder Freunden begleitet haben, weisen ein
starkeres Problembewusstsein auf als solche ohne diese Erfahrung. Zumindest stimmen sie zu einem groBeren
Anteil den angesprochenen Missstdnden zu. Die deutlichsten Unterschiede zwischen beiden Gruppen finden
sich bei der gangigen Praxis, Sterbende noch ins Krankenhaus zu bringen, auch wenn es aus medizinischer
Sicht nicht mehr notwendig wire. Aber auch die Versorgungsstruktur fiir Sterbende und ihre Moglichkeiten,
selbst iiber medizinische MaBnahmen zu entscheiden, sehen ehemalige Begleiter besonders kritisch.

Frage: ,,Wenn es um das Sterben geht, was von dieser Liste sind Ihrer Meinung nach in diesem Zusammenhang
Missstdnde, die hiufiger auftreten?

Viele Menschen kommen kurz vor dem Tod noch ins
Krankenhaus, obwohl es aus medizinischer Sicht nicht
notwendig wére.

|
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Es gibt vor Ort zu wenig Hospize

ob lebensverléngernde MaBnahmen getroffen werden,
weil sie keine Patientenverfiigung haben oder
weil die Patientenverfiigung nicht beachtet wird.

Es gibt vor Ort zu wenig Arzte, die Hausbesuche machen.

Es gibt vor Ort zu wenig palliativmedizinische Angebote fiir
zu Hause, also Angebote zur Linderung von Schmerzen

@ schon Sterbende begleitet
noch keine Sterbenden begleitet

Missstdnde beim Sterben mit den groBten Diskrepanzen je nach Begleiterfahrung, Mehrfachnennungen
moglich, in Prozent, 2019
(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)*®

der Befragten. Anders gesagt: Einer knappen
Mehrheit fehlen die intensiven Eindriicke der
Sterbebegleitung. Dies dndert sich erst mit
dem Alter. Zwei von drei der tiber 59-Jahrigen
haben diese Erfahrung bereits gemacht.
Auch kirchennahe Personen und solche mit

Ambivalente Bewertung

Viele Befragte schatzen die Erfahrungen, die
sie sammeln konnten, wenn sie Angehdrigen
oder Freunden in ihrer letzten Lebensphase
beigestanden haben. Sie konnten dadurch

ten fiinf Jahren Bertihrungspunkte mit dem
Sterben: Rund 29 Prozent von ihnen haben
einen Todesfall im Familien- oder Freundes-
kreis erlitten, 36 Prozent sogar mehrere.

Mit dem Sterben anderer konfrontiert zu sein,
gehort also zu einer weit verbreiteten gesell-
schaftlichen Erfahrung. Doch Zeit mit einem
Sterbenden verbracht haben nur 48 Prozent

niedrigerem soziodkonomischem Status
haben Sterbenden 6fter beigestanden als die
entsprechenden Vergleichsgruppen.

schone gemeinsame Momente mit den Ster-
benden erleben (58 Prozent), sich gut vonei-
nander verabschieden (52 Prozent) und sie
berichteten, dass sie besser mit der Situation
zurechtkamen, als sie gedacht hatten (47 Pro-
zent). Nahezu die Halfte von ihnen hat sich in
dieser Zeit als echte Hilfe fiir den Sterbenden
gefiihlt (46 Prozent) und 41 Prozent gaben
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Positive Erfahrungen trotz Belastung

Die Befragten kniipfen eher positive Empfindungen an die Zeit mit dem Sterbenden. Sie erinnern sich hdufig an schéne gemeinsame Momente, konnten eine innigere
Beziehung zum Sterbenden herstellen oder haben viel Dankbarkeit erhalten. Nur acht Prozent geben an, dass es wahrend der Begleitung haufiger zu Streit mit dem
Sterbenden kam. Den Verlust eines nahen Angehérigen haben immerhin 19 Prozent der Befragten bislang nicht verkraftet.

Frage: ,,Wenn man Angehdrige in der letzten Phase ihres Lebens begleitet, kann man unterschiedliche Erfahrungen machen. Hier auf den Karten stehen einige Aussagen von
Leuten, die auch Angehdrige begleitet haben. Welche Erfahrungen haben auch Sie gemacht?“

eher positive Aussagen

Trotz der schwierigen Situation hatten wir auch schone Momente zusammen.

Wir haben gut voneinander Abschied nehmen konnen.

Ich bin besser mit der Situation klargekommen, als ich gedacht hétte.

Ich hatte das Gefiihl, dass ich in dieser Zeit eine echte Hilfe fiir den Sterbenden war.

Ich bin stérker dadurch geworden.

Ich habe viel Dankbarkeit von dem Sterbenden erfahren fir das, was ich in dieser Situation getan habe.
Unser Verhaltnis ist in dieser Zeit enger geworden.

Wir haben uns viel Giber letzte Wiinsche unterhalten und ich habe versucht, bei der Umsetzung zu helfen.

Ich habe viel Unterstiitzung erfahren, etwa von Freunden, der Kirche oder der Kommune bzw. der Gemeinde.

Ich war erleichtert, als es zu Ende war.

Ich hatte ofters ein schlechtes Gewissen, weil ich das Gefihl hatte, ich hétte mich noch mehr kiimmern miissen.
Der Verlust war so groB, ich komme einfach nicht dartiber weg.

Ich war mit der Situation tiberfordert, bin oft nicht klargekommen.

Es kam haufiger zu Streit oder zu Konflikten mit dem Sterbenden.

eher negative Aussagen

Erfahrungen bei der Sterbebegleitung, Mehrfachnennungen méglich, in Prozent, 2019

(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut 2019)"

an, dass ihr Verhéltnis zu diesem noch enger
geworden sei. Dabei bewerten kirchennahe
Befragte ihre Erfahrungen insgesamt etwas
positiver als Personen ohne religitsen Bezug.

Die Umfrageergebnisse verdeutlichen aber
auch, dass die Begleitung Sterbender mit Un-
sicherheiten und teilweise negativen Erinne-
rungen verkndipft ist. Zum einen stimmen nur
40 bis 50 Prozent den positiven Aussagen

zu - im Vergleich zu den Zustimmungswerten
bei anderen Fragen ein geringerer Anteil.
Zum anderen war ein dhnlich groRer Teil der
Sterbebegleiter zumindest erleichtert, als ihr
Angehériger verstorben war (49 Prozent).
Viele plagte &fter ein schlechtes Gewissen,
weil sie das Geftihl hatten, sie hatten sich
noch mehr kiimmern sollen (46 Prozent). Fast

18 Auf ein Sterbenswort

ein Funftel hat sich wahrend der Sterbephase
tberfordert geftihlt. Gerade junge Menschen
machen dabei einen groen Anteil aus: 46
Prozent der 16- bis 29-Jdhrigen kamen oft
nicht damit zurecht, Angehdrige zu begleiten.

Sterbenden beizustehen, hinterldsst somit
ambivalente Gefiihle bei den Begleitenden.
Es Gberrascht kaum, dass die Befragten die
gemeinsame Zeit mit ihren sterbenden Ange-
horigen weder ganzlich positiv noch negativ
beurteilen. Egal wie gut einzelne Erfahrungen
waren, der Verlust eines geliebten Menschen
lasst sich dadurch nicht abwenden.

10
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Bereit, dabei zu sein

Trotz aller ambivalenten Erfahrungen wiirden
es nur finf Prozent ablehnen, noch einmal ei-
nem Angehdrigen oder Freund beim Sterben
beizustehen. Drei Viertel aller Sterbebegleiter
kénnen es sich vorstellen, diese Aufgabe
noch einmal auf sich zu nehmen, 18 Prozent
sind unentschieden. Damit ist die Bereit-
schaft hoher als in der Gesamtbevolkerung
(62 Prozent).

Insbesondere Befragte mit gréReren finan-
ziellen Ressourcen und hoheren Bildungs-
abschliissen signalisieren Bereitwilligkeit,
sich um einen Sterbenden zu kiimmern

(78 Prozent Zustimmung von Personen mit
hohem soziodkonomischem Status, 51 Pro-



zent Zustimmung bei niedrigem). Allerdings
drehen sich die Unterschiede zwischen den
Schichten um, wenn stattdessen betrachtet
wird, wer tatsdchlich schon einen Sterbenden
betreut hat. Die Werte liegen mit 52 Prozent
beim niedrigen Status versus 48 Prozent
beim hohen aber nah beieinander. Dies deu-
tet darauf hin, dass die Umfrageergebnisse
zur Bereitschaft eher widerspiegeln, welche
Normen in gehobenen Schichten herrschen,
wahrend die praktische Umsetzung dem
nicht unbedingt entsprechen muss.

Trotz dieser Vorbehalte ist die Bereitschaft
grol3 und es stellt sich die Frage, was es
braucht, um darauf auch Taten folgen zu
lassen. Wie kénnen Angehdrige so unter-
stiitzt werden, dass sie im Fall der Falle auch
wirklich fiir einen Sterbenden da sind?

Entscheidend ist unter anderem, ob die
Menschen es sich zutrauen, Angehérige oder
Freunde im Sterben zu begleiten. Im Jahre
2016 erkldrten in einer Umfrage rund 35
Prozent der Befragten, dass sie sich unein-
geschrankt in der Lage dazu sehen.”? Diese
Quote lieRe sich vermutlich mit Angeboten
erhdhen, die Grundwissen zum Sterben
vermitteln.

Ebenfalls wichtig diirfte die professionelle
Unterstiitzung der Laien sein. Wer Sterbende
begleitet, muss dies mit eigenen Verpflich-
tungen und Bedrfnissen in Einklang bringen.
Diese Herausforderung ist leichter zu meis-
tern, wenn es im Umfeld Unterstiitzungs-
angebote gibt. Die Bewohner einer Region
haben ein Gef(ihl dafiir, ob ihre Heimat in
dieser Hinsicht gut aufgestellt ist — und die-
ses Geftihl wirkt sich auf ihre Einstellung zum
Sterben aus, wie wir im nachsten Unterkapi-
tel sehen werden.

Infrastruktur
fiir das Sterben

Wer an den eigenen Tod denkt, dem stellen
sich immer auch Fragen der Versorgung: Wer-
den die Arzte meine Schmerzen ausreichend
lindern kénnen? Wie l&sst es sich organisie-
ren, dass ich in meinem vertrauten Umfeld
bleiben kann? Helfen Freunde und Nachbarn,
wenn die Familie es nicht alleine schafft,
mich zu betreuen? Mit diesen (Iberlegungen
im Hinterkopf fallt der Blick auf die professio-
nellen Unterstiitzungsstrukturen vor Ort und
damit auch auf Hospize. Dabei kommen diese

nur fiir schwerstkranke Menschen ohne Hei-
lungschance und damit fiir eine Minderheit in
Frage. Trotzdem ist die Wahrnehmung, ob es
vor Ort ein Hospiz gibt, wichtig dafiir, wie die
Einzelnen ihre Versorgungslage beurteilen.

Gerade in kleineren Orten, mit weniger als
10.000 Einwohnern, nehmen die Menschen
ein lickenhaftes Angebot wahr. 40 Prozent
der Befragten beklagen einen Mangel an
Hospizen, 44 Prozent konstatieren, dass vor
Ort zu wenig ambulante Palliativdienste tatig
seien. Die GroBstadter bemédngeln dies mit 27
beziehungsweise 38 Prozent seltener - aber
immer noch oft. Auch bei Hausarzten, die

Palliativstationen

Palliativstationen in Krankenhdusern
nehmen Patienten auf, die unheilbar krank
sind oder bereits im Sterben liegen und
fur die eine Versorgung im Krankenhaus
notwendig ist. Dabei soll die Behandlung
in der Regel Schmerzen und Symptome
reduzieren. Im besten Fall konnen die
Patienten noch nach Hause entlassen
werden, bevor sie sterben.

Hospize

Wer keine medizinische Behandlung im
Krankenhaus benétigt, aber auch nicht

zu Hause versorgt werden kann, hat die
Méglichkeit in einem stationdren Hospiz
zu sterben. Hier kiimmern sich Arzte,
professionelle Pflegekrafte und ehrenamt-
liche Mitarbeiter um die Sterbenden.

Neben den stationdren Hospizen gibt es in
Deutschland auch teilstationare Einrich-
tungen. Meist sind diese einem stationa-
ren Hospiz angegliedert. Sterbende kon-
nen hier gut versorgt den Tag verbringen.
Das Ziel teilstationarer Hospize besteht
vor allem darin, jene zu unterstiitzen, die
ihre Angehdrigen zu Hause begleiten.

Was es an palliativer Unterstiitzung gibt

Ambulante Versorgung

Die allgemeine ambulante Palliativver-
sorgung konnen Haus- und Fachéarzte
sowie ambulante Pflegedienste mit
palliativmedizinischer Basisqualifikation
tibernehmen. Sie versorgen Sterbende zu
Hause mit dem Ziel, deren Lebensquali-
tat und Selbsthestimmung so lange wie
maglich aufrechtzuerhalten.

Viele Ehrenamtler, die sich fiir Ster-
bende engagieren, sind in ambulanten
Hospizdiensten tatig. Dort begleiten und
betreuen sie unter professioneller Anlei-
tung Sterbende sowie ihre Angehdrigen,
reden mit ihnen und bieten Beistand.

SAPV-Teams

Die Abkiirzung SAPV steht fiir Spezia-
lisierte ambulante Palliativversorgung.
Dabei handelt es sich um Teams,

die etwa aus Arzten, Pflegekriften,
Physiotherapeuten und Sozialarbeitern
bestehen kdnnen. Sie betreuen Patien-
ten, deren Versorgung sich besonders
aufwendig gestaltet - zu Hause oder
auch in einer Einrichtung.'*
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Hausbesuche durchfiihren, sehen fast 50
Prozent eine Versorgungsliicke, egal ob sie im
Dorf oder in einer Metropole leben.'?

Trotz Verbesserungen ungleiche
Versorgung

Mit ihrer Wahrnehmung liegen die Menschen
nicht ganz falsch: Zwar ist die Anzahl ambu-
lanter Hospiz- und Palliativdienste insgesamt
zwischen 1996 und 2007 von 451 auf 1.450
gestiegen und halt sich seither auf diesem Ni-
veau', aber zwischen den Bundesldndern wie
auf Kreisebene bestehen teilweise erhebliche
Unterschiede.!® Laut einer Studie zur Entwick-
lung der Palliativversorgung in Deutschland
standen 2015 in Sachsen-Anhalt, Bayern und
Baden-Wiirttemberg zwischen 36 und 47 Bet-
ten auf Palliativstationen und in Hospizen fiir
je eine Million Einwohner bereit. Anders war
die Lage in Mecklenburg-Vorpommern und
Berlin: Dort kamen zwischen 83 beziehungs-
weise 80 Betten auf je eine Million Bewohner.
Auf Kreisebene fallt die Verteilung vermutlich
noch ungleicher aus. Denn den Autoren der
zugrundeliegenden Studie zufolge sind es vor

In kleinen Orten vermissen Bewohner
hdufiger Angebote

Je kleiner der Wohnort, desto eher vermissen
die Bewohner ambulante palliativmedizinische
Angebote sowie Hospize. Mit dieser Einschét-
zung liegen sie nicht ganz falsch: In GroBstddten
wie Hamburg oder Berlin finden sich gemessen
an der Einwohnerzahl mehr Hospizbetten, was
vermutlich daran liegt, dass sie dort ihre Kapazi-
taten besser auslasten kdnnen als in entlegenen
landlichen Regionen.?

Frage: ,,Wenn es um das Sterben geht, was von
dieser Liste sind Ihrer Meinung nach in diesem
Zusammenhang Probleme oder Missstéinde, die
héufiger auftreten?“

Zustimmung zu ausgewdhlten Missstdnden beim
Sterben, nach WohnortgroBe,
Mehrfachnennungen maglich, in Prozent, 2019
(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)?
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allem engagierter Biirger oder Initiativen, die
sich vor Ort fiir eine bessere Versorgungslage
einsetzen.!” Dabei hat sich inzwischen eine
vielfaltige Versorgungslandschaft herausge-
bildet, die Gber Hospize und Palliativstatio-
nen hinausgeht.

In ganz Deutschland sorgen insgesamt etwa
1.500 ambulante Hospizdienste, 230 stati-
onare Hospize fiir Erwachsene, 17 fiir Kinder
und Jugendliche sowie etwa 330 Palliativsta-
tionen in Krankenhdusern fiir Schwerstkranke
und Sterbende.!® Dartber hinaus kiimmern
sich 361 sogenannte SAPV-Teams um Patien-
ten, deren Versorgung besonders aufwendig

ist.1° Seit Jahren steigt zudem die Zahl der Arz-

te und Pflegekrafte mit palliativmedizinischer
Zusatzausbildung beziehungsweise Qualifika-
tion in palliativer Versorgung.?® Somit verbes-
sert sich die Lage stetig, dennoch entspricht
der Stand vielerorts noch nicht dem Standard,
den etwa die European Association for Palli-
ative Care anlegt. Sie schétzt den Bedarf an
Betten auf Palliativstationen und in Hospizen
auf derzeit 80 bis 100 Betten je einer Million
Einwohner.”

Diese Defizite in der Versorgung am
Lebensende spiirt auch die Bevélkerung.
Generell treibt inshesondere die Bewohner
entlegener Regionen die Frage um, wie es um
die Gesundheitsversorgung vor Ort bestellt
ist und wie sich diese weiterentwickelt. Sie
reagieren dulerst besorgt, wenn etwa kleine
Krankenh&user auf der Kippe stehen oder
Landérzte keinen Nachfolger fir ihre Praxis
gewinnen konnen.*

Empfundene Versorgungsliicken
beeinflussen das Denken

In den Ergebnissen der Représentativbefra-
gung zeigt sich, dass Menschen andere Wiin-
sche und Angste zum Sterben haben, wenn
sie Liicken in der Palliativversorgung sehen.
Sie wiinschen sich beispielsweise 6fter, noch
Zeit mit ihren Angehdrigen und Freunden
verbringen zu kdnnen als ihre Mitmenschen,
die kein Versorgungsdefizit wahrnehmen
(84 versus 68 Prozent) und sehen haufiger,
dass Angehdrige oder Freunde sich bei der
Begleitung von Sterbenden unsicher fiihlen
(73 versus 50 Prozent).
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unter 10.000 Einwohner

@ Es gibt vor Ort zu wenig Hospize.

10.000 bis 100.000 Einwohner

(iber 100.000 Einwohner

@ Es gibt vor Ort zu wenig palliativmedizinische Angebote fiir zu Hause,

also Angebote zur Linderung von Schmerzen.



Wo gefiihlte Versorgungsdefizite zum Alltag
der Einwohner gehdren, scheint die Erwar-
tung ans familidre Umfeld zu steigen. Neun
von zehn Befragten, die vor Ort eine solche
Liicke wahrnehmen, wiinschen sich, dass
sie bei wichtigen Entscheidungen am Ende
auf ihre Angehdrigen zahlen kénnen. Unter
jenen, die keinen Mangel empfinden, liegt
der Anteil mit 80 Prozent etwas niedriger.
Bei der Aussage, dass nahe Angehérige in
der Sterbephase da sein sollen, liegen beide
Gruppen mit 17 Prozentpunkten sogar noch
weiter auseinander. Generell zeigt sich, dass
die Menschen ein starkes Bediirfnis haben,
im Kreise ihrer Liebsten zu sterben. Dort, wo
es an Angeboten des Staates mangelt, wird
die Familie allerdings noch wichtiger.

Auch ihre sozialen Kontakte auBerhalb

der Familie nehmen Menschen tendenziell
starker in die Verantwortung, wenn sie be-
furchten, dass kein ambulanter Pflegedienst
verflighar ist oder in der naheren Umgebung
weder Hospize noch Palliativstationen
angesiedelt sind. Entsprechend wiinschen
sich 59 Prozent derjenigen, die Probleme bei

der Begleitung am Lebensende sehen, dass
Nachbarn und Freunde ihre Angehdrigen un-
terstiitzen. Die Optimistischeren stimmen mit
dieser Aussage nur zu 39 Prozent iiberein.

Doch das diinnere Versorgungsnetz auf dem
Land diirfte nicht der einzige Grund sein,
warum den Menschen in der letzten Lebens-
phase ihr soziales Umfeld so wichtig ist. Seit
jeher zeigt sich auf dem Dorf ein engerer
Zusammenhalt als in der Stadt. Dort, wo der
Staat keine Rundum-Versorgung garantieren
kann, organisieren die Menschen ihren Alltag
gemeinschaftlich. Dies wirkt sich auch auf
die letzte Lebensphase aus.

Die Nachbarschaft konnte in Zukunft eine
besondere Funktion bei der Sterbebeglei-
tung tibernehmen, nicht nur auf dem Dorf,
sondern auch in den Quartieren und Kiezen
der Stadte. So zumindest die Hoffnung. Die
wlokale Verantwortungsgemeinschaft” - wie
sie in der Fachwelt mitunter genannt wird®
- beruht im besten Fall auf gewachsenen
Beziehungen, die sich durch gegenseitige
Solidaritat und Unterstiitzung auszeichnen,
und hat damit das Potenzial, die Familie zu

Palliativmediziner ungleich verteilt

Die Bundesarztekammer zdhlte 2018
deutschlandweit rund 11.500 Mediziner mit
der Zusatzbezeichnung Palliativmedizin. Sie
waren jeweils etwa zur Hélfte ambulant und
stationdr tatig.?” Auf die 16 Bundesldnder
verteilen sie sich allerdings unterschiedlich.
Die meisten Arzte mit entsprechender Quali-
fikation finden sich in Hessen, Niedersachsen
und Schleswig-Holstein, wo 18 bis 19 von
ihnen je 100.000 Einwohner tdtig sind. Die
Abdeckung in Bayern ist nur halb so hoch.

Anzahl Palliativmediziner pro 100.000 Ein-
wohner, nach Bundeslandern, 2018
(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt,
Bundesérztekammer, eigene Berechnung)?®-%°

unter 9
@ 9bisunter11
@ 11bisunter13
@ 13bisunter15s
@ 15 und mehr

ergdnzen oder gar zu ersetzen.? Dieses Ide-
albild diirfte allerdings langst nicht tiberall
der Realitat entsprechen.

Was aber bedeuten diese Anforderungen fiir
das soziale Umfeld von Menschen, die sich
ihrem Tod allméhlich ndhern? Unter welchen
Bedingungen kann es den Erwartungen der
Sterbenden gerecht werden? Welche Unter-
stlitzung brauchen Sterbebegleiter?

Unterstiitzung fiir Unterstiitzer

Wenn Menschen sterben, bendtigen auch

die Sterbebegleiter Unterstiitzung. Ob sie
diese erhalten, ist nicht zuletzt eine Frage des
Geldbeutels und des Wissens um vorhandene
Angebote und Moglichkeiten.

Auf praktischer Ebene entlasten derzeit

vor allem ambulante Hospizdienste oder
Tageshospize die Angehdrigen. Letztere
miissen sich somit nicht durchgehend um die
Sterbenden kiimmern. Diese Dienste tragen
damit dazu bei, hdusliche Versorgung zu
ermoglichen beziehungsweise zu verbes-
sern.2® Damit helfen sie, den Wunsch vieler
Sterbender umzusetzen, die letzten Tage und
Stunden in den vertrauten vier Wanden zu
verbringen.

Traditionell haben in Deutschland die Kirchen
Angehdrige unterstitzt, wenn ihre Lieben im
Sterben lagen und sie sich zu Hause um diese
kiimmerten. Das empfinden kirchennahe Be-
fragte auch heute noch so: Immerhin geben
37 Prozent von ihnen an, viel Unterstiitzung
von Freunden, der Kirche oder auch der
Kommune bei der Sterbebegleitung erhalten
zu haben. Bei kirchenfernen Personen sind es
nur 14 Prozent, die dieser Aussage zustim-
men.

Mit der fortschreitenden Sékularisierung
haben die Kirchen jedoch auch in der letzten
Lebensphase an gesellschaftlichem Einfluss
verloren, auch wenn Gldubigen ihre Religion
weiterhin als Orientierungspunkt im Umgang
mit dem Sterben dient. Viele Menschen
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greifen inzwischen nicht mehr auf die
Kirchen als tatkraftige Helfer zuriick, sondern

80

Die meisten mochten zu Hause sterben

suchen sichanderswo Urtersttzung * Vo ™ s Bl et dr s
der Nachbarschaftsinitiative bis zu Hospiz- 60 Tatséchlich stirbt derzeit fast die Halfte aller Men-
verbanden engagieren sich Menschen dafur, schen in Krankenhzusern. Ein weiterer Teil scheidet
dass Sterbende und Angehdrige gleicher- % in Alten- oder Pflegeheimen aus dem Leben, hier
maRen gut unterstiitzt werden. Allerdings fehlen jedoch gesicherte Zahlen () siehe Kapitel 2).
. g . R 8 Die Diskrepanz zwischen Wunsch und Wirklichkeit
kdnnen einzelne Organisationen - anders 40 wirft die Frage auf, was es braucht, damit die Men-
als kirchliche Strukturen - nur schwerlich schen die letzten Stunden so verbringen kénnen,
flachendeckend wirken. 30 wie sie es sich wiinschen.
Frage: ,,Was glauben Sie, welches ist der ange-
20 nehmste Ort, um zu sterben, was wiirden Sie sich
Orte der Ausei nandersetzung fiir sich bzw. nahe Angehérige wiinschen: zu Hause,
10 in einem Krankenhaus, in einem Alten- bzw. Pflege-
. . . . . heim, in einem Hospiz oder wo sonst?*
Kirche und Religion bieten seit jeher auch ei- ’
nen Raum, um sich mit dem Tod zu befassen. 0 Préferierter Sterbeort, in Prozent, 2016 und 2019
Dass sie in unserer Gesellschaft an Bedeu- 3 = e £ 5 gs (Daténgrjgnjglagt’: Klie, IfD Allensbach, Berlin-
. © = = © 3
tung verloren haben, hat auch den Blick = £ 5 5 § 9% Institut)
auf die Endlichkeit des Lebens verandert. " g £ = 5 ® 2016
w . . TR =3 T B
Wahrend der Tod im Versténdnis gldubiger 5 £ @ 2019
Menschen meist ein Ubergang in einen wie <
Sterbehilfe
Die Debatte um Selbsthestimmung 0 Die Umfrageergebnisse aus dieser Studie
am Lebensende erhitzt seit Jahren die belegen, dass es weiteren Diskussionsbe-
Gemiiter in Gesellschaft und Politik. 60 darf gibt: Unabhéngig von den typischen
Dabei geht es um die Frage, ob Menschen soziodemografischen Merkmalen wie Alter,
das Recht haben sollten, selbst dartber © Geschlecht oder Einkommen wiinschen
zu urteilen, wann sie ihr Leben beenden sich mehr als 50 Prozent der Bevélkerung,
wollen und unter welchen Bedingungen 47 im Fall der Falle Sterbehilfe in Anspruch
ihnen diese Entscheidung offenstehen 40 nehmen zu kénnen. Zwei Faktoren bringen
wiirde. Umstritten ist insbesondere, ob aber relevante Unterschiede hervor: Zum
der &rztlich assistierte Suizid straffrei sein 20 einen sprechen sich kirchennahe Personen
sollte. Der Bundestag hat die Straffreiheit seltener fir die Moglichkeit der Sterbe-
2015 mit dem Verbot der geschaftsma- hilfe aus als kirchenferne. Auf Sterbehilfe
Rigen Beihilfe erheblich eingeschrankt.>” 20 zurtickgreifen zu kénnen ist zum anderen

Im Februar 2020 hat das Bundesverfas-

Strafgesetzbuchs gegen das Grundgesetz
verstoRt. In der Begriindung hebt das

Sterben die Freiheit einschlieBe, sich das
Leben zu nehmen - auch wenn dazu die
Hilfe Dritter notwendig sei.?®

sungsgericht mit einem Urteil entschieden,
dass der entsprechende Paragraph 217 des

Gericht hervor, dass ein selbstbestimmtes

Zustimmung zu Sterbehilfe nach Wahrnehmung

Versorgungsdefizit

wahrgenommen

kein Versorgungsdefizit
wahrgenommen

der Versorgung vor Ort, in Prozent, 2019
(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)*

denjenigen vergleichsweise wichtig, denen
die palliative Versorgung vor Ort unzurei-
chend erscheint.

Diese Studie widmet sich bewusst nicht der
Frage, ob und in welcher Form Sterbehilfe
wiinschenswert ist. Im Zentrum stehen

die vielfaltigen Wiinsche fiir das eigene
Sterben und die Auseinandersetzung der
Gesellschaft mit der Endlichkeit.
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auch immer gearteten anderen Zustand oder
in eine andere Welt darstellt, hat sich seit
den 1960er Jahren verstarkt das Sterben im
Hier und Jetzt als Thema in den Vordergrund
geschoben.

Viele kirchliche Positionen finden in der
Bevélkerung keine mehrheitliche Zustimmung
mehr. So spricht sich die Kirche - wie auch
viele andere Organisationen - gegen jede
Form aktiver Sterbehilfe aus®, wahrend die
Umfrage zeigt, dass mindestens die Halfte der
Bevolkerung es beflirwortet, selbst entschei-
den zu kdnnen, wann das Leben enden soll.
Doch wo finden Menschen, die sich in ihrer
Haltung zum Sterben nicht (mehr) in der
Kirche aufgehoben fihlen, alternative Orte
der Auseinandersetzung?

Heute bieten Hospizvereine Veranstaltungen
zu Tod und Sterben an, Autoren gehen mit
ihren Ratgebern auf Lesereise und Ausstellun-
gen regen zum Nachdenken an. Dies alles sind
Initiativen, die zwar die Vielfalt der Gesell-
schaft besser abbilden, als es das Angebot
der Kirchen je vermochte, doch sie erreichen
nicht jeden Winkel der Republik.

Das Sterben beschaftigt die Menschen si-
cherlich auch iiberall dort intellektuell, wo sie
direkt damit in Bertihrung kommen: in Kran-
kenh&usern, Pflege- und Altenheimen oder
Arztpraxen. Tatsdchlich beeinflussen Medizin
und Pflege sehr stark, wie die Gesellschaft
auf Sterben und Tod blickt.?*

Pflegeheime, Altenheime oder Krankenhgu-
ser betrachten drei Viertel der Bevolkerung
gemaR der Reprasentativumfrage allerdings
eher kritisch, wie wir bereits gesehen haben:
Dem Personal fehle haufig die Zeit, um sich
liebevoll den Patienten zu widmen. Sie
beklagen ebenso, dass Sterbende in vielen
Féllen unndtigerweise aus Pflegeheimen in
Krankenhduser gebracht werden. Wer selbst
schon einmal Sterbende begleitet hat, steht
den Sterbeorten sogar noch etwas skepti-
scher gegeniiber.

Mit dem Alter riickt der Tod ins Bewusstsein

Ein groBer Teil der Gesellschaft widmet sich immerhin selten seinem Lebensende. Doch fast jeder Vierte
denkt nie an den eigenen Tod. Andere Zahlen ergeben sich, wenn die Bevélkerung nach Altersgruppen aufge-
schliisselt wird. Dabei iiberrascht kaum, dass Menschen mit steigendem Alter vermehrt dariiber nachdenken,
was die eigene Endlichkeit bedeutet - hier sind diejenigen, die nie an den eigenen Tod denken oder dariiber
sprechen, mit acht beziehungsweise neun Prozent nur noch eine kleine Minderheit. Jiingere scheinen auch
von auBen auf das Thema gestoBen zu werden. Wahrend sich mehr als die Halfte von ihnen nie Gedanken
dazu macht, sprechen fast 60 Prozent selten, gelegentlich oder 6fter dariiber. Das erstaunt auf den ersten
Blick, denn ein Thema zu besprechen, ohne sich dariiber Gedanken zu machen, scheint widerspriichlich. Die
Erklarung dafiir kénnte darin bestehen, dass die Befragten unter ,,Gedanken machen® verstehen, dass es um
ihren eigenen Tod geht, wahrend sie bei ,,Reden iiber das Sterben“ auch ihre Gespréche iiber verstorbene
Angehorige oder zu aktuellen Tagesthemen beriicksichtigen.

»Machen Sie sich selbst ofter oder gelegentlich
Gedanken iiber Ihren eigenen Tod, oder kommt
das bei Ihnen selten oder gar nicht vor?*

,,Wird in Ihrem personlichen Umfeld, also in der
Familie oder unter Freunden, éfter oder gelegent-
lich iiber das Thema Sterben bzw. Tod gesprochen
oder ist das nur selten oder nie ein Thema?“

Gedanken iiber das Sterben Reden iiber das Sterben
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Gedanken iiber das Sterben, reden iiber das Sterben, @ osfter @ nie
in Prozent, 2019 ) ) gelegentlich (@) keine Angabe
(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)* @ selten

Vielerorts scheinen Rdume zu fehlen, an
denen Menschen sich in guter Atmosphére
dem Thema annéhern oder in Austausch mit
anderen treten konnen, um Wiinsche und
Angste zu besprechen. Doch gibt es iiber-
haupt ein Redebediirfnis — und falls ja, findet
ein Dialog statt? Auch dies sollte die Umfrage
in Erfahrung bringen.

Schweigen bis zum
Tod. Reden iiber das Sterben

Viele Menschen reden iiber das Sterben, aber
die wenigsten tun dies ofter. Immerhin 80
Prozent der Bevolkerung unterhalten sich
mindestens selten“° dariiber, wie sie sich ihr
Lebensende vorstellen, welche Sorgen und
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Wiinsche sie dazu haben. Dass nur eine Min-
derheit 6fter dartiber spricht, weist darauf
hin, dass Sterben und Tod keine alltdglichen
Themen der Gesellschaft sind. Eine Erkldrung
dafur diirfte sein, dass die Menschen sich
insbesondere damit befassen, wenn sie Ster-
befélle im eigenen Umfeld miterleben. Aber
welche Faktoren spielen mit in die Entschei-
dung hinein, ob Menschen ihre Gedanken
und Zweifel anderen gegeniiber duBern oder
lieber fiir sich behalten?

Das Sterben kommt naher

Je dlter die Befragten sind, desto eher
thematisieren sie Sterben und Tod in ihrem
personlichen Umfeld. Das diirfte auch daran
liegen, dass sie mit zunehmendem Alter
haufiger erleben, wie Bekannte, Freunde oder
Angehorige sterben. Insgesamt 41 Prozent
der iber 60-Jahrigen berichten davon, dass
sie mit Familie und Freunden gelegentlich
oder 6fter iber Sterben und Tod sprechen.
Unter den 30- bis 44-Jahrigen sind es nur
rund 20 Prozent.

Die Antworten unterscheiden sich auch
deutlich, wenn man sie nach dem soziotko-
nomischen Status der Befragten aufgliedert.
Menschen, die finanziell, beruflich oder
durch ihre formelle Bildung besonders

gut dastehen, reden zu rund 90 Prozent
zumindest selten tiber das Sterben, wahrend
es bei mittlerem soziokonomischem Status
79 und bei niedrigem 73 Prozent sind. Dass
Angehorige héherer Gesellschaftsschichten
ofter Gber das Sterben sprechen, konnte
darauf hinweisen, dass dieses Thema eher
in den Blick gerat, wenn die Menschen sich
weniger Sorgen um ihre materielle Absiche-
rung machen missen.

Eine dritte wichtige Einflussgrol3e stellen
die persdnlichen Erfahrungen mit dem Tod
dar. So sprechen 90 Prozent derjenigen,
die sich bereits um Sterbende gekiimmert
haben, mindestens selten iiber das Sterben.
Unter jenen ohne diese Erfahrung sind es
nur 72 Prozent. Wer Beriihrungspunkte mit
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dem Sterben hat, macht sich also nicht blo
Gedanken tiber den eigenen Tod, sondern
tragt das Thema auch eher in Gesprache mit
Angehorigen und Freunden.

Weniger Tabu als oft behauptet

Etwa drei Viertel der Bevélkerung sehen

es als Problem an, dass Sterben und Tod
haufig verdrangt werden. Damit steht diese
Aussage vor allen anderen Missstanden, die
sie benennen. Ob das Sterben tatsachlich
beiseitegeschoben und ignoriert wird, ist aber
fraglich, denn gleichzeitig denken drei Viertel
der Bevolkerung selten, gelegentlich oder
ofter dartiber nach und eine Mehrheit von

80 Prozent spricht immerhin selten dariiber
(> siehe S. 23).

Eine Erklarung fir das Antwortmuster kénnte
sein, dass die Befragten anderen félschlicher-
weise unterstellen, sich wenig mit Sterben
und Tod zu beschéftigen. Eine andere
Erklarung scheint aber plausibler: Die Be-
fragten sehen zwar, dass der Einzelne sich im
Privaten sehr wohl damit auseinandersetzt,
zugleich haben sie aber das Gefiihl, dass die
Themen in der Offentlichkeit ausgeblendet
werden. Offentlich stehen tatséchlich vor
allem spezielle Félle wie Sterbehilfe oder
Suizid zur Diskussion, wahrend das normale
Sterben seinen Platz bislang eher im Privaten
hat.*?

Fir die zweite Erkldrung spricht auch, dass
gerade diejenigen, die ein Versorgungsdefizit
sehen, der Verdrangungsaussage besonders
haufig zustimmen (83 Prozent). Thnen geht
es moglicherweise vor allem darum, dass Ge-
sellschaft und Politik noch zu wenig tiber die
Moglichkeiten nachdenken, wie Menschen
beim Sterben und bei der Sterbebegleitung
praktisch unterstiitzt werden kénnen.

Die Idee, dass Sterben und Tod kaum
mehr sichtbar seien, hat unter anderem
der franzosische Historiker Philippe Arigs
in den 1970er und 1980er Jahren populdr
gemacht.“* Der Tod verberge sich im Laufe

des zwanzigsten Jahrhunderts zunehmend.
Vor allem die korperlichen Beweise der
Vergdnglichkeit missen weichen: Sterbende
werden in spezialisierten Institutionen, also
Heimen, Krankenhdusern oder Hospizen ver-
sorgt, auch die Beriihrungspunkte mit dem
Leichnam schwinden. In der Offentlichkeit
sei nicht mehr nachzuvollziehen, wenn ein
Mensch gerade verstorben ist: keine Zeichen
an den Tiren des Sterbehauses wiesen dar-
auf hin, keine groBen Begrabnisse brachten
die ortliche Bevdlkerung noch zusammen. In
friiheren Gesellschaften sei der Tod dagegen
im Alltag prasenter gewesen (> siehe dazu
auch S.32).45

Ob Ariés’ Thesen zutreffen, ist seit Jahrzehn-
ten umstritten. Fir sie spricht beispielsweise,

® dass die Menschen heute nur noch wenige
sogenannte Primarerfahrungen mit dem
Sterben machen. In der Regel erleben sie
nur noch wenige Sterbefélle unmittelbar mit,
etwa wenn die GrolReltern oder die eigenen
Eltern sterben oder der Partner aus dem
Leben scheidet.

@ dass viele Menschen zwar zu Hause
sterben wollen, ihre letzte Zeit aber vor allem
in professionellen Institutionen verbringen,
sodass sie tatsachlich nicht im normalen
Umfeld sterben.

@ dass es einem Teil der Menschen unan-
genehm ist, sich mit dem eigenen Sterben
auseinanderzusetzen.“®

Gegen die Thesen fithren Soziologen, Histori-
ker oder Kulturwissenschaftler an,

® dass der Tod fiir viele Menschen an Tragik
verloren hat, weil er mittlerweile meist am
Ende eines langen Lebens steht.

® dass die Menschen sich mit ihrer eigenen
Sterblichkeit auseinandersetzen, vorsorgen
und gesundheitsbewusster leben als in
friiheren Zeiten.



Austausch ist eine Familienangelegenheit

Partner/Partnerin

Fiir den groBten Teil der Befragten steht die Familie an erster Stelle,
wenn sie iiber ihren eigenen Tod sprechen mdchten. Nur ein Zehntel
von ihnen wiirde am liebsten mit dem Pfarrer reden. Selbst unter
den kirchennahen Befragten liegt der Anteil nur bei 25 Prozent.
Sterben ist also ein Thema, welches die Menschen am ehesten mit
den ndchsten Verwandten besprechen. Doch das Sterben diirfte
gerade mit dem eigenen Partner oder den Kindern besonders emo-
tional beladen sein. Manch einem konnte es somit schwerfallen, das

eigene Lebensende in diesen Kreisen zu verhandeln.

Frage: ,,Einmal angenommen, Sie hdtten das Bediirfnis, mit jeman-
dem iiber Ihren Tod zu reden, mit wem wiirden Sie sich am liebsten
austauschen: mit ihrem Partner/ihrer Partnerin, mit engen Familien-
angehdrigen, mit Freunden, mit dem Pfarrer oder wem sonst?*

Praferierte Gesprdchspartner, um iiber das Sterben zu reden, Mehr-

fachnennungen maglich, in Prozent, 2019
(Datengrundlage: IfD Allensbach, Berlin-Institut)*

@ dass die Menschen offener diskutieren,
wie sie ihr Sterben gestalten wollen und
ihnen dabei vor allem die Selbstbestim-
mung wichtig ist. Ein GroRteil der Menschen
wiinscht sich die Moglichkeit, Sterbehilfe in
Anspruch nehmen zu kénnen.#

Ob die Gesellschaft das Sterben tatsach-
lich verdrangt, ist somit nicht eindeutig zu
beantworten. Dass sich der Umgang mit
dem Lebensende verdndert, ist jedoch seit
Jahrzehnten zu beobachten: Mit der Hospiz-
und Palliativbewegung haben Kranke und
Sterbende eine Art Interessensvertretung
erhalten, die Moglichkeit auf selbstbestimm-
tes Sterben wird in Politik und Gesellschaft
diskutiert und die palliativmedizinische
Infrastruktur wachst. Faktisch ist also einiges
in Bewegung. Um Tod und Sterben noch
starker in den Alltag zu holen, muss sich der
politische und gesellschaftliche Umgang
damit aber noch weiterentwickeln und sich
dabei an den Bediirfnissen, Sorgen und
Angsten der Menschen ausrichten.

enge Familienangehdrige

Freunde

Pfarrer 11

andere Personen

keine Angabe

o

10

Wenn Gesprachspartner fehlen

Am liebsten besprechen die Menschen das
Thema Sterben im Kreise ihrer Nachsten: mit
nahen Familienmitgliedern oder Freunden.
Bei Mannern steht die Partnerin mit Abstand
an erster Stelle. Frauen ist hingegen der
Austausch mit ihrem Partner genauso wichtig
wie mit anderen engen Familienangehdrigen.
Doch nicht fiir alle ist der Familienkreis der
richtige Ort, um Uber das Sterben nachzuden-
ken sowie die eigenen Wiinsche zu ergriinden
und zu besprechen. Vor allem wenn es nicht
mehr um abstrakte Uberlegungen geht,
sondern der Tod sich bereits ankiindigt, kann
dies offene Gesprache erschweren. Ange-
horige und Sterbende sind selbst betroffen,
reagieren mitunter emotional, weil es um
den unweigerlichen Verlust eines geliebten
Menschen geht. So konnen Sterbende das
Bedurfnis verspiiren, sich tiber ihre letzten
Wiinsche auszutauschen, wahrend Angeho-
rige davon méglicherweise tiberfordert sind
oder umgekehrt.

Hinzu kommt, dass gar nicht alle Menschen
den Familienverbund zum Reden haben. Die
Scheidungsraten sind gestiegen und unter
den Babyboomern ist fast jede flinfte Frau
kinderlos geblieben (> siehe Grafik ,Weit
verbreitete Kinderlosigkeit“ auf S. 39).

20 30 40 50

Da es vielerorts an Raumen der Auseinander-
setzung mangelt, wie wir im vorangehenden
Unterkapitel diskutiert haben, bleibt eine
Leerstelle: Mit wem sprechen jene, die in
ihrer Familie oder ihrem nahen sozialen
Umfeld nicht die Moglichkeit dazu haben, ihr
Lebensende zu thematisieren?

Auf diesen ungedeckten Bedarf kommen

wir in Kapitel 5 bei den Handlungsempfeh-
lungen zuriick. Dort werden auch einige
Projekte vorgestellt, die gezielt einen Raum
zum Austausch bieten. Zuvor vertiefen wir
im folgenden Kapitel einige der Themen,

die von der reprasentativen Umfrage nur
aufgeworfen wurden. Die Umfrageergebnisse
skizzieren zwar einen aktuellen Querschnitt
durch die Bevélkerung, in vielen Fallen asst
sich aber nicht nachvollziehen, wie Haltun-
gen zum Sterben entstehen und wie sie sich
moglicherweise im Lebensverlauf verandern.
Die Analyse der qualitativen Interviews in
Kapitel 4 veranschaulicht, wie sich Menschen
dem Sterben ndhern, was der Tod fir sie
bedeutet und was sie sich fiir ihr Lebensende
wiinschen.
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4 | DIE INTERVIEWS: GEDANKEN
UND WUNSCHE ZUM STERBEN

Die Kernfrage dieser Studie lautet: Wie wiin-
schen sich die Menschen ihre letzte Lebens-
phase und ihr Sterben - und welche Sorgen
haben sie diesbeziiglich méglicherweise?
Die reprasentative Umfrage aus Kapitel 3
hat gezeigt, wie dhnlich die Haltungen dazu
in Deutschland sind. Doch wie entwickeln
Menschen ihre Erwartungen und Vorstellun-
gen zum Sterben und wie gehen sie damit
um, dass ihr Leben eines Tages enden wird?
Dies ldsst sich am besten im persénlichen
Gesprdch in Erfahrung bringen.

Fir die Studie haben wir 13 Menschen

mit ganz unterschiedlichen Werdegéan-

gen befragt. Die Interviews folgten dabei
immer demselben Leitfaden und haben fiinf

Themenbldcke behandelt. So lieRen sich Un-

terschiede und Gemeinsamkeiten zwischen
den Aussagen unserer Gesprachspartner
herausarbeiten (> siehe Kapitel 6 zur Me-
thode). Wie in der offenen Interviewfiihrung
tiblich, haben die Befragten dabei selbst die

inhaltlichen Schwerpunkte gesetzt. Aus den
Gesprachen ergibt sich somit ein tiefenschar-
fes Bild subjektiver Wiinsche.

Um die Entstehung dieser Wiinsche nachvoll-
ziehbar zu machen, beschreibt das Kapitel
auch, wie Menschen sich dem Thema nahern,
welche Erfahrungen sie mitbringen und wie
sie mit ihrer Endlichkeit im Alltag umgehen

- denn all dies formt die personliche Haltung
zum Sterben.

Viele Wege fiihren zum
Sterben

In den Gesprachen zeigt sich deutlich, wie
verschieden die Wege zu einer Auseinan-
dersetzung mit dem Sterben sind. Aus den
Interviews kristallisieren sich fiinf unter-
schiedliche Pfade heraus, tiber die sich die
Befragten dem Sterben néhern.

Die Befragten

Frau Miller

Anfang 80, Arztin im Ruhestand

Frau Schneider

Mitte 20, Studentin und Krebspatientin

Herr Schulz

Ende 60, Kiinstler

Herr Zimmer

Mitte 70, Ehrenamt in einer Seniorenorganisation

Frau Freitag

Ende 80, Wissenschaftlerin im Ruhestand

Frau Richter

Anfang 50, Mitarbeiterin im Hospizdienst

Herr Jung

Mitte 50, Ehrenamt im Hospiz

Herr Nitsch

Anfang 60, Pflegedirektor im Krankenhaus

Frau Kraft

Anfang 50, Ehrenamt als Sterbebegleiterin

Herr Aydin

Mitte 40, Bestatter

Frau Lowe

Mitte 60, Journalistin

Herr Schmidt

Ende 50, Architekt im Ruhestand

Frau Meyer

Ende 60, Ehrenamt als Sterbebegleiterin
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Tod und Sterben faszinieren

Sterben und Tod haben schon immer eine
enorme Strahlkraft auf die Menschen gehabt.
Besondere Bestattungsrituale oder Grab-
beigaben zeugen davon.! Heute hat sich

die Erkenntnis durchgesetzt, dass sich tiber
den Tod nicht viel erfahren ldsst, tber das
Sterben hingegen schon. Auch unter unseren
Interviewteilnehmern finden sich einige,

die das Sterben fasziniert. Teilweise weckt
ihr Beruf das Interesse am Sterben oder
verstarkt es. Als Arzte, Psychologen oder Be-
statter haben sie in ihrem Alltag viele Beriih-
rungspunkte mit dem Sterben und sehen es
somit nicht nur als Teil ihres Lebens, sondern
auch ihres beruflichen Aufgabenfeldes.

,Als Psychologin ldsst man das Sterben
nattirlich nicht aus und als Entwicklungspsy-
chologin, die das Leben vom ersten Atemzug
als Entwicklung betrachtet, als Verdnderung
des Erlebens und Verhaltens, interessiert
natiirlich schon alles bis zum Schluss.” (Frau
Freitag)

Fuir andere diirfte ein Teil der Faszination
daher rithren, dass kaum ein anderes Pha-
nomen so schwer zu greifen ist wie der Tod.
Damit kann auch das Sterben als Prozess,
der auf den Tod hinfiihrt, ins Zentrum ihres
Interesses riicken.

,Es hat schon eine groBe Ausstrahlung. Es
mag zwar sein, dass der Tod zum Leben
gehdrt, aber es ist fiir mich eine Tatsache,
dass nichts so unterschiedlich ist, wie sich
Leben anzugucken und dann den Tod anzu-
gucken. Leben ist unglaublich lebendig und
Tod ist unglaublich tot, das kann ich gar nicht
zusammenbringen. Das ist fiir mich jedes Mal



ein groBes Staunen und Wundern und es ist
von ungeheurer Ernsthaftigkeit. Da passiert
etwas, das entzieht sich dem, was Sie sich
vorstellen kénnen.” (Frau Miiller)

Heute beschaftigt die Menschen das Sterben
auch deshalb, weil die Moglichkeiten, seine
Sterbephase zu gestalten, so zahlreich wie
nie sind.? Interviewpartner, die qua Beruf
oder Ehrenamt regelméaRig mit dem Sterben
in Bertihrung kommen, skizzieren in den
Interviews nicht nur Idealvorstellungen fiir
ihr eigenes Ableben, sondern bedenken auch,
wie sie andere im Sterbeprozess unterstiit-
zen kénnen. Im Zentrum dieser Uberlegungen
steht hier die Zeit vor dem Tod.

Diesseits und Jenseits

Anders ist dies fiir viele religiose oder spiri-
tuelle Menschen. Fir sie spielt die Zeit nach
dem Tod eine gréBere Rolle. Einige Studi-
enteilnehmer sind tiberzeugt davon, dass

es eine Perspektive gibt, die tiber den Tod
hinausweist (> siehe dazu Kapitel 4.3). IThnen
bleiben zwar auch letzte Zweifel, aber ihr
grundlegendes Vertrauen in diesen Zukunfts-
horizont sehen unsere Gesprachspartner
davon nicht beeintrachtigt.

LAlso ich bin religiés und (...) habe von
anderen Menschen, zu denen ich groBBes Ver-
trauen habe, gesagt bekommen - und konnte
das auch annehmen - dass es damit nicht

zu Ende ist. Es gibt nattirlich immer wieder
Zweifel und Fragen. Es ist nicht zu fassen
gedanklich.” (Frau Richter)

Thre Religion liefert regelmaRige Anlasse,
um sich mit dem Sterben zu beschaftigen. So
gehort eine Vielzahl von Gedenktagen zu den
Kirchenkalendern der christlichen Konfessi-
onen, darunter auch solche wie Allerseelen,
die sich génzlich den Toten widmen. Zudem
tragen kleinere Rituale das Sterben in den
religiosen Alltag: etwa eine Kerze fir die
Verstorbenen beim Betreten einer Kirche zu
entziinden.

,Zum einen leben wir [als christliche Familie]
ja mit dem Kirchenjahr und das hilft uns
insofern schon, weil wir alle Jahre wieder

die Karwoche haben. Wir gestalten bewusst
Griindonnerstag, Karfreitag und Karsamstag
in der Familie. Und das sind auch die prade-
stinierten Tage, wo Tod natiirlich immer eine
Bedeutung hat.” (Herr Nitsch)

Naherung iiber Umwege

Auch die Lebensumstédnde an der Schwelle
zum Tod, etwa Einsamkeit oder Altersarmut,
kénnen potenzielle Ausgangspunkte sein, um
sich mit dem Sterben auseinanderzusetzen.
So erklart eine Befragte, wie sich ihr Interes-
se dafiir erst allmahlich, tiber einen mehrjah-
rigen Zeitraum entwickelt hat.

,Mir sind éltere Menschen ein Anliegen, weil
sie in unserer Gesellschaft total untergehen.
Die sind oft einsam und es bedarf wenig
Aufwand, diese Menschen einfach zusam-
menzubringen (...)." (Frau Kraft)

Nach dem Umzug in eine andere Stadt stof’t
sie Uiber eine Anzeige auf einen Hospizverein.

.Da habe ich gedacht, vielleicht wére das
was. In meiner Vorstellung war es so: Da hast
du ja auch ganz viel mit dlteren Menschen zu
tun, vielleicht kann man da was machen. Also
das Thema [Sterben] an sich hat sich eigent-
lich in der Folge entwickelt.” (Frau Kraft)

Am Anfang steht somit nicht das bewusste In-
teresse am Sterben, sondern die Erkenntnis,
dass Altere an dieser Gesellschaft nur einge-
schrankt teilhaben. Uber den Umweg, sich fiir
die Teilhabe &lterer Menschen zu engagieren,
gelangt sie zum Ehrenamt im Hospizdienst
und damit zum Thema Sterben.

Briiche und Krisen
Bei allen bisher geschilderten Annaherungs-

wegen entscheiden die Menschen aus freien
Stiicken, sich mit dem Sterben auseinander-

zusetzen. Im Gegensatz dazu konnen auch
krisenhafte Ereignisse die Endlichkeit des
eigenen Lebens ins Bewusstsein riicken. Die
meisten Menschen erleben in ihrer Biografie
mehrmals solche Momente, einige haufiger,
andere seltener.

Dabei konnen diese Krisenphasen ganz
unterschiedliche Formen annehmen: Die
Scheidung vom Partner, der Tod der Eltern
oder des eigenen Kindes, Jobverlust oder die
Diagnose einer schweren Krankheit. Kritische
Lebensphasen verbindet aus Sicht der Psy-
chologie die Eigenschaft, das Alltagswissen
der Menschen samt ihren Gewohnheiten, an
denen sie sich orientieren, von Grund auf zu
erschittern.?

Sie kénnen Fragen zur eigenen Biografie
aufs Tableau bringen, etwa: Kannich in
meiner begrenzten Lebenszeit nochmal neu
beginnen? Lebenskrisen verandern so die
zeitliche Perspektive auf das eigene Leben.
Die Haltung der Menschen verschiebt sich
von einem Lebebewusstsein zu einem Ster-
bebewusstsein.®

Einer der Befragten berichtet uns im Ge-
sprach von den Krisen, die dazu beigetragen
haben, dass er sich ehrenamtlich engagiert,
zundchst in der Altenpflege, spater auch im
Hospiz.

Nach meiner gescheiterten zweiten Ehe, da
war ich an einem ziemlichen Scheidepunkt.
Da kam alles so zusammen. Meine zweite
Frau hat mich verlassen, ich bin berufsunf&-
hig geworden, hab den Job verloren. Kurze
Zeit vorher war mein Schwiegervater gestor-
ben. Das war so ein Wendepunkt, da habe ich
schon Bilanz gezogen und habe mich auch
gefragt: Hat das noch Sinn?*“ (Herr Jung)

Biografische Briiche wie dieser diirften ange-
sichts steigender Scheidungsraten, aber auch
vor dem Hintergrund der deutsch-deutschen
Geschichte keine Seltenheit sein. Das Ende
der Deutschen Demokratischen Republik vor
rund 30 Jahren brachte fiir eine ganze Gene-
ration den Verlust vertrauter Alltagsstruk-
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turen mit sich.® GroRe Teile der Wirtschaft
brachen zusammen, die Arbeitslosigkeit stieg
rasant an, zahlreiche Menschen verlieRen

auf der Suche nach besseren Lebenshedin-
gungen ihren Herkunftsort und fiir viele ver-
schwand zudem das sinnstiftende Welthild.”
Das wirkt sich in der Einschatzung von Frau
Richter auch auf das Sterben selbst aus.

LWir sind ja hier im Ostteil. Wir haben
unsere Ostgeschichte, die sich im Sterben
auch widerspiegelt, das ist sehr deutlich. Es
gab ja vor 30 Jahren die Wende. Alle sind
unterschiedlich damit umgegangen und
unterschiedlich betroffen gewesen. Es gab
eine Generation, wo alles weggebrochen ist,
es gab eine Gruppe von Menschen, die vorher
Verantwortung hatte, dann nicht mehr hatte
und umgekehrt. Also das erleben wir [in der
ambulanten Hospizarbeit], das spielt eine

Mehr Krisen im Alter

grole Rolle. Und es wird nicht immer aus-
gesprochen oder zu Ende besprochen, weil
es den Menschen manchmal auch gar nicht
maglich ist. Aber es ist da.“ (Frau Richter)

Miterleben, wie andere sterben

Ein wichtiges Ereignis, welches vermutlich
haufig als krisenhafte Phase in Erinnerung
bleibt, ist der Tod von Menschen im nahen
Umfeld. Ob und wie jemand das Sterben
anderer miterlebt hat, beeinflusst die eigene
Haltung zum Sterben. Davon berichten uns
nahezu alle Gesprachspartner und auch die
Ergebnisse der Reprasentativbefragung be-
legen dies (> siehe Kapitel 3.2). Frau Richter
vergleicht die professionelle Sterbebeglei-
tung mit ihren privaten Erfahrungen.

,Ich glaube es kommt einfach dichter ran,
wenn in der Familie jemand betroffen ist.
Also wenn man auch selber betroffen ist, als
Angehériger. Das ist einfach nochmal anders.
Da liegen Welten dazwischen, wiirde ich
behaupten.” (Frau Richter)

Wenn Angehérige Sterbenden beistehen ist
dies nicht nur eine tiefgreifende emotionale
Erfahrung, sondern sie eignen sich auch
neues Wissen an, etwa dariiber, welche Rolle
es noch spielt, Nahrung aufzunehmen, wie
gut oder schlecht sich Schmerzen lindern
lassen, fiir welche Schwierigkeiten es welche
Unterstltzung gibt oder womit die Familie
selbst zurechtkommen muss. All dies geht in
das personliche Alltagswissen ein. Der neu
gewonnene Erfahrungsschatz stoBt bei vielen
die Auseinandersetzung mit der eigenen
Sterblichkeit an. So war es auch bei einigen
unserer Studienteilnehmer.

Eine umfassende Studie zur Gesundheit von Beschiftigten befragte sie 2017 auch zu Lebenskrisen in den letzten fiinf Jahren. (iber alle Altersgruppen werden Konflikte
im direkten sozialen Umfeld, schwere Erkrankungen nahestehender Menschen oder Sterbefille mit am 6ftesten genannt. Mit dem Alter hdufen sich diese Ereignisse. Die
Altersgruppe zwischen 50 und 65 diirfte auch deshalb besonders betroffen sein, weil gerade innerhalb dieser Altersspanne die eigenen Eltern sterben.

70
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20
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unter 30 50 bis 65

Beschiftigte, die von mindestens einem kritischen
Lebensereignis in den letzten fiinf Jahren berichten,
nach Altersgruppen, in Prozent, 2017
(Datengrundlage: Badura et al.)*
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belastende Konflikte im privaten Umfeld

schwere Erkrankung eines Familienangehérigen
oder einer nahestehenden Person

finanzielle Probleme

Trennung vom Partner/Ehescheidung
Umstrukturierung des Arbeitsplatzes/Unternehmens
eigenes Altern

Streit, Mobbing am Arbeitsplatz

Tod des Ehepartners, eines nahen Familienangehorigen

eigene schwere Krankheit,
Verletzung oder ein Suchtproblem

Arbeitslosigkeit/Kiindigung

2 4 6 8 10 12 14 16 18

Die zehn am haufigsten genannten kritischen Lebensereignisse in den letzten fiinf Jahren, von denen
Beschéftigte berichten, Mehrfachnennungen méglich, in Prozent, 2017

(Datengrundlage: Badura et al.)*



Beriihrungspunkte mit
dem Sterben

Weil die Sterbebegleitung so stark die
Haltung prégt, haben wir alle Gesprachspart-
ner gefragt, wie sie Todesfélle bisher erlebt
haben. Auch wenn die Schilderungen sehr
heterogen waren, da es sich um zutiefst indi-
viduelle Erlebnisse handelt, lassen sich doch
einige Verallgemeinerungen ableiten.

Privat und professionell

Alle Befragten haben bereits Zeit mit
Sterbenden verbracht, die Erfahrungen
unterscheiden sich aber stark: Einige haben
ihren Partner bis zuletzt gepflegt oder enge
Freunde gehen sehen, andere als Ehrenamt-
liche oder Mitarbeiter von Hospizen eine
Vielzahl von Sterbenden betreut. Die meisten
Privatleute werden im Laufe ihres Lebens nur
mit wenigen Sterbeféllen konfrontiert.

LDadurch, dass ich viele, viele Jahre auf einer
Station gearbeitet habe, habe ich auch viele,
viele Menschen sterben sehen. Auch nicht im-
mer in der Umgebung oder in der Situation,
wie ich mir das persénlich vorgestellt habe.”
(Herr Nitsch)

ehrenamtliche Sterbebegleitung

1

kann ich mir nicht vorstellen
@ kann ich mir vorstellen
@ tueich bereits

Angehorige und Freunde begleiten

Wie nah sie dem Sterbenden emotional
stehen und wie viel Zeit sie in der letzten
Lebensphase mit ihm verbringen, entscheidet
mit darliber, wie intensiv die Begleiter den
Sterbeprozess erleben. Angestellte in Pallia-
tiveinrichtungen, Hospizen oder ambulanten
Diensten unterhalten ein professionelles
und somit distanzierteres Verhaltnis zu den
Patienten. Angehdrige sind hingegen selbst
emotional betroffen. Sie nehmen eine Dop-
pelrolle ein, da sie haufig wichtige Aufgaben
in der Pflege Uibernehmen, sich aber auch
mit dem nahenden Verlust auseinanderset-
zen missen.™ Allerdings ist das Verhaltnis
weder bei Haupt- oder Ehrenamtlichen noch
bei Privatleuten festgeschrieben und kann
sich im Laufe des Prozesses wandeln, wobei
sich die Beziehung zum Sterbenden haufig
intensiviert. Frau Schneider schildert im Ge-
sprach, wie sie mit einem Sterbenden auch
die eigene Endlichkeit erortert hat.

,Wir haben uns dann ein halbes Jahr lang
quasi abgekapselt von der Ausenwelt. Wir
sind noch zur Uni gegangen, er als Dozent,

ich als Student. Aber wir haben uns jeden Tag
gesehen, viel geredet und philosophiert und
gearbeitet (...). Er ist ein halbes Jahr danach
verstorben. Mit ihm habe ich so das erste Mal
diesen Prozess durchgemacht. Da war es fiir
mich auch noch schwierig, dieses Loslassen
und nichts machen zu kénnen, aulSer einfach

da zu sein. Das hat sich hingezogen, so zwei
Tage.“ (Frau Schneider)

Das Loslassen ist eine der groRRen Herausfor-
derungen in der Sterbebegleitung. Um solche
schwierigen, aber auch um positive Erfahrun-
gen am Sterbebett soll es in den folgenden
Abschnitten gehen, denn aus ihnen speisen
sich viele Wiinsche und Angste rund ums
eigene Ende.

Positive Erfahrungen

Wahrend ein Teil der Menschen schnell und
unerwartet stirbt, bleiben anderen noch
Wochen oder Monate bis zum Tod. Alle, die
bereits Nahestehende im Sterben erlebt
haben, bewerten es positiv, wenn sie dabei
sein konnten. Einige Griinde dafiir sind in den
Gespréachen besonders deutlich geworden.

Fast alle unserer Gesprachsteilnehmer
schatzen es, die Zeit gehabt zu haben, sich zu
verabschieden. So konnten sie noch offene
Themen klaren, Neues tiber den sterbenden
Menschen erfahren, von ihm lernen und sich
daran gewdhnen, dass die gemeinsame Zeit
absehbar endet. Diese Phase ist auch deshalb
so wichtig fiir Angehdrige, weil die Trauer um
die Sterbenden schon jetzt beginnt.?

Wer sich die Sterbebegleitung zutraut

Rund ein Sechstel der iiber 16-)Jahrigen kann sich vorstellen, Sterbende

ware dazu nicht bereit
@ wire dazu bereit
unentschieden, keine Angabe

Institut)®©

ehrenamtlich zu betreuen. Dem stehen allerdings 82 Prozent gegeniiber,
die sich dies nicht zutrauen. Nur ein geringer Teil engagiert sich bereits

in der Sterbebegleitung - es sind vor allem Frauen, die schon privat Ster-
benden beigestanden haben. Sie sind hadufig mittleren Alters und teilweise
noch erwerbstatig, wenn sie ihr Engagement beginnen. Anders antworten
die Menschen, wenn es um ihre Angehdrigen oder Freunde geht. Rund 62
Prozent wéren dazu bereit, sich in ihrer letzten Lebensphase um sie zu
kiimmern. Fast jeder Dritte tut sich mit einer Entscheidung schwer.

Fragen: ,,Einmal unabhéingig davon, ob das Ihre jetzige Lebenssituation
zuldisst oder nicht: Kénnen Sie sich grundstzlich vorstellen, ehrenamtlich in
der Sterbebegleitung titig zu sein, oder tun Sie das bereits, oder kénnen Sie
sich das nicht vorstellen?* und

,,Wiiren Sie selbst (wieder) dazu bereit, nahe Angehérige oder enge Freunde in
der letzten Phase ihres Lebens zu begleiten oder wiiren sie dazu nicht bereit?“

Bereitschaft, Sterbende ehrenamtlich zu begleiten (2018) und Bereitschaft,
sterbende Angehdrige und Freunde zu begleiten (2019), in Prozent
(Datengrundlage: IfD Allensbach in Klie & Schneider, IfD Allensbach, Berlin-
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,Bei der Mutter meines Vaters, da haben alle
sehr geweint, weil sie ein sehr liebenswerter
Mensch war. Also wir wussten schon so drei,
vier Tage vorher, das ist jetzt final. Sie hat
sich von allen verabschiedet. Das ist ja eher
eine sehr positive Situation, auch wenn es
traurig ist.” (Frau Kraft)

Einige Befragte konnen der Sterbebegleitung
etwas Positives abgewinnen, wenn sie ihrem
Geftihl nach noch wertvolle Dienste geleistet
haben. Das kann bedeuten, Sterbenden ihre
Wiinsche zu erfillen, Entscheidungen mit
ihnen gemeinsam zu treffen oder Trost zu
spenden. Wie gut die Begleiter den Sterben-
den unterstiitzen kénnen, hangt allerdings
stark von dessen Gesundheitszustand ab.
Krankheitshilder wie Demenz und die Abnah-
me der Kommunikationsféhigkeit erschweren
die Aufgabe. Ein schneller und plétzlicher Tod
lasst es schon zeitlich kaum zu, dem Sterben-
den noch eine grole Stiitze zu sein.

.Mit Ausnahme eines Falls, wo auch eine
Demenz eine Rolle gespielt hat, waren meine
Angehdrigen ja bis zuletzt kognitiv vollkom-
men da. Dann konnte man das gemeinsam
mit denen besprechen.” (Herr Nitsch)

Die Angst davor, nicht das Richtige zu tun,
der Kummer um den nahenden Verlust oder
die Sorge davor, dass die emotionalen und
physischen Krafte schwinden, empfinden
sowohl Angehdrige als auch Sterbende glei-
chermaBen. Um bei aller Trauer dennoch eine
positive Perspektive auf das Sterben einneh-
men zu kénnen, ist es auch fur die Begleiter
wichtig, dass ihre Bedirfnisse Raum haben.

LAberin dem Heim, das war ein positives Er-
lebnis, weil sie sich sehr um meine Mutter ge-
kiimmert haben, sie in Ruhe gelassen haben,
aber sich auch sehr um die Angehérigen, also
um mich, gekiimmert haben. (...) Und dass sie
ruhig eingeschlafen ist. Sie wollte sterben, sie
hatte aber auch wirklich Angst davor. Sie hat-
te Angst, sie erstickt und hat Schmerzen und
so. Und sie ist einfach, wirklich ganz friedlich
eingeschlafen. Das war nattirlich auch fiir
mich positiv, klar.“ (Frau Léwe)
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Wie uns mehrere Gesprachspartner aus der

Angehdrigenperspektive schildern, fallt es so-

wohl Begleitern als auch Sterbenden schwer,
den kommenden endgiiltigen Abschied zu ak-
zeptieren. Wenn sich die Akzeptanz einstellt
oder wenn der Sterbende eine offene Haltung
gegeniiber dem Tod einnimmt, kann dies

die Begleitung erleichtern. Eine Studienteil-
nehmerin, die sich ehrenamtlich im Hospiz
engagiert, berichtet von einem entsprechen-
den Erlebnis.

,Es gibt Menschen, die sterben leichter, es
gibt schéne Erfahrungen, also wirklich. Es
gibt Menschen, die gehen total offen damit
um. Ich hatte mal eine, die hat mich sehr
beeindruckt, die Frau. Sie hat gleich zu mir
gesagt: ,Also ich gehdre zu der Familie der
Wintersterber, bei uns sterben alle im Winter,
das gibt keine lange Begleitung, das sag ich
Ihnen gleich. Sie ist bewusst auf dieses Ziel
zugegangen.” (Frau Kraft).

In der letzten Phase des Sterbens kdnnen
sich Angehdrige leicht tiberfordert fiihlen
und sich darum sorgen, Fehler zu machen,
vor allem wenn sie den Sterbenden allein zu
Hause begleiten. Werden diese Verunsiche-
rungen und Angste mit dem Tod aufgeldst,
weil das, was hétte schieflaufen konnen,
nicht eingetreten ist, diirfte es hingegen als
gute Erfahrung in Erinnerung bleiben.

,Ich habe ihn dann versorgt, sodass ich
wusste, er hatte keine Schmerzen, er hatte
keine Angst — das war meine Beruhigung.
Und dann habe ich gemerkt, dass er seltsam
atmete. Ich habe mich neben ihn gesetzt im
Nachthemd und habe im Kopfkissen seinen
Kopf in meinen rechten Arm genommen und
seine Wange gestreichelt. Mit der linken
Hand habe ich dann vorn beruhigend iiber
die Brust gestrichen. Dann gab es eine kurze
Unruhezeit - vielleicht nur kurz aber mir kam
es ziemlich lange vor - so ein Geschiittel
und Gertittel. Dann noch zwei, drei ruhige
Atemziige und dann war es zu Ende. Also

er hat es richtig ausgehaucht, sein Leben
ausgehaucht.” (Frau Miiller)

Ein gutes Miteinander der Sterbebegleiter
kann ebenfalls zu einer positiven Erfahrung
beitragen. Wenn sie einander Trost spenden
oder sich gegenseitig entlasten, riicken sie
womoglich auch tiber die Sterbebegleitung
hinaus enger zusammen.

., Im Grunde genommen waren es nur gute
Erfahrungen, weil wir alle das akzeptier-

ten, was passiert ist. Man kann ja dagegen
anrennen, aber das war eine gute Erfahrung.”
(Herr Schulz)

Unsicherheiten und negative
Erfahrungen

Einige der Studienteilnehmer bedauern, dass
es ihnen nicht moglich war, ihren sterbenden
Eltern beizustehen. So bleiben ihnen auch
die madglichen positiven Erfahrungen in der
Sterbebegleitung verwehrt.

.Mein Vater ist 1985 gestorben, im Sommer,
im Krankenhaus. Es war ein Sonntag, ich
habe ihn da noch besucht und wir haben
miteinander gesprochen. Ich bin dann wegge-
gangen, ,Tschiiss, komm bald wieder‘ und ein
paar Stunden spéter riefen die an, um mir zu
sagen, er ist verstorben. Das hat mich sehr
geschockt, weil ich da tiberhaupt nicht drauf
vorbereitet war.“ (Herr Zimmer)

Es gibt verschiedene Griinde, weshalb

eine Begleitung unmaglich ist: Der akute
Sterbeprozess geht schnell und plétzlich
vonstatten, die Distanz zwischen Sterbenden
und Angehdrigen ist zu gro oder Zeit und
Geld zu knapp, um sie zu tiberbriicken. In
Gesellschaften, deren Mitglieder zunehmend
mobil sind, in denen also sowohl Familien als
auch enge Freunde tiber gréBere Distanzen
verstreut leben, dirfte diese Erfahrung kein
Einzelfall sein.

Doch einen Teil der Erfahrungen bewerten
die Befragten als eher negativ. So ist der
Sterbeprozess fiir alle Beteiligten emotional
herausfordernd, das beschreiben alle Ge-
sprachspartner. Die Gefiihlslage Sterbender



kann rasch zwischen Hoffnung und Ver-
zweiflung wechseln und in ihrer Doppelrolle
stehen Begleitende in einem Spannungsfeld
zwischen den eigenen Bediirfnissen und
jenen der Sterbenden.

Die emotionale Belastung diirfte nicht zuletzt
auf die vielfaltigen Verlusterfahrungen im
Sterbeprozess zurtickgehen. Wer stirbt,
verliert nach und nach die kérperliche Funkti-
onsfahigkeit und damit Moglichkeiten, seine
Umwelt zu erleben. Angehdrige verlieren
durch Erkrankungen wie Demenz maglicher-
weise schon vor dem Tod die Person, die

sie kannten. Mitunter kommt Sterbenden

ihr Lebenswille bereits einige Zeit vor dem
Tod abhanden. So hat der Giber 90-jahrige
Vater einer Gesprachspartnerin versucht,
sich das Leben zu nehmen. Zwar ist es fiir

sie nachvollziehbar, dass er sterben wollte,
die Erfahrung an sich beschreibt sie aber
dennoch als hart.

Aber auch praktische Fragen kdnnen eine
Herausforderung darstellen, insbesondere
wenn Angehdrige sich zu Hause um ihre
Lieben kiimmern: Was braucht der oder

Immer mehr Kinder zieht es 100

in die Ferne 90

Werden Kinder erwachsen, zieht es sie 80

heutzutage weiter weg als noch vor 20 Jahren.

Wéhrend Kinder im gleichen Haus oder im 70

selben Ort die Gelegenheit haben, ihre Eltern 60

héufig zu sehen, diirfte dies schon schwieriger

sein, wenn sie in weiter entfernten Ortschaf- 50

ten leben. Waren es 1996 noch rund 21 Pro-

zent der erwachsenen Kinder, die nicht mehr 40

in unmittelbarer Nahe der Eltern wohnten,

stieg ihr Anteil bis 2014 auf etwa 31 Prozent. 30

Kommen die Eltern in ein Alter, in dem sie auf

Unterstiitzung angewiesen sind, stehen die 20

Kinder vor der Aufgabe, diese aus der Ferne zu

organisieren. 10
0

Wohnentfernung zum nachstwohnenden Kind,
in Prozent, 1996 bis 2014
(Datengrundlage: DEAS)*

die Sterbende? Was darf und kann ich zur
Unterstltzung tun? An wen kann ich mich
wenden, wenn ich selbst nicht weiterweil?
Und was ist eigentlich genau zu tun, wenn der
Tod eingetreten ist? Einige Interviewpartner
berichten davon, dass sie die Betreuung zu
Hause zum Teil tiberfordert hat. Wenn sie
professionelle Unterstiitzung erhalten haben,
bewerten sie dies als groRe, auch emotionale
Entlastung. Unsicherheit bei der Begleitung
von sterbenden Angehdrigen haben in der
Représentativbefragung rund 60 Prozent der
Befragten als Missstand benannt.®

Doch auch fiir das professionelle Pflegeper-
sonal kann das Sterben heraus- und tiberfor-
dernd sein. Dabei diirfte es vor allem darauf
ankommen, wie gut Mitarbeiter in Hospizen,
Krankenhdusern oder bei palliativen Diensten
darauf vorbereitet sind, mit Sterbenden,
Angehdérigen und dem Tod umzugehen.

,Ich bin einmal in ein Zimmer reingekommen,
da war eine Frau im Sterben und ich habe

vor lauter Schreck die Tiir wieder zugemacht.
Wie schlimm ist das denn? Ich habe mich

gar nicht getraut, das zu erzéhlen. Ich habe

1996 2002 2008 2014

@ im gleichen Haus

. im gleichen Ort, in der Nachbarschaft

. anderer Ort, max. zwei Stunden entfernter Ort
weiter weg

ja tiberhaupt nicht gut reagiert. Wo lasse ich
das? Und was mache ich ndchstes Mal, wie
kann ich mich darauf vorbereiten? Ich musste
das ja auch mal irgendwo erzéhlen.” (Frau
Richter)

Wéhrend es etwa im Hospiz zum Berufsbild
gehort, sich um Sterbende zu kimmern,
kann es zwischen Krankenhdusern mitunter
groRe Unterschiede geben, wie gut Arzte
und Pflegekréafte geschult sind und welche
Moglichkeiten ihnen offenstehen, das Erlebte
zu reflektieren.

Doch auch mit entsprechender Vorbereitung
erkldren verschiedene Haupt- und Ehrenamt-
liche aus dem Hospizdienst, dass sie einen
Teil der Sterbebegleitungen als eher traurig
erleben, und zwar inshesondere dann, wenn
Menschen in ihren letzten Tagen und Stunden
einsam wirken.

Fast immer ambivalent

Insgesamt haben die Befragten sowohl
positive als auch negative Erfahrungen
gemacht. Emotional geht das Sterben mit
Verlust und Trauer einher. Zugleich schildern
die Menschen ihre Erleichterung dariiber,
wenn ein Sterbeprozess gut verlaufen ist, und
berichten von der Dankbarkeit, die sie von
Sterbenden erfahren haben. So ergibt sich
aus den Interviews ein dhnlich ambivalentes
Bild wie aus der reprasentativen Umfrage

(» siehe Kapitel 3.2).

Dabei ist zu beriicksichtigen, dass Sterbende
ganz andere Wiinsche haben kénnen als ihre
Begleiter und einiges moglicherweise anders
beurteilen wiirden. Auch die verschiedenen
Begleiter diirften sich nicht immer einig
sein, wie eine Sterbesituation am besten zu
meistern ist und somit zu unterschiedlichen
Einschatzungen gelangen.
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,,Auch iiber die Qualitdt des Sterbens kénnen und sollten wir reden.*

Franz Muntefering, Sozialdemokrat und
langjahriges Mitglied des deutschen
Bundestages, ist seit 2015 Vorsitzender
der Bundesarbeitsgemeinschaft der
Seniorenorganisationen (BAGSO). Dort
setzt er sich fiir ein gesundes und aktives
Altern ein. Dem ehemaligen Vizekanzler ist
es ein besonderes Anliegen, die Hospiz-
und Palliativkultur zu verbessern, auch
aufgrund der Erfahrungen, die er bei der
Begleitung seiner 2008 verstorbenen
Ehefrau gesammelt hat.'

Wie die Menschen mit dem Sterben
umgehen, hat sich iiber die letzten
Jahrzehnte stark verdndert. Wie haben
Sie den Umgang mit dem Tod als Kind
erlebt?

Friiher wohnten zwei, drei oder vier
Generationen in einem Haus. Als Kind
wusste man, da stirbt gerade jemand,
zum Beispiel eine Tante oder jemand in
der Nachbarschaft. Und wenn jemand
gestorben war, dann ging man hin und

hat Anteil genommen. Die Angehdrigen
trugen schwarze Armbéander und schwarze
Zeichen fir ein Jahr. Wenn einer beerdigt
wurde, dann war das eine Veranstaltung
fur die ganze Nachbarschaft und Ver-
wandtschaft, fiir den ganzen Ort. Der To-
tenwagen wurde von Pferden gezogen, so
ein Glaswagen, in dem der Sarg stand. Die

Autos, die entgegenkamen, blieben stehen,

Ménner nahmen den Hut ab, rauchten
nicht weiter. Da war alles voller Ehrfurcht
und Respekt vor diesem einen Menschen,
der beerdigt wurde.

Im Vergleich dazu: Wie geht die Gesell-
schaft heute mit den Themen Sterben
und Tod um?

Das ist so wie bei allem anderen im Leben
auch, es vollzieht sich ein Wandel. Das
Leben in der Gesellschaft verandert sich.
Ich glaube, dass die Mobilitat und Vielfalt,
die wir heute sehen, dazu beigetragen
hat, dass das Thema nicht mehr so im
Mittelpunkt steht. Je mehr wir geworden
sind und je vielfaltiger die Gesellschaft
geworden ist, umso starker geht das Ster-
ben aus der Gesellschaft heraus. Natirlich
sterben noch Menschen zu Hause, aber es

sterben auch viele in Heimen, Krankenh&u-

sern und Hospizen. Die Menschen erleben
das Sterben nicht mehr so sehr als etwas
Selbstverstandliches, als Teil des Lebens.

Ich beobachte auch, dass in den Anzeigen
in Zeitungen heute steht, dass die Beerdi-
gung schon stattgefunden hat. Es wird erst
im Nachhinein mitgeteilt. Da kann man
dann schlecht Anteil nehmen. Je anonymer
die Menschen leben, umso mehr ist das so.
Frither wurde es dagegen zuvor ange-
kiindigt. Das Sterben wandelt sich also
insofern, als dass sich auch die Beachtung
daftr verandert.

Wie wiirden Sie denn das Sterben heut-
zutage charakterisieren?

Das Sterben, das ist mir wichtig, ist nicht
schwerer geworden, als es friiher oft war.
Da gibt es immer wieder Missverstandnis-
se. Wenn iber das Sterben berichtet wird,
geht es um die spektakuldren Formen. Die
meisten Menschen sterben aber normal,
auch wenn das in diesem Zusammenhang
ein schwieriges Wort ist (> siehe dazu
Kapitel 2).

Das Leben geht zu Ende und die Menschen
wissen das auch. Manche sterben schnel-
ler, manche langsamer. Insgesamt ist es
so, dass die allermeisten wissen, dass es
jetzt zu Ende geht.

Wiirde ist ja ein vielgenutzter Begriff,
wenn es ums Sterben geht. Was heiBt es
fiir Sie, wiirdevoll zu sterben?

Schmerzen reduzieren. Wenn einer sich
kriimmt vor Schmerzen und ochnméchtig
wird, dann ist das nicht wiirdig. Man kann
ihm helfen. In den letzten 30 Jahren hat
sich die Hospiz- und Palliativbewegung he-
rausgebildet. Natiirlich kénnen Arzte schon
immer schmerzlindernd eingreifen, aber
nicht so exakt wie heute. Das sind richtige
Experten fir diese Frage. Manchmal neh-
men die Leute Hospize trotzdem als Hauser
wahr, in die Menschen gebracht werden,
damit sie sterben. Aber sie werden nicht
dahin gebracht, damit sie sterben, sondern
weil sie sterbend sind und weil man ihnen
auf diesem Weg helfen will und kann.

Sterben ist ein wichtiger Teil des Lebens.
Und es lohnt sich dariiber zu sprechen. Die
Vorstellung, die mir manchmal begegnet,
dass man sowieso von alleine stirbt und
sich deswegen nicht darum kiimmern
miisste, ist Quatsch. Sterben ist Teil des
Lebens und im Leben stellt sich immer

die Frage nach der Lebensqualitat. Auch
tber die Qualitét des Sterbens konnen und
sollten wir reden.
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Der Sterbeprozess fordert alle Beteiligten
emotional heraus, hinterldsst aber gerade
dadurch auch Spuren und beeinflusst die
Einstellung zum eigenen Ende. Zwar muss die
Haltung zum Sterben nicht von einem auf den
anderen Tag umschlagen, aber eindriickliche
positive und negative Erlebnisse zeigen, wie
das Sterben in der Realitat ablaufen kann.

In den Interviews beziehen sich unsere Ge-
sprachspartner immer wieder auf Sterbefille,
die sie personlich erlebt haben, um so ihre
Haltungen und Wiinsche fiirs eigene Sterben
zu begriinden.

Wiinsche und Angste

Wir fragen alle Interviewteilnehmer, was sie
sich fiir ihr eigenes Sterben wiinschen und
welche Angste sie mit dem Gedanken daran
verkntipfen. Uns interessiert besonders, wie
sie ihre Haltung begriinden und ob sich diese
im Laufe ihres Lebens verdndert hat.

Wo die Wiinsche liegen

Um uns einen Uberblick zu verschaffen, ord-
nen wir die geduBerten Gedanken zunéchst
danach, ob sie sich auf den Zeitraum vor oder
nach dem Tod beziehen. In einem zweiten
Schritt weisen wir die Antworten vier inhaltli-
chen Dimensionen zu: der kérperlichen, sozi-
alen, psychologischen sowie der transzenden-
ten. Dies entspricht den Aufgabenbereichen
palliativmedizinischer Angebote wie sie die
Weltgesundheitsorganisation definiert.’” Der
groBere Teil der Aussagen betrifft das eigent-
liche Sterben. Darum geht es im ersten Teil
dieses Unterkapitels. Doch einige Wiinsche
beriihren auch die Zeit nach dem Tod - ihnen
ist Unterkapitel 4.3.2 gewidmet.

Der Analyseprozess bringt eine Art Koordji-
natensystem hervor, das veranschaulicht,
welche Personlichkeits- und Lebenshereiche
den Befragten besonders wichtig sind, wenn
es um das Sterben geht. Spielen das soziale
Umfeld unserer Gesprachspartner und das,
was sie diesem eines Tages hinterlassen wer-

vorher

Die Grafik zeigt in Schlagworten, welche
Wiinsche die Interviewpartner hdufig ge-
nannt haben. Die meisten von ihnen finden
sich entlang der sozialen und psycholo-
gischen Dimensionen. Dabei geht es den
Menschen zum Beispiel um die Beziehung,
die sie zu Lebzeiten zu Freundeskreis und
Familie pflegen. Sie beschéftigt aber auch,

korperlich

finale Sterbephase

schmerzfrei

seelsorgerischer Umgang

sozialer Kontakt

den, eine grélBere Rolle? Oder ist es eher die
Sinnsuche in der personlichen Entwicklung,
die sie noch rechtzeitig abschlieRen moch-
ten? Die Dimensionen sind dabei nicht immer
trennscharf, sondern flieBen ineinander tber.
Somit lassen sich einige Wiinsche und Angste
sowohl der sozialen als auch der psychologi-
schen Dimension zuordnen. Das Schema auf
dieser Seite verortet Wiinsche und Angste
aus den Interviews inhaltlich und zeitlich.

4.3.1 Was fiir das Sterben wichtig
erscheint

Die Gesprache verdeutlichen, dass zwischen
den verschiedenen Dimensionen keine
eindeutige Hierarchie herrscht, sondern die
Befragten ihre Schwerpunkte ganz individu-
ell setzen. Dennoch kommt der kérperlichen
Dimension in allen Gesprachen eine bedeut-
same Rolle zu. Hier droht der Sterbeprozess
menschliche Grundbedrfnisse einzuschran-
ken, etwa die Nahrungsaufnahme oder die
Féhigkeit, seine Umwelt mit allen Sinnen zu
erfahren.

Tod nachher

verabschieden

sozial
wie sie ihren Angehorigen und Freunden Vertrauen Qrte zum alleine sterben
eines Tages in Erinnerung bleiben werden, Sprechen
und beziehen sich damit auf den Zeitraum Anentschlossen professionelle Hilfe als Sicherheit
nach dem Tod. Das ,,Danach haben inshe- personliche Entwicklung abrunden Wichtiges erleben Wichtiges
sondere Studienteilnehmer mit religioser psychologisch ~ Zeitzum Sterben iibergeben
oder spiritueller Haltung im Blick — aber Wichtiges abschliessen
nicht nur. Zur kérperlichen Dimension nach
dem Tod gehdren etwa Bestattungswiin- ‘ W
sche oder die Entscheidung zur Organspen- Glaube ans Jenseits
de. Diese Themen haben die Teilnehmer transzendent

aber kaum angesprochen, sodass wir sie
hier nicht weiterverfolgen.

(eigene Darstellung)

nur selten Thema in den Interviews

Sterben als friedlicher Ubergang
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Korperliche Dimension

Bei unseren Gesprachspartnern steht an
erster Stelle der Wunsch, méglichst schmerz-
frei zu sterben. Darin stimmen sie mit der
Mehrheit der Bevélkerung tiberein (> siehe
Kapitel 3.1). Einige beunruhigt der Gedanke
daran, dass sie sich im Sterben moglicher-
weise nicht mehr artikulieren kénnen, sodass
Pflegepersonal oder Angehorige Schmerzen
nicht wahrnehmen.

.Naja, die grélste Beunruhigung, die mir
personlich Angst macht, ist, dass man von
aulen vielleicht Signale von Schmerz und
Unwohlsein nicht mehr erkennen wiirde

und dementsprechend auch nicht handelt.
Also ich habe schon ein Stiick weit Angst vor
einem schmerzvollen Leiden.” (Herr Nitsch)

Altere Studienteilnehmer (iiber 75 Jahre)
berichten, wie sie das Sterben in friiheren
Zeiten wahrgenommen haben. Schmer-

zen waren damals fester Bestandteil des
Sterbeprozesses. Thnen ist aber bewusst, wie
anders das Sterben in dieser Hinsicht inzwi-
schen ablduft. Niemand miisse theoretisch
noch tiberméaRig schmerzvoll sterben.

»Man wusste, dass da jemand stirbt. Ich habe
sie auch schreien héren vor Schmerzen. Weil
es da noch kein Morphium gab, mit dem man
helfen konnte.“ (Herr Zimmer)

Die Medizin kann heute sehr gut Schmerzen
lindern, ohne dabei das Bewusstsein der
Menschen vollstandig zu triiben. Dennoch
schranken gerade jene, die beruflich mit dem
Sterben zu tun haben, diese Aussage ein.
Thnen sind Beispiele prasent, in denen Pati-
enten aufgrund ihres Krankheitshildes nicht
mehr in der Lage sind, Schmerzen klar zu be-
nennen. Das medizinische und pflegerische
Personal steht dann vor der Herausforderung,
die Empfindungen dennoch zu entschliisseln.
So schildert uns ein langjdhriger Mitarbeiter
einer Palliativstation, wie schwer es eine
Demenz machen kann, den Bedirfnissen der
Menschen gerecht zu werden. Die eigenen
Erfahrungen als Pfleger diirften somit auch
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seine Sorge davor nahren, was im Sterben
schiefgehen kénnte: Die Medikation lindert
die Schmerzen nicht ausreichend, die eigene
Kommunikationsfahigkeit ist stark einge-
schrankt oder Angehdrige und Pfleger sind
tberfordert.

Professionalitdt gibt Sicherheit

Alle unsere Gesprachspartner sind trotz ihrer
Sorgen zuversichtlich, dass ihr Sterbeprozess
eines Tages relativ schmerzfrei verlaufen
kann. Die medizinischen Moglichkeiten sind
ihnen bekannt und sie vertrauen darauf, dass
diese nach bester Kenntnis eingesetzt wer-
den. Dabei sprechen sie Pflegern und Arzten
eine Schlisselrolle zu. Entsprechend wiinscht
sich etwa Frau Mller Personal mit palliativer
Ausbildung.

., Wie man ja allenthalben héren kann: Vor dem
Tod ist so manchem nicht bang, aber vor dem
Sterben schon. Und natiirlich méchte ich all
die Symptome wie extreme Schmerzen, extre-
me Ubelkeit, extreme Luftnot, nicht haben. Ich
méchte also an eine Stelle gehen, wo ich weil3,
die wissen, wie man damit umgeht. Das heil3t
praktisch ein Krankenhaus mit einer Palliativ-
station. Denn die férbt ab. Die férbt auch auf
die anderen Stationen ab. Da ist man besser
aufgehoben. (..) Ich wiirde mich schon in
professionelle, am besten nattirlich liebevolle
Hénde begeben, wie im Hospiz.“ (Frau Miiller)

Andere fordern generell, dass sich das
Verhéltnis zwischen Pflegern und Patienten
starker an den Prinzipien der Hospizkultur
orientieren solle. Wie wichtig es Menschen
ist,am Lebensende gut versorgt zu sein und
im Fall der Félle Zugang zu Palliativdiensten
oder Hospizen vor Ort zu haben, lasst sich
auch der reprasentativen Umfrage entneh-
men (> siehe Kapitel 3.4).

Allen, die beruflich betreuen, pflegen und
begleiten, kommt schon deshalb eine wich-
tige Rolle zu, weil sie in kritischen Situation
Entscheidungen treffen oder herbeifiihren
missen: Zum Beispiel in der Frage, ob
lebensverldangernde MalBnahmen eingesetzt

werden, wenn Patienten keine hinreichend
prazise Patientenverfiigung erstellt haben.

,Natiirlich“ sterben?

Die Analyse der Interviews macht deutlich,
dass die meisten Gesprachsteilnehmer
lebensverlangernde MaBnahmen ablehnen.
Interessant sind dabei die unterschiedlichen
Begriindungen. So empfinden einige ihr
Leben bereits heute als rund. Sie sehen somit
keinen tiberzeugenden Grund, ihr Leben aus
Prinzip zu verlangern.

Fir andere steht der Wunsch nach einem
~natdrlichen” Sterben im Mittelpunkt. Aus
ihrer Sicht verhindern lebensverlangernde
MaRnahmen dies. Dabei wirft der Begriff
des natiirlichen Sterbens Fragen auf: Unter
welchen Umstanden gilt der Sterbeprozess
als natiirlich? Und sterben Menschen heute
tiberhaupt noch natirlich, wenn sie gleichzei-
tig ein hohes Lebensalter nur in den seltens-
ten Fallen ohne medizinische Hilfestellungen
erreichen (> siehe Kapitel 2)? Das natiirliche
Sterben ist heute méglicherweise ein gesell-
schaftliches Ideal, welches dem Abgleich mit
der Realitat nicht standhalt.'®

Hinter dem Wunsch, natiirlich zu sterben
scheint auch die Angst vor korperlichem
Funktionsverlust zu stehen. In fast allen
Interviews benennen die Interviewpartner
Bedingungen, unter denen sie nicht mehr
leben wollen.

.Aber da habe ich gesagt, es gibt Grenzen.
Also, wenn ich mich nicht mehr bewegen
kann und nicht kommunizieren kann, dann
mdochte ich nicht kiinstlich erndhrt werden.
Das ist klar.“ (Frau Richter)

Frau Miiller hat relativ genaue Vorstellungen
davon, wie sie sich ihr Sterben wiinscht und
weil’ dank ihres beruflichen Hintergrunds
als Arztin, wie sich dies erreichen lasst. So
erldutert sie im Gesprach detailliert, wie sie
sterben mdchte - bis hin zur notwendigen
Medikation.



,Und dann wiirde ich hoffen, dass die Le-
bensgeister und die Vitalfunktionen einen so
nach und nach verlassen und es so eine Art
natiirlichen (lbergang in Schwéche, vielleicht
ein bisschen Gedankenverwirrung gibt. So
wie wenn man weil3, man schléft ein abends,
aber man ist noch nicht eingeschlafen. So
ganz ruhig, ganz gelassen, vertrauensvoll,
annehmend. Aber dazu gehért eben auch
immer, dass man der Umgebung vertraut.”
(Frau Miiller)

Mit dem letzten Satz benennt Frau Mller
auch einen Wunsch an die Menschen, die

sie im Sterben begleiten werden. In der
finalen Sterbephase bedeutet Vertrauen in
die Umgebung immer auch, sich in die Hande
derjenigen zu begeben, die pflegen und
betreuen - ob beruflich oder als Angehérige
und Freunde. Die kdrperliche Dimension hat
somit Schnittmengen mit der sozialen.

Soziale Dimension

Sterben betrifft nicht nur diejenigen, deren
Leben endet, sondern auch Angehérige,
Freunde sowie das Fachpersonal und
Ehrendmtler in Krankenhdusern, Pflegehei-

Ab 75 immer einsamer

men oder Hospizen. Selbst wenn Menschen
einsam sterben, sind sie in zwischenmensch-
liche Beziehungen eingebettet.® Dabei
bewegen sich Sterbende je nach Gesund-
heitszustand zunachst oft noch in ihrem
gewohnten Umfeld: in der Nachbarschaft, im
Freundeskreis, in den Vereinen und Gruppen,
denen sie angehdren. Erst wenn der Korper
es nicht mehr zuldsst, nimmt der Radius, neh-
men die Beriihrungspunkte mit anderen ab.
Viele Wiinsche, die die Studienteilnehmer fiir
ihr Sterben duBern, entstammen der sozialen
Dimension, das belegen alle Gesprache.

BloB nicht einsam

Unsere Gesprachspartner wiinschen sich fur
das Ende ihres Lebens soziale Interaktion,
Austausch und Gemeinschaft. Sie beziehen
sich dabei nicht allein auf die finale Sterbe-
phase, sondern auf den ldngeren Zeitraum
des Alterns. In vielen Gespréachen sorgen sich
die Interviewteilnehmer, dass mit héherem
Alter ihre sozialen Kontakte weghrechen und
sie vereinsamen konnten.

LAllein sein im Alter ist scheile, ganz deutlich
gesagt.” (Frau Léwe)

Einsamkeit (standardisiert)

0,6
Wenn die Qualitdt und Quantitat der
vorhandenen sozialen Beziehungen nicht
den eigenen Erwartungen entsprechen,
stellen sich Einsamkeitsgefiihle ein. Die
Grafik veranschaulicht die Ergebnisse
einer groBangelegten Studie iiber alle
Altersgruppen hinweg. Erwachsene in
Deutschland erleben mit etwa 30 und 60
Jahren Phasen leicht erhdhter Einsamkeit.
Ab dem 75. Lebensjahr steigt das Gefiihl
konstant an. Unter den 60- bis 85-)dhrigen
leiden je nach Umfrage zwischen sechs
und elf Prozent unter Einsamkeit. Die
Gruppe der Hochaltrigen iiber 85 Jahren ist
in Deutschland nur unzureichend erfasst.?°

0.4

0.2

0,0

-0,2

Entwicklung der Einsamkeit iiber das
Leben, Abweichung von der durchschnitt-
lichen Einsamkeit aller Befragten (= O,
»selten einsam*), 2016

(Datenquelle: Luhmann & Hawkey) **

40 60 80 100
Alter

Die Sorge ist nicht aus der Luft gegriffen,
denn ab etwa 75 Jahren steigt die wahrge-
nommene Einsamkeit in der Bevolkerung
rasant an.?? Vor allem Krankheit - ein Faktor,
der fiir viele Altere eine groBe Rolle spielt? -
verstarkt die Gefahr, sich einsam zu fiihlen.?
Angesichts von demografischem Wandel
und Alterung stehen der Gesellschaft die
schwierigen Jahre aber erst noch bevor, wie
auch Herr Nitsch erklart.?

,Die demografische Entwicklung ist so,

dass wir Babyboomer jetzt die klassischen
Kranken und Alten werden und der schmale
Stamm soll dann fiir uns alles regeln und sor-
tieren. Das kann nicht funktionieren und das
wird nicht funktionieren. Deswegen ist jeder
Mensch gut gehalten, wenigstens irgendwann
mal dariiber nachzudenken, sich nicht alle
Menschen in der Umgebung zu verprellen,
sondern tatséchlich auch so etwas wie
Freundschaften zu pflegen.” (Herr Nitsch)

Einigen, die die Furcht vor einer einsamen
Zukunft umtreibt, scheint bereits klar zu
sein, wie sie dem Problem begegnen kénnen.
So méchte eine Gesprachspartnerin aktiv
soziale Kontakte suchen, solange es ihr noch
maoglich ist, und gewissermalien vorsorgen.
Andere vertrauen auf ihre Familienbande
und bestehende enge Freundschaften. Es ist
allerdings auch denkbar, dass die Interview-
partner sich gerade beim Thema Einsamkeit-
nicht offen duBern, denn niemand gibt gerne
zu, einsam zu sein.?

Gemeinsame Zeit und Abschied

Fur die letzten Momente schildern die
Gespréchspartner sehr konkrete Wiinsche.
Die zentrale Frage lautet: Wer soll dabei sein,
wenn ich sterbe? Hier gehen die Meinungen
auseinander. Fiir die einen ist klar, dass sie
Familie und nahestehende Personen um sich
haben méchten.

Berlin-Institut 35



,Dass die Familie irgendwie da ist. Ich
glaube, das ist auch eine Vorstellung von mir.
Das einsame Sterben ist sehr viel heftiger,
glaube ich. Dass es schon schon ist, wenn die
Néchsten bei einem sind.” (Herr Schulz)

Thr Wunsch entspricht damit dem in der
Offentlichkeit weit verbreiteten Bild vom ,,gu-
ten” Sterben als einem Abschied in Gemein-
schaft, der sich auch in der reprasentativen
Umfrage zeigte (> siehe Kapitel 3.1). Wie viel
Zeit sie fiir den Abschied von ihren Liebsten
bendtigen, konnen unsere Teilnehmer nicht
abschatzen, aber dass sie am Ende die Gele-
genheit dazu haben, ist ihnen ein Anliegen.
Herr Zimmer erldutert uns, dass er als junger
Mann am liebsten schnell und schmerzlos
sterben wollte. Heute ware es ihm lieber, sich
allmahlich dem Gedanken néhern zu kénnen,
dass die gemeinsame Zeit enden wird.

Dem Abschiednehmen konnen zahlreiche
Hirden im Weg stehen. So kann der Gesund-
heitszustand einen Abschied verhindern oder
es ist schlichtweg eine zu groBe emotionale
Herausforderung - sowohl fiir Sterbende als
auch fir Angehorige. Eine Mitarbeiterin im
Hospizdienst erlebt nur selten Félle, in denen

Weniger Kontakt im Alter

Patienten sich offen verabschieden. Manch
einer vermeidet es gar, den Bekanntenkreis
tiber den nahenden Tod in Kenntnis zu
setzen.

Einige unserer Interviewpartner machen
das richtige Mal3 an sozialem Kontakt nicht
zuletzt davon abhangig, wie es ihnen in der
letzten Lebensphase gesundheitlich geht.
Sie berechnen ein, dass sie am Ende ihres
Lebens ein starkeres Bediirfnis nach Ruhe
entwickeln kénnten. Gleichzeitig ist ihnen be-
wusst, wie hilfreich fir ihre Hinterbliebenen
ein guter Abschied mit ausreichend gemein-
samer Zeit sein kdnnte. Das veranschaulicht
das Spannungsfeld der letzten Momente, in
dem Sterbende und Angehorige unterschied-
liche, teilweise entgegengesetzte Bediirf-
nisse haben kénnen. Wahrend Angehtrige
méglicherweise nah dabei sein wollen, mag
dies jenen, die im Sterben liegen, zeitweilig
widerstreben. Die Gesprache zeugen von
einem Bewusstsein dafiir, welche Vermitt-
lungsleistung gegentiber Angehorigen und
Freunden zu erbringen ist, um die eigenen
Wiinsche nachvollziehbar zu machen.

Frau Schneider, Herr Aydin und Herr Jung
wiinschen sich, im letzten Moment allein zu
sein. Frau Schneider begriindet dies damit,
dass die letzten Momente ein besonders inti-
mes Ereignis seien, welches sie fr sich selbst
erleben mochte, ohne dass andere Menschen
Zeugen davon werden. Ein Teil dieser Intimi-
tat liegt im Sterbeprozess selbst: Sie sieht es
als eine individuelle Herausforderung, sich
vorzustellen, dass Kérper und Bewusstsein
eine Grenze erreichen und aufhéren zu exis-
tieren. Wie besonders diese Phase im Leben
ist, verbildlicht Frau Richter: Die Menschen
seien ,,diinnh&utig und angewiesen* auf

die Unterstiitzung anderer, wenn sie ihren
Tod bereits vor Augen haben. Viele wiirden
mit dem Sterben hadern, andere konnten

es hinnehmen. Wie viel Gemeinschaft sich
Menschen am Ende wiinschen und mit wem,
durfte also auch damit zusammenhéngen,
wie offen sie mit dem Sterben umgehen.

Das Bild eines ,,guten” Sterbens als Abschied
in Gemeinschaft, welches immer wieder als
gesellschaftliche Idealvorstellung angefiihrt
wird, ldsst sich somit nicht verallgemeinern.?®
Vielmehr verdeutlichen die Antworten, dass
es nicht immer die Nahe am Ende, sondern
womoglich eher die Begleitung in den Jahren
zuvor ist, die Sterbenden wichtig ist.

90
Soziale Kontakte sind fiir alle Altersgruppen wichtig.
Gerade im hoheren Alter, wenn der eigene Tod naher 80
riickt, nehmen sie aber bei vielen Menschen drastisch ab. C=—= ——
Im Allgemeinen sind die Alteren allerdings sowohl mit \
der Zahl als auch der Qualitat ihrer sozialen Beziehungen 70 \’
zufrieden. (iber alle untersuchten Altersgruppen hinweg
wahlen die in der Generali-Altersstudie Befragten auf 60 -
einer Skala von O (= gar nicht zufrieden) bis 10 (= vollig
zufrieden) den Wert 8.
50
Zustimmung zu den in der Legende genannten Aussagen, C=—==
in Prozent, 2017 40 ’ \
(Datenquelle: Generali-Altersstudie)?” \.
30
@ Ich bin gerne unter Menschen. " S
. . 20 (e ®
Ich habe einen festen Freundes- und Bekanntenkreis.
@ Ich habe einen groBen Freundeskreis. —0
@ (chbrauche nicht so viel Kontakt zu anderen Menschen. 10 . =
@ Ich wiirde mir mehr soziale Kontakte wiinschen.
0
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An der Grenze der Belastbarkeit?

Die private Pflege beurteilen die Gesprachs-
teilnehmer ambivalent. Einige erklaren, sich
selbst hilflos gefiihlt zu haben. Andere heben
hervor, dass sie es als Bereicherung empfin-
den, ihre Liebsten lange zu Hause gepflegt zu
haben. Dabei spielt es allerdings auch eine
Rolle, ob professionelle Unterstiitzung, etwa
durch ambulante Pflegedienste, im Zweifel
verflighar war.

Aus ihren eigenen Erfahrungen heraus
erkennen Interviewpartner ganz klar an, dass
Angehdrige und Freunde nicht alles leisten
kénnen, was am Ende notig ist. Sie besché-
nigen die Sterbebegleitung nicht, sondern
benennen relativ niichtern eigene Grenzen
und Handlungsoptionen.

,,Da muss man halt mit den Menschen driiber
sprechen, die einem wichtig sind: Was kannst
du dir zumuten, was will ich mir zumuten,
geht man besser in ein Heim, geht man bes-
ser ins Krankenhaus? Wollen wir ein Hospiz
anpeilen?” (Herr Zimmer)

Die Pflegebediirftigkeit steigt

Angehdrige und Freunde miissen die
Sterbebegleitung in ihren Alltag integrieren,
gleichzeitig weiterhin ihren Lebensunterhalt
erwirtschaften sowie eigenen Verpflichtun-
gen und sozialen Bedrfnissen nachkommen.

Sie ben6tigen zundchst Informationen tber
Moglichkeiten und Probleme der familidren
Pflege und hauslichen Sterbebegleitung. Auf
dieser Basis konnen sich Angehdrige und
Sterbende dariiber austauschen, was sie sich
gegenseitig zutrauen. Diese Kommunikation
beschreiben alle Interviewpartner als uner-
ldsslich, um Wiinsche zu duBern, personli-
che Grenzen abzustecken und individuelle
Losungen fir mogliche Versorgungsliicken zu
entwickeln.

,Das ist das Ende und da ist es wichtig, dass
man das klar bespricht. Auch was man dem
zumuten will, der fiir einen sorgt. Wenn ich
Menschen frage: wenn jetzt einer von euch
dement wird, helft ihr dann? Dann sagen die
meisten: ja. Manche sagen auch: Ich opfere
mich auf. Aber da sage ich: Lass das sein!
Pflegen ist nicht leicht. Das ist ein Beruf, den
muss man kénnen.” (Herr Zimmer)

Insgesamt unterscheiden sich die Wiinsche
auf der sozialen Dimension relativ stark.
Gemeinsam war unseren Gesprachspart-
nern, dass sie sich Zuwendung und sozialen
Austausch in der Sterbephase wiinschen, un-
abhéngig davon, wie sie die letzten Momente
verbringen méchten.

Psychologische Dimension

Die Wiinsche auf der psychologischen Dimen-
sion sind starker auf die eigene Person und
Biografie ausgerichtet, so etwa das Bestre-
ben, am Ende des Lebens zufrieden zuriick-
schauen zu kénnen. Die Teilnehmer beziehen
sich damit nicht auf die Sterbephase an sich,
sondern darauf, was vorher ,,im Leben” dafiir
zu tun ist. Die Lebensverlaufsforschung
belegt, dass es fiir Menschen mit zunehmen-
dem Alter wichtiger wird, sich zu erinnern
und das eigene Leben zu beurteilen. Altere
entwickeln dabei haufig ein harmonischeres
Verhdltnis zu ihrer eigenen Biografie: Das
Leben erscheint in der Riickschau stimmig.
Personliche Entwicklungsperspektiven treten
eher in den Hintergrund.® Die Hoherbetagten
bereiten sich damit auf den eigenen Tod vor,

80

Rund drei Viertel der 3,4 Millionen pflegebediirftigen

Menschen werden zu Hause durch Angehdrige oder 70 >

F.reunde.versorgt.f9 Unt.er.allen Pflegebediirftigen /__’/

finden sich rund eine Million unter 75 Jahren. Alle 60 _

anderen sind dlter und gehen damit langsam auf

den Tod zu. Der Bedarf an familidrer Pflege diirfte in

Zukunft noch steigen, weil die Bevolkerung altert und 50

die absolute Zahl an Menschen mit Unterstiitzungsbe-

darf somit zunimmt.3° 40 | //

— \\

Anteil derjenigen, die als pflegebediirftig eingestuft

werden, in der jeweiligen Altersgruppe, in Prozent, 30

1999 bis 2017

(Datengrundlage: Gesundheitsberichterstattung des 20

Bundes)? | .
10

@ 90 Jahre und ilter

@ 85 bis unter 90 Jahre 0

@ 75 bis unter 85 Jahre 1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017
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Ursula Lehr hielt von 1986 bis 1998 den
ersten deutschen Lehrstuhl fiir Geronto-
logie in Heidelberg inne. Von 1988 his
1991 war sie zudem Bundesministerin fiir
Jugend, Familie, Frauen und Gesundheit.
Wahrend ihres aktiven Berufslebens hat
sie sich als Psychologin immer wieder mit
dem Lebensende beschaftigt. Im Laufe
ihrer knapp 90 Lebensjahre ist sie aber
auch personlich mit dem Thema Sterben
und Tod in Beriihrung gekommen.

Sterben ist ein sehr besonderer Teil

des Lebens, mit dem sich jeder Mensch
individuell auseinandersetzt. Wie gehen
Sie mit diesem Thema um?

Ich denke jeden Morgen, wie schon es

ist, noch da zu sein. Das heil3t, ich denke
praktisch jeden Tag ans Sterben. Trotzdem
mochte ich es noch ein bisschen hinauszo-
gern. Ich frage mich immer: Wie kann ich
als fast 90-Jahrige noch Termine anneh-
men? Es geht aber schon - unter dem
Vorbehalt, dass ich dann noch da bin.

Frither dachte ich mir: ,,Es ware schon toll,
wenn du die Jahrtausendwende erlebst.
Dann warst du 70.“ Wenn jemand 70 Jahre
alt wurde, war das enorm. Ich hétte gar
nicht erwartet, dass ich selbst dieses Alter
erreiche. Die Zeit zwischen meinem 70.
Lebensjahr und jetzt war aber noch sehr
belebt und erfiillt - mit vielen Pflichten.

Wichtig ist, dass man viel zu tun hat. Und
vor allem, dass man das, was man tut,

als sinnvoll erachtet. Nicht, wie es friiher
in Altersheimen (iblich war, wo man alte
Modehefte zum Ausschneiden verteilt hat.
Das wiirde man nicht als sinnvoll betrach-
ten. Dafiir lebt man nicht.

,»Man muss ,ja‘ zum Sterben sagen und es als Realitdt akzeptieren.”

Wie stellen Sie sich Ihr eigenes Sterben
vor? Gibt es Kriterien, die IThnen wichtig
sind?

Man kann nicht vorhersagen, wie es sein
wird. Es kommt, wie es kommt. In einem
Zitat von Rilke heift es ja so schon: ,Jeder
Mensch hat seinen eigenen Tod.”“ Und so
ist es auch.

Man stellt es sich aber natirlich als erstes
moglichst schmerzfrei vor. Als zweites
mochte man bis zum Ende maglichst klar
sein und als drittes sollte der Sterbepro-
zess nicht zu lange dauern. Sicherlich ist
ein plotzlicher Herzinfarkt angenehmer als
ein zehrendes Krebsleiden mit Schmerzen.

Sterben kann aus sehr vielen Griinden
fiir Sterbende und Angehdrige schwie-
rig sein. Was kann den Sterbeprozess
erleichtern?

Auch wenn es hart ist: Erstmal muss man
»ja“ zum Sterben sagen und es als Realitat
akzeptieren. So ldsst sich ein Abschied-
nehmen herbeifiihren und erméglichen.
Fiir das Abschiednehmen ist hinreichend
viel Zeit notwendig und das Gefihl, all
seine Entwicklungsarbeiten abgeschlossen
zu haben. Dazu gehort die Méglichkeit,
nochmal richtig mit jemandem sprechen
zu kénnen.

Diejenigen, die zufrieden mit ihrem
vergangenen Leben sind, nehmen leichter
Abschied als diejenigen, bei denen noch
viele Probleme und Fragen ungel6st sind,
deren Leben viele dunkle Flecken aufwei-
sen. In der Wissenschaft sagen wir: Wenn
die Kongruenz, also die Ubereinstimmung,

zwischen Erstrebtem und Erreichtem gege-

ben ist, dann kann man leichter Abschied
nehmen.

Besonders schwer fallt es auch denjeni-
gen, die sich entweder nicht auf ihre Kin-
der verlassen kénnen oder keine weiteren
Angehdrigen und gute Freunde haben.
Gott sei Dank kann ich darauf vertrauen,
dass meine beiden S6hne in meinem Sinn
handeln.

Das Sprechen iiber den eigenen Tod ist
wichtig, aber fllt vielen nicht leicht.
Welche Griinde sehen Sie dafiir?

Wenn man den Prozess relativ sachlich
betrachtet, sollte man dariiber sprechen.
Esist die Frage, mit wem man reden kann.
Viele waren dazu bereit, nicht nurich. Man
will es aber seinen Kindern, Verwandten
und nahen Angehérigen oft nicht zumuten.
Viele wiirden dartiber sprechen, wenn sie
das Gefuihl hatten, dass ihr Gegentiber
einen Sinn fiir das Thema hat. Aber haufig
hért man, dass dann erwidert wird: ,,Ach
komm, rede nicht davon.”

Insgesamt ist es wohl das A und O, keine
Angst vor Sterbenden zu haben. Man
meidet die Zimmer der Sterbenden und
begriindet es damit, dass diese ihre Ruhe
haben wollen. Aber sicherlich gibt es viele,
fir die es eine Erleichterung ware, noch-
mal mit anderen Menschen zu sprechen.
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so die Annahme, wahrend jiingere Erwach-
sene diese Riickschliisse eher nutzen, um
ihre Identitdt weiter herauszubilden.?* Wie
Menschen ihre Erinnerungen beurteilen,
wandelt sich kontinuierlich, denn sie inter-
pretieren Vergangenes stetig neu, evaluieren
und ordnen es. Auch unsere Interviewpartner
wiinschen sich Kohdrenz, also Stimmigkeit,
im eigenen Leben.

Miterleben, was wichtig ist

In nahezu allen Gesprachen werden uns
Ereignisse oder Entwicklungen genannt, an
denen die Befragten noch teilhaben méchten.
Dies diirfte auch daran liegen, dass die
meisten von ihnen zwischen 50 und 70 Jahre
alt sind und der Statistik und dem eigenen
Gefiihl nach noch zwei oder drei Jahrzehnte
vor sich haben. Lebenszeit, die sie nutzen
kénnen, um sich ihre Wiinsche zu erfiillen.
Die Alteren tiber 75 Jahre heben hingegen
starker ihre bisherigen Erlebnisse hervor.

Weit verbreitete Kinderlosigkeit

Fast allen ist es wichtig, Familienmitglie-
derinihrer persénlichen Entwicklung zu
begleiten. Sie wollen dabei sein, wenn die
Kinder oder Enkel das eigene Leben erstmals
selbst in die Hand nehmen, stabile Bezie-
hungen aufbauen oder ihre beruflichen Ziele
erreichen. Herr Nitsch blickt auf die kommen-
den Jahre, in denen er den 40. Hochzeitstag
mit seiner Ehefrau und die eiserne Hochzeit
seiner Eltern als familidre Meilensteine feiern
madchte. Herr Aydin hingegen machte fir die

materielle Absicherung seiner Familie sorgen.

Bevor er stirbt, will er ein Haus fiir seine Lie-
ben bauen. Die Gesprachspartner beziehen
sich bei der Frage, was sie noch miterleben
oder erledigen méchten, vor allem auf ihre
Familien.

,Ein bisschen méchte ich schon hier noch
bleiben. Ich habe fiinf Enkel und da méchte
ich noch ein bisschen hier auf der Erde blei-
ben.” (Herr Jung)

Doch Menschen nehmen auch auBerhalb von
Familie und Freundeskreis soziale Rollen ein,
die ihnen mitunter sehr am Herzen liegen.

Frau Freitag schildert uns im Gesprach

nicht ohne Stolz, wie sie sich als Frau im
akademischen Betrieb immer wieder gegen
Widerstande ihrer meist mannlichen Kollegen
durchgesetzt habe. Als erfolgreiche Wis-
senschaftlerin méchte sie noch miterleben,
wie ihre Nachfolger ihr berufliches Erbe
ausgestalten.

Auch Erlebnisse, die nicht mit dem unmit-
telbaren sozialen Umfeld zu tun haben,
nennen die Gesprachsteilnehmer. So ist es
Frau Léwe, Frau Kraft und Frau Meyer jeweils
wichtig, noch moglichst viele Kulturen ken-
nenzulernen und andere Lander zu bereisen.
Obwohl alle drei noch verschiedene Reise-
ziele ansteuern wollen, betonen sie gleich-
zeitig, dass sie sich auch damit arrangieren
kénnten, falls ihnen dies nicht gelingen sollte.
Einen ahnlichen Wissensdurst beschreibt
auch Frau Schneider. Sie wiinscht sich, noch
moglichst viel dartiber herauszufinden, wie
die Menschen tiber Tod und Sterben denken
und warum. Dieser Antrieb dirfte sich auch
aus ihrer eigenen Situation als junge Frau mit
einer todlichen Krankheit speisen.

25
Traditionell kiimmern sich die Kinder um ihre alten
und sterbenden Eltern. Mit den Babyboomern ndhern
sich in absehbarer Zeit jene Geburtsjahrgange dem 20 N\
Sterben, unter denen vergleichsweise viele Menschen
kinderlos geblieben sind. Das wirft die Frage auf, wer Deutschland
anstelle der eigenen Nachkommen in der letzten Le-
bensphase fiir sie sorgt — und wen sie selbst sich als
Begleiter wiinschen. Umfrage und Interviews bele- 15
gen, dass die Familie auch fiir Kinderlose einen hohen
Stellenwert hat. In der Umfrage stimmen knapp 80
Prozent der Kinderlosen dem Wunsch zu, sich auf > /w
nahestehende Angehdrige verlassen zu kénnen (im 10
Vergleich zu 87 Prozent bei jenen mit Kindern). Die
Interviewpartner nennen Geschwister, Onkel, Tanten, ostdeutsche Fléchenlander
Nichten und Neffen als wichtige Bezugspersonen.
5
Endgiiltige Kinderlosenquote nach Geburtsjahrgan-
gen, in Prozent, 1940 bis 1969
(Datengrundlage: Statistisches Bundesamt)* . Geburtsjahrgénge
25 I I LSTYIRANAIARNRARSS0288L8
9222222222232 22232222222223222222¢9%
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Ein Teil der genannten Wiinsche bezieht sich
somit auf konkrete Ereignisse oder Prozesse.
Diese stehen oft in Zusammenhang mit gro-
RBeren personlichen Entwicklungszielen.

Personliche Entwicklung abrunden

Fast alle unserer Gesprachspartner sehen
ihre persénliche Entwicklung als bislang
unvollstandig. Fiir viele hat dieser Prozess
ohnehin kein Ende. Allerdings gibt es unter
den Befragten auch zwei Gegenbeispiele. So
erlautert etwa Frau Miiller, dass sie ihr Leben
schon im Alter von 50 Jahren als erfiillt emp-
funden habe. Die groRere Gruppe verfolgt
hingegen selbstgesetzte Entwicklungsziele.
Einige von ihnen benennen relativ eindeutig,
in welchen Lebensbereichen sie noch voran-
kommen oder reifen méchten.

Einige Gesprachsteilnehmer wollen sich
noch starker inhaltlich mit Sterben und Tod
auseinandersetzen.® Frau Schneider und
Frau Kraft mochten etwa ihre personlichen
Gedanken noch aufschreiben. Zwei andere
Befragte haben bereits Biicher zum Sterben
und dem Umgang damit verdffentlicht. Thnen
geht beziehungsweise ging es um die intel-
lektuelle Herausforderung oder darum, die

eigenen Gedanken zu kldren und zu sortieren.

Alle vier mochten nicht zuletzt Impulse in
die Gesellschaft geben - und sich konkret
fir einen besseren Umgang mit dem Sterben
einsetzen. Sie teilen eine gemeinsame Moti-
vation, die sie dazu veranlasst, sich zu bilden
und ihr Wissen weiterzugeben.

Andere Interviewpartner beurteilen ihre
personliche Entwicklung weniger konkret
und haben eine eher diffuse Vorstellung von
weiteren Zielen. Anstelle von konkreten Wiin-
schen schildern sie beispielsweise, wie sie
sich selbst sehen beziehungsweise gesehen
werden mochten, oder dass sie generell noch
Erfahrungen sammeln wollen, um zu lernen
und daran zu wachsen.
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,Ich finde das alles ganz gut so, wenn ich
mein Leben betrachte. Es gibt einen roten
Faden und das hat ziemlich gut zusammenge-
passt. Obwohl es gute und schlechte Zeiten
gab. Auch die schlechten mdchte ich nicht
missen. Es gab immer eine Entwicklung und
die ist nicht abgeschlossen. Ich glaube, dass
man immer an Punkte kommt, an denen

Der Blick zuriick

bestimmte Sachen klar sind. Und die habe
ich auch, aber ich bin noch lange nicht fertig
damit, mich zu entwickeln und meine Erfah-
rungen zu machen, damit umzugehen. Also
da ist noch Luft nach oben und das wiirde
ich auch gerne erleben. Wenn ich das nicht
erlebe, ware ich traurig.” (Frau Richter)

Die reprdsentative Befragung zeigt, dass Menschen umso 6fter Bilanz ziehen, je dlter sie sind. Was genau ,,Bi-
lanz ziehen* bedeutet, ldsst die Umfrage offen. Einige konnten darunter verstehen, sich iiber einen abgesteck-
ten Zeitraum mit der eigenen Biografie zu beschaftigen. Andere diirften darunter auffassen, im Alltag immer
wieder ihre Erfahrungen zu resiimieren. Fiir Altere hat die Riickschau eher einen positiven Charakter und sie

sehen weniger Anderungsbedarf fiir ihr Leben.

»Manche Leute ziehen hin und wieder eine Bilanz ihres
Lebens, schauen also auf ihr Leben zuriick und iiberle-
gen, wie ihr Leben bisher verlaufen ist, was sie erreicht
haben und was sie heute vielleicht anders machen
wiirden. Haben Sie auch schon mal solch eine Bilanz
Thres Lebens gezogen, oder ist dies nicht der Fall?*
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Falls Frage links bejaht wurde: ,,Und hatten Sie
daraufhin den Eindruck, dass Sie irgendetwas in ihrem
Leben d@ndern miissen, oder hatten Sie nicht diesen
Eindruck?“
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Menschen, die Bilanz gezogen haben und Menschen die daraufhin den Eindruck hatten, etwas dndern zu miis-
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Wie sich die Studienteilnehmer ihre person-
liche Entwicklung wiinschen, hangt auch
davon ab, welche Anforderungen sie an

sich selbst stellen. Die Idealvorstellung vom
eigenen Ich ist eng verwoben mit einer Art
moralischem Kompass, an dem die Menschen
ihr Handeln ausrichten - sich selbst und an-
deren gegeniiber. Fiir Herrn Nitsch entspringt
dieser Wertekompass dem eigenen Glauben,
Frau Miiller hingegen orientiert sich daran,
solidarisch zu handeln.

LAnsonsten ist es so, dass ich natiirlich ver-
suche, mein Leben so zu leben, dass selbst,
wenn mich jetzt ein Bus (iberrollen wiirde,
ich fiir mich sagen kénnte: Eigentlich hast du
aber, auch fiir andere, das gemacht, was dir
maglich war. Ohne jetzt ein Heiliger zu sein.
Also so die kleinen Akzente zu setzen.” (Herr
Nitsch)

Selbst wenn unsere Gespréchspartner bereu-
en, sich in verschiedenen Situationen falsch
verhalten zu haben, integrieren sie diese Er-
fahrungen so in ihre Lebensgeschichte, dass
ihnen diese insgesamt stimmig erscheint. Ein
derart kohdrentes Selbsthild und das Gefiihl,
die persénlichen Entwicklungsziele erreicht
zu haben, kdnnen dazu beitragen, die eigene
Endlichkeit anzunehmen.?

Autonomie wahren - aber wie?

Insgesamt sehen sich unsere Gesprachspart-
ner als Gestalter ihrer eigenen Biografie - sie
selbst sind es, die personliche Ziele setzen
und verfolgen. In dieser Sicht spiegelt sich
ein gangiges Ideal unserer Zeit, das darin
besteht, das eigene Leben selbst in die

Hand zu nehmen. Und auch vor dem Sterben
macht dieses Ideal nicht Halt.*® Analog zur
offentlichen Debatte drehen sich die Inter-
views immer wieder um Selbstbestimmung
am Lebensende. Allerdings geht es dabei
weniger um die Frage, wie die Teilnehmer
etwa drztlich assistierten Suizid beurteilen.
Vielmehr beschéftigt sie, wie sich Abhangig-
keiten vermeiden lassen. Thnen ist wichtig,
auch am Ende noch mitzuentscheiden und so

das eigene Sterben mitgestalten zu kdnnen.
Viele formulieren dies allerdings eher als
Sorge.

,Kontrollverlust wére fiir mich so ein Ding.
Wenn ich die Dinge nicht mehr steuern kann
und anderen Menschen ausgeliefert bin.
Deswegen auch Patientenverfiigung und so
weiter. Alles ist geregelt, alles was ging, ist
irgendwo geregelt.” (Frau Schneider)

Wie Menschen das Sterben anderer miter-
lebt haben, kann den Wunsch nach Selbst-
bestimmung verstarken - dies zeigt die
Umfrage (> siehe Kapitel 3.2) genauso wie
die Interviews. So erzahlt Frau Meyer, wie sie
den Sterbeprozess ihres Vaters begleitet hat.
Sie sei nahezu dessen einzige Bezugsperson
gewesen und ihre hohe Verantwortung habe
sie haufig tiberfordert. Sein Wunsch nach
Selbstbestimmung hat sie dazu gebracht,
sich noch einmal vertieft mit ihren Vorstel-
lungen zum Sterben auseinanderzusetzen.

Fiir einen Teil der Befragten heil3t Selbsthe-
stimmung insbesondere, dass sie dartiber
bestimmen machten, in welcher Umgebung
sie sterben, wer sie begleitet und welche me-
dizinischen MaBnahmen sie beftirworten. Fiir
Einzelne gehort dazu auch die Frage, wann
ihr Leben enden soll. Einige Interviewteilneh-
mer mochten dartiber hinaus den gesamten
Prozess bewusst miterleben, auch wenn
ihnen durchaus klar ist, dass ihre Sinne dies
moglicherweise nicht mehr erlauben.

Na klar, ich will nicht einfach so sterben.
Ware mir jetzt zu friih. Ich will auch nicht
plétzlich von der Bildfléache verschwinden.
Also ich méchte keinen Unfall haben und
dann einfach weg sein. Das mdchte ich nicht.
Ich wiirde es schon gerne miterleben.” (Frau
Richter)

4.3.2 Was soll danach kommen -
fiir die anderen, fiir mich?

Diese Studie sammelt und diskutiert vor
allem jene Wiinsche, die die Zeit vor dem Tod
betreffen. Doch in allen Interviews haben
wir auch dartiber gesprochen, was danach
kommen soll. Dabei unterscheiden sich die
Vorstellungen je nachdem, ob die Gespréchs-
partner religits beziehungsweise spirituell
gepragt sind oder ob sie sich eher weltlich
orientieren.

Wohin die Reise geht

Fir religios und spirituell orientierte Inter-
viewteilnehmer spielt die Frage nach dem
Jenseits eine wichtige Rolle. Sie leben in der
Uberzeugung, dass der Tod nicht das Ende al-
len Seins beschreibt. Daher sprechen nahezu
alle Befragten, die sich selbst als religics oder
spirituell sehen, mit uns ausfiihrlicher als der
Rest dariiber, wie sie sich einen Zustand nach
dem Tod vorstellen. Allerdings steht bei ihnen
nicht zwingend der Wunsch im Mittelpunkt,
dass nach dem Tod eine bestimmte subjekti-
ve Vorstellung eintreten solle. Ihnen geht es
vielmehr um ihre Uberzeugung, dass es einen
Ubergang geben wird.

Einige beschreiben das ,Danach* als
Bewusstseinsform, die sich grundsatzlich
von jener unterscheidet, mit der wir unser
Leben bestreiten. So erldutert Herr Schmidt
ausfuihrlich, wie er sich tiber die Meditation
eine Ahnung davon verschafft, was ein ganz
anderes Bewusstsein nach dem Tod sein
kénnte. Allerdings stolBen wir hier im Ge-
sprdch an eine Grenze. Denn fiir diese Art von
Erfahrungen lassen sich kaum Worte finden
und andere Menschen kénnen sie somit nur
schwer nachvollziehen.

,Da habe ich fiir mich erfahren, dass das Ster-
ben wirklich etwas zum Leben Gehérendes ist.
(..) Dass es aber auf einer tieferen Ebene, einer
spirituellen Ebene eine Erfahrungsdimension
gibt, die fiir eine Gewissheit sorgt, dass es ein
Dartiber-hinaus gibt.“ (Herr Schmidlt)
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Auch die glaubigen Interviewteilnehmer kon-
nen ihre Erwartungen nicht immer konkret
beschreiben.

,Da ich ein tief religidser, tief gldubiger
Mensch bin, hat der Tod fiir mich keinen
Schrecken. Aus meiner inneren religiésen
Uberzeugung ist er eher der Ubergang in eine
andere Phase. Kann man Paradies, kann man
Himmel, kann man wie auch immer nennen.*
(Herr Nitsch)

Doch nicht nur spirituell und religis ori-
entierte Studienteilnehmer versuchen sich
dem, was nach dem Tod kommen kénnte,
zu ndhern. So beschreibt etwa Frau Schnei-
der einen zufriedenen und harmonischen
Zustand, der tiberhaupt erst durch den Tod
erfahrbar werde.

LZufriedenheit, das ist fiir mich, glaube ich,
gleichgesetzt mit Sterben.” (Frau Schneider)

Sterben als (Ibergang dorthin gewinnt damit
etwas Hoffnungsvolles. Auch einige Befragte,
die sich nicht als religios oder spirituell
begreifen, haben somit grobe Ideen einer
jenseitigen Phase. Der gréBere Teil der nicht-
gldubigen oder nicht-spirituellen Gesprachs-
partner hat sich allerdings kaum zu diesem
Themenbereich geduBert. Sie sind unent-
schlossen, ob und wie der dulere Rand des
Lebens auch die eigene Existenz begrenzt.

Viele Menschen verspiiren zum Lebensende
das Bediirfnis, sich mit den Fragen zum
,Danach*auseinanderzusetzen.’® In der
Palliativversorgung und der Pflege greift die
sogenannte Spiritual Care dies auf. Nach die-
sem Konzept sollte etwa das Pflegepersonal
auch dazu ausgebildet werden, die spirituel-
len Bediirfnisse der Menschen zu erkennen
und mit ihnen umzugehen.*°
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Soziales Erbe

Bei den Vorstellungen vom ,Danach- liegt

all unseren Gesprachspartnern ihr soziales
Umfeld am Herzen, besonders ihre Familien.
Letztere wollen sie sicher und gut versorgt
wissen und sehen es als eine Art Lebensauf-
gabe, gute Bedingungen fiir ihre Kinder und
Ehepartner zu schaffen. Hier wird eine eher
traditionelle Rollenverteilung zwischen den
Geschlechtern deutlich, aber auch zwischen
Alten und Jungen, denn diese Wiinsche
duBern eher Manner um die 50, deren Kinder
das Elternhaus noch nicht verlassen haben -
wenn auch nicht ausschlieRlich.

,Ich glaube bei mir ist das Wichtigste, nicht
die Angst zu haben, dass ich sterbe oder

wie ich sterbe, sondern eher, ob ich meine
Familie in Sicherheit hinterlasse. Ob es nun
finanziell ist oder ob es die Erfahrungen sind,
die ich im Leben gesammelt habe und die ich
an meine Kinder weitergeben konnte, damit
sie ein einfacheres Leben haben als ich.”
(Herr Aydin)

Gleichzeitig haben fast alle unsere Ge-
sprachspartner Wiinsche formuliert, die mit
der eigenen Rolle als Ehepartner, Eltern- oder
Grolelternteil zusammenhangen und die
Frage nach dem Sinn im Leben beriihren.
Einige von ihnen wiinschen sich, eines Tages
in genau dieser familidren Rolle in Erinnerung
zu bleiben: als gute Mutter, als firsorglicher
GroRvater oder liebender Ehepartner. Andere
heben starker hervor, welche Funktion sie in
ihrem Familien- und Freundeskreis einneh-
men. Sie wiirden gerne mit bestimmten
Eigenschaften erinnert werden, etwa als
Vermittlerin bei Konflikten. Das kniipft an
den Wunsch an, die eigene Biografie noch

zu Lebzeiten und fir sich selbst als stimmig
und gut zu bewerten. Das positive Selbstbild
soll sich spater auch in den Erinnerungen der
anderen wiederfinden.

Einige Befragte wiinschen sich dartiber hin-
aus, dass etwas von ihnen Bestand hat. Frau
Richter mdchte den kommenden Generatio-
nen ihrer Familie beispielsweise einen Garten
hinterlassen. So hofft sie, auch nach ihrem
Tod der Familie noch nah sein zu konnen. Den
anderen geht es eher darum, ihre Ideen oder
Uberzeugungen weiterzugeben, also etwa
grundlegende humanistische Werte wie Soli-
daritat und Mitgefiihl. Sowohl Herr Aydin, als
auch Frau Miiller und Herr Schulz schildern
dies im Gesprach. Weitere Teilnehmer duRern
implizit ahnliche Wiinsche.

,Ich stelle mir vor, dass ich mit anderen in
einem Boot sitze. Man weil3 nicht warum

und auch nicht woher es kommt und wohin
es fahrt. Und da kann ich meine Schicksals-
genossen nattirlich tiber Bord schmeil3en,
damit ich den wenigen Proviant alleine esse.
Weirde ich aber nicht tun. (...) Sich solidarisch
beistehen ist fiir mich absoluter Lebenssinn.”
(Frau Miiller)

Die Winsche fiirs ,Danach* beeinflussen das
Handeln im Leben. Unsere Gespréchspartner
arbeiten darauf hin, auch nach dem Tod ein
Bezugspunkt fiir andere zu bleiben. Ublicher-
weise assoziiert man es eher mit einer spiri-
tuellen oder religiosen Haltung, wenn Men-
schen ihr weltliches Handeln an der Zeit nach
dem Tod ausrichten - doch dies erscheint
angesichts der Interviewergebnisse zu kurz
gegriffen. Wie wir im nachsten Kapitel sehen
werden, nutzen einige der Befragten den Tod
konstruktiv fur die Sinnsuche im Leben.

Insbesondere Religion und Spiritualitat
geben den Menschen dabei recht klare Ideen
an die Hand, wie sich das ,richtige” Leben
fihren lasst. Die glaubigen beziehungsweise
spirituellen Interviewpartner sagen, dass sie
versuchen, sich danach auszurichten.

LAlso es hat eher Auswirkungen auf das,
was ich jetzt und heute tue, und das muss
einfach passen. Dass ich bestimmte Dinge
verabschiede, bestimmte Dinge nicht tue,
mich auseinandersetze, so gut ich kann.*
(Frau Richter)



Mit dem Sterben
umgehen

Schon immer fordert das Sterben die
Menschen heraus wie kaum ein anderer
Lebensabschnitt und jede Kultur bringt ihren
ganz eigenen Umgang mit der Endlichkeit,
eigene Rituale und Werte hervor.“! Wie aber
verfahren unsere Gespréchspartner im Alltag
damit, dass ihr Leben enden wird, welche
Bedeutung geben sie der Endlichkeit? Auch
dies wollen wir in den Interviews wissen.

Sinn herstellen

Sinn im Leben zu erkennen, ist wichtig, damit
Menschen das Gefiihl haben, ein gutes oder
erfllltes Leben zu fihren. Viele Gesprachs-
teilnehmer wiinschen sich, auf ein koh&ren-
tes, also in sich schliissiges, sinnhaftes Leben
zurlickblicken zu kénnen. Die Gewissheit des
Todes kann dabei helfen, herauszufinden,
worin die Sinnhaftigkeit des Lebens be-
steht.*? Die meisten unserer Interviewpartner
geben zu Protokoll, dass sie die Auseinander-
setzung mit Sterben und Endlichkeit gerade
deshalb schatzen. Eine freiwillige Sterbebe-
gleiterin beschreibt dies so:

Man ist ja im Alltag sehr mit seinem nor-
malen, alltéglichen Programm beschéftigt.
Ich gehe ja auch arbeiten, man hat Verabre-
dungen und das ist auch alles ganz gut. Aber
dann kommt eben ein Besuch bei diesem
Patienten und dann lenkt das den Blick
wieder auf so wesentliche Sachen. Vielleicht
hat man einen Kollegen, der einen total nervt.
Und der stresst einen vielleicht auch und man
verausgabt sich mit diesen Gedanken und
vielleicht auch in Diskussionen. Dann setzt
man sich aber wieder mit dem Thema Tod,
Sterben und Leben auseinander und dann:
Ok, das ist alles Pillepalle. Fiirs Leben ist das
fiir mich gut." (Frau Kraft)

Andere Gespréchsteilnehmer dulern sich
ahnlich: Sie nehmen das eigene Lebensende
auch deshalb in den Blick, um im Leben
Prioritaten zu setzen. Unsere Interviewpart-
ner empfinden das Sterben also nicht als
dem Leben fremd, sondern sehen es als Teil
des Lebens, der eine besondere Perspektive
auf den Rest bietet. Laut Herrn Nitsch kénne
diese Wahrnehmung nicht zuletzt dazu
beitragen, besser mit Sterbefallen im eigenen
Umfeld umzugehen.

,Das gehdrt zum Leben dazu. Und je mehr
man das in das Leben integriert, umso leich-
ter kann man damit auch umgehen, auch mal
mit einem Schicksalsschlag.” (Herr Nitsch)

In der Wissenschaft ist umstritten, welchen
Stellenwert es hat, dass Menschen ihre
Endlichkeit mit Bedeutung fiillen. So geht die
Terror Management Theory davon aus, dass
die Menschen in erster Linie den Schrecken
des Todes verdrangen wollen.* Sinn herzu-
stellen erfillt demnach lediglich den Zweck,
die Menschen vom Tod abzuschirmen. Laut
der Meaning Management Theory suchen die
Menschen hingegen von Natur aus nach dem
Sinnin ihrem Leben und so tun sie dies eben
auch fir den allerletzten Abschnitt.**

Auch Glaube und Religion kénnen dem Tod
einen Sinn geben. Lange Zeit waren Religio-
nen und ihre Institutionen diesbeziiglich die
zentralen GroRen. Einige Wissenschaftler
sehen im menschlichen Tod gar die Ursache
dafir, dass es tiberhaupt religioses Den-

ken gibt.*> Mit dem Glauben ist auch das
Versprechen verbunden, dass gottgefalliges
Verhalten auf Erden mit ewigem Leben im
Jenseits belohnt wird. Darin liegt somit fiir

Die Schifchen suchen das Weite

400.000
Der anhaltende Mitgliederschwund veranschaulicht
350.000 die schwindende Bedeutung der Kirche. Seit 1990
kehren jedes Jahr rund 100.000 Menschen allein der
katholischen Kirche den Riicken. Zusammengenommen
300.000 — verlassen die beiden groBen Kirchen jedes Jahr zwi-
schen 200.000 und 500.000 Menschen. Gleichzeitig
250,000 — werden heutzutage weniger Kinder getauft. Somit
) wachst der Anteil an konfessionslosen Menschen in der
Bevolkerung. Er betrug 2018 rund 40 Prozent.*
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Evangelische Kirche in Deutschland)*®4°
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den Einzelnen eine Bewaltigungsstrategie -
es ist klar, was zu tun ist, um die eigene End-
lichkeit zu Giberwinden. Allerdings schrumpft
in Deutschland der Einfluss kirchlicher
Institutionen, sodass die Menschen sich zu-
nehmend ohne sie auf Sinnsuche begeben.*®
Das Bediirfnis, sich in Gemeinschaft mit dem
Sterben auseinanderzusetzen, bleibt jedoch
bestehen.

Das Sterben kennenlernen

Samtliche Gesprachspartner geben den
Gedanken ans Sterben einen Raum in ihrem
Alltag. Sie tun dies allerdings auf sehr
unterschiedliche Weise. Wie in Kapitel 4.1
geschildert, helfen glaubigen Menschen die
kirchlichen Gedenktage oder kleinere Rituale.
Die Befragten ohne religiése Pragung nutzen
konkrete Ubungen, setzen sich intellektuell
oder auch praktisch mit dem Sterben ausein-
ander. Frau Schneider schildert eine Ubung,
die sie jeden Abend wiederholt.

,Ich habe mal angefangen mit so einem
Ritual, so ein bisschen in Richtung autogenes
Training: Nimm dir abends eine Bank, stell sie
dir irgendwo hin, wo du sagst, das ist mein
Ort, den finde ich super. Bei mir steht sie zum
Beispiel auf einer Klippe: schottische High-
lands, unten tost das Wasser. So ein bisschen
ungemiditlich, aber das kann man ja regeln.
Und dann setzt du dir da jemanden drauf -
oder auch nicht — mit dem du dich unterhal-
ten willst (...). Das mache ich jeden Abend.
Wenn ich so Phasen habe wie jetzt, wenn ich
mich wieder mit dem Sterben beschiéftigen
will, dann sitzen da entweder Menschen mit
denen ich zuvor dartiber gesprochen habe
oder ich selber, allein. Und das gibt einen
Schutzraum, in dem du dich mit diesem
Thema beschéftigen kannst. Wenn du das
Bild wieder ldschst, ist es aber wieder weg
aus dem Kopf.“ (Frau Schneider)
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Ahnlich wie etwa Frau Lowe eignet sie sich
zudem Wissen tiber das Sterben an, infor-
miert sich tber die politischen und juristi-
schen Rahmenbedingungen und schreibt da-
riiber. So setzt sich Frau Schneider einerseits
intellektuell mit dem Sterben auseinander
und versucht es andererseits ganz praktisch
in ihr Leben einzubinden.

Andere Interviewpartner mochten mehr tiber
das Sterben erfahren, indem sie sich haupt-
oder ehrenamtlich im Hospiz engagieren. Fr
sie nimmt diese Aufgabe einen besonderen
Stellenwert in ihrem Leben ein. Herr Jung hat
so die Angst vor dem Sterben tiberwunden.
Im Gespréach erklart er, warum er die Arbeit
schatzt.

,Letztendlich muss ich sagen, von allen
Tatigkeiten, die ich ehrenamtlich mache, ist
die Hospizarbeit die wertvollste. Man lernt
wunderbare Menschen kennen, die sehr, sehr
tapfer sind. Der Vorteil ist, dass man hier
keine Schmerzen hat und die Leute eigentlich
ganz friedlich einschlafen.” (Herr Jung)

Indem unsere Gesprachspartner das Sterben
intellektuell und praktisch kennenlernen,
bauen sie Angste ab und machen sich mit
dem Prozess des Sterbens vertraut. Diese
Art der Auseinandersetzung kénnte auch fir
andere Menschen hilfreich sein. Doch nicht
jedem liegt es, sich tief in ein Thema einzu-
lesen, und nicht jeder kann oder will sich
ehrenamtlich engagieren. So schildern uns
die haupt- und ehrenamtlichen Hospizmitar-
beiter, dass sie haufig auf eine Mischung aus
Bewunderung und Schrecken stol3en, wenn
sie von ihrer Tatigkeit sprechen. Um eine
gesamtgesellschaftliche Debatte tiber das
Sterben anzuregen, bedarf es moglicherwei-
se weiterer Formate, iber die sich Menschen
dem Thema einfacher und auch kurzfristig
nahern kénnen. Einige Ideen fiir solche
Formate finden sich in Kapitel 5.

Vorkehrungen als Sicherheit

Eine pragmatische Anndherung besteht dar-
in, bereits heute Vorkehrungen fiirs Sterben
zu treffen. Bei unseren Gesprachspartnern
reichen sie von einer Patientenverfiigung

bis hin zu konkreten Planen fiir die eigene
Beerdigung. Herr Nitsch etwa hat genaue
Vorstellungen davon, wie seine Bestattung
ablaufen soll und welche Lieder er sich dafir
wiinscht. Frau Schneider weil bereits, in
welchem Sarg sie beerdigt werden méch-

te. Andere wollen sich gerade mit diesen
Dingen lieber nicht befassen. Unabhangig
davon, welche individuellen Vorkehrungen
unsere Gesprachspartner getroffen haben,
beruhigt sie das Gefiihl, ihr Lebensende noch
beeinflussen zu kénnen. Hier zeigt sich somit
erneut deutlich, dass Selbstbestimmung bis
zum Schluss von vielen geradezu als Bedin-
gung flir gutes Sterben angesehen wird.

Patientenverfiigung und
Vorsorgevollmacht

Mit einer Patientenverftigung kdnnen
volljahrige Personen schriftlich fiir den
Fall vorsorgen, dass sie nicht mehr
aktiv in medizinische MaBnahmen
einwilligen konnen. Sie beschreiben

in der Patientenverftigung moglichst
ausfuhrlich, welchen Untersuchungen,
Behandlungen oder Eingriffen sie zu-
stimmen und welche sie untersagen.*

Die Vorsorgevollmacht bestimmt eine
oder mehrere Vertraute, die stellvertre-
tend fiir die Aussteller entscheiden diir-
fen, wenn diese nicht mehr dazu in der
Lage sind. Vorsorgevollmachten ent-
halten zudem Informationen dariiber,
in welchen Bereichen Vertrauensper-
sonen entscheiden diirfen. Dabei kann
die Vorsorgevollmacht die Bereiche
Gesundheit und Pflege einschlieBBen,
aber auch dartber hinausgehen.>




Die Studienteilnehmer haben ihre Vorkehrun-
gen mit zwei zentralen Motiven begriindet:
Sie wollen zum einen sicherstellen, dass
Entscheidungen an ihrem Lebensende ihrem
Willen entsprechend getroffen werden, und
sie mdchten zum anderen ihre Angehorigen
entlasten.

,Ja also, ich bin dabei, einfach mein ganzes
Umfeld und meine Ablage so zu sortieren,
dass meine Angehérigen, meine Séhne még-
lichst nicht noch unendlich groBe Sucharbeit
und irgendwelche unangenehmen administ-
rativen Dinge zusétzlich bewdltigen miissen.
Das habe ich ja auch schon alles erlebt, bei
einem verstorbenen Onkel. Da war das katas-
trophal. (Herr Schmidt)

Fast alle Befragten haben Patientenverfii-
gungen und Vorsorgevollmachten verfasst,
oder sich zumindest intensiv damit ausein-
andergesetzt. Frau Kraft hat sich allerdings
dagegen entschieden, eine Verfligung zu
erstellen. Sie geht davon aus, dass sich ihre
Haltung noch @ndern kénnte und zieht es vor,
dass Menschen, die ihr nahestehen, wissen,
wie sie entscheiden wiirde. Anderen ist es
hingegen zu unsicher, sich auf die Einschét-
zung einer Vertrauensperson zu verlassen,
die in der Situation méglicherweise tiberfor-
dert ist.

Bewaltigung in Gemeinschaft

Der wohl wichtigste Weg, mit dem Sterben
umzugehen, ist fiir unsere Interviewpartner
die gemeinsame Auseinandersetzung mit
dem Thema. Das kann Giber Gesprache zu
Patientenverfiigung oder Vorsorgevollmacht
hinausgehen. So stehen fiir einige Gespréchs-
teilnehmer etwa Themen wie die kommende
Trauer oder Hospizplatze im Raum. Die
Familie ist der Dreh- und Angelpunkt. Es
muss aber nicht immer das Zwiegesprach
unter vier Augen sein. So gehért Herr Nitsch
etwa einer besonders groRen Familie an

und alle nahen und entfernten Familienmit-
glieder treffen sich regelmaRig. Bei diesen
Treffen gedenken sie auch der verstorbenen

Familienmitglieder. Ahnlich wie bei kirchli-
chen Gedenktagen schaffen sie so Anl&sse,
um die eigenen Wiinsche fiir das Sterben zu
reflektieren. Eine familidre Konstellation wie
bei Herrn Nitsch diirfte in heutigen Zeiten
allerdings eher die Ausnahme sein.

Vielen unserer Interviewpartner ist es ein
Anliegen, dass ihre Familie zu gegebener Zeit
mit den Entscheidungen einverstanden sein
wird, die sie fir ihr Sterben treffen. Allerdings
fallt es nicht allen unserer Gespréchspartner
leicht, mit ihren Angehdrigen dartiber zu
sprechen. Um seinen Lieben zu vermitteln,
was man sich fiirs Lebensende wiinscht, ist
es aber mindestens notwendig, sich dariiber
auszutauschen. Welche Wiinsche sind rea-
listisch? Wobei ben6tigen wir Unterstiitzung
und was muten wir uns gegenseitig zu? Diese
und ahnliche Fragen waren entsprechend zu
klaren.

,Ich mdchte, dass die einverstanden sind
und meine Entscheidung respektieren.
Befiirworten werden sie die nie. Das kann
man von keinem erwarten. Da muss man
Uberzeugungsarbeit leisten, sodass die nicht
sagen: Ne, Mama, das kannst du doch nicht
machen.” (Frau Léwe)

In vielen Stadten gibt es zunehmend Mog-
lichkeiten, sich auch auerhalb der Familie
tiber das Sterben auszutauschen. Unsere
Gesprachspartner tragen das Thema etwa
zu literarischen Stammtischen, organisieren
Veranstaltungen zum Sterben oder treffen
sich zu sogenannten Death Cafés (> siehe
Kapitel 5). Bei diesen Gelegenheiten spre-
chen sie teilweise mit fremden Personen tiber
das Sterben. Auch die Umfrage-Ergebnisse
legen nahe, dass die Menschen ein Beduirf-
nis haben, sich auch aulBerhalb der Familie
auszutauschen - doch nicht tiberall sind die
entsprechenden Angebote in ausreichender
Zahlvorhanden.

Einzelstimmen ergdnzen Umfrage

Anders als die Umfrage sind unsere Leit-
fadeninterviews nicht reprasentativ.

Als Gesprachspartner haben wir gezielt
Menschen gesucht, die sich bereits mit ihrer
eigenen Endlichkeit beschéaftigt haben (» zur
Auswahl der Befragten siehe Kapitel 6). Die
Gespréchsteilnehmer gehéren tendenziell
den hoheren Gesellschaftsschichten an. Was
sie berichten, deckt sich trotzdem mit den
Ergebnissen der Umfrage und hilft, diese
einzuordnen und zu erklaren. Drei Aspekte
gehen aus beiden Methodenteilen gleicher-
mafen hervor:

Erstens pragen die Erfahrungen mit dem Ster-
ben - also jene Zeiten, in denen Menschen
Angehorige, Freunde oder auch Fremde be-
gleiten — die Wiinsche, Sorgen und Haltungen
rund um das Lebensende.

Zweitens ist die palliative Versorgung vor Ort
bedeutsam. Die Umfrage zeigt, dass Men-
schen, die Versorgungslicken wahrnehmen,
anders auf das Sterben blicken als jene, die
kein Defizit sehen. Auch die Interviewpartner
weisen der palliativen Unterstiitzung eine
Schlisselrolle zu - fiirs gute Sterben an sich
und bei der Entlastung von Angehérigen.

Drittens ist das Reden tbers Sterben wichtig.
Die Teilnehmer der Umfrage sehen es
mehrheitlich als Missstand, dass das Thema
verdrangt werde. Aus den Interviews geht
genauer hervor, woriiber sich der Austausch
lohnt und wo er gar unverzichtbar ist.

Im Zusammenspiel erganzen sich Reprasen-
tativbefragung und Interviews somit und
bilden gemeinsam die Basis fiir die folgenden
Handlungsempfehlungen.
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5 | WAS TUN?

Wer lebt, stirbt eines Tages, das ist unaus-
weichlich. Die Herausforderung besteht
darin, mit dem Sterben gut zu leben. Diese
Aufgabe gilt es zu gestalten - individuell und
gesellschaftlich.

Die Menschen konnen hierzulande darauf
vertrauen, dass die Medizin Schmerzen
lindert und einen qualvollen Tod in aller
Regel verhindern kann. Thr wird allerdings
vorgeworfen, Wiinschen nach Zuwendung
und Beistand zu wenig Aufmerksamkeit zu
schenken. Palliativmediziner oder Pflegeper-
sonal kritisieren dies mit dem Schlagwort
»high tech, low touch®.

Unser Umgang mit dem Sterben sollte sich
daran ausrichten, wie Menschen sich ihr
Lebensende wiinschen. Das setzt voraus,
dass die Einzelnen ihre Bed(rfnisse und
Vorstellungen kennen. Erst dann l&sst sich
eine breite gesellschaftliche Debatte dariiber
flihren, welche Bedeutung wir dem Sterben
beimessen und wie wir die Sterbenden ver-
und umsorgen wollen. Von einer solchen
Auseinandersetzung mit der Endlichkeit
wiirden nicht nur diejenigen profitieren, de-
ren Tod in naher Zukunft bevorsteht. Gerade
junge Menschen zwischen 16 und 29 Jahren
berichten in der Umfrage davon, dass sie mit
der Sterbebegleitung tiberfordert waren (46
Prozent).

Bei der Forderung nach einer gesellschaft-
lichen Debatte diirfen wir nicht vergessen,
dass der Tod vielen Menschen Angst macht
- in der Umfrage stimmten 23 Prozent dieser
Aussage zu. (ber das Sterben nachzudenken
und dariiber zu sprechen, wird also auch
Unbehagen auslosen. Trotzdem miissen wir
uns dartber verstandigen, wie wir damit
umgehen, wenn in den nédchsten Jahrzehnten
die Zahl der Sterbefélle aus demografischen
Griinden stark zunimmt.

46 Auf ein Sterbenswort

Audio-Biografien

Im Wissen um den baldigen Tod
wiinschen sich viele Menschen, auf ihr
Leben zuriickzuschauen und Wichtiges
weiterzugeben. Das Universitatsklinikum
Bonn und die Horfunkredakteurin Judith
Griimmer mochten Schwerkranken
diesen Wunsch erfiillen. Uber einen
Zeitraum von etwa zwei Tagen zeichnet
die Journalistin die (Lebens-)Geschichten
der Patienten auf und fiigt diese als Hor-
biicher zusammen. Sterbende erhalten
so die Gelegenheit, ihren Angehorigen
und Freunden Erinnerungen, Anekdoten
und Ideen zu hinterlassen.?

A. Sterben zum offentlichen
Thema machen

Die Studienergebnisse zeigen, dass es einen
Bedarf gibt, sich anders mit der Endlichkeit
des Lebens auseinanderzusetzen, als es der-
zeit der Fall ist. Warum sonst empfinden es
75 Prozent der Befragten als Missstand, dass
Sterben und Tod verdrangt werden? Andern
wird sich diese Einschatzung nur, wenn das
Thema ein normaler Bestandteil des Lebens
wird und den Menschen im Alltag ofter
begegnet, also nicht nur dann, wenn sie mit
einem nahenden Todesfall konfrontiert sind.

30 Gedanken zum Tod -
Ein Diskursprojekt

Wissenschaftler der Universitaten Wit-
ten/Herdecke und Diisseldorf haben im
Projekt ,,30 Gedanken zum Tod* Arzten,
Juristen, sterbenden Menschen und
Kiinstlern die Frage gestellt, wer oder
was der Tod fiir sie ist. Die Antworten hat
das Team in Rahmen einer Ausstellung
prasentiert und stellt sie nun online zur
Verfuigung. Das Projekt soll dazu anre-
gen, sich dieselbe Frage zu stellen und in
eine offene Auseinandersetzung mit dem
Tod zu treten.?

® Den Tod als Gemeinschaftsaufgabe
verstehen

Sterben und Tod betreffen jeden. Daher sind
alle - Politik, Zivilgesellschaft, Wirtschaft,
Wissenschaft, Medien und auch jeder
Einzelne - gefragt, das Thema stérker auf die
Agenda zu setzen. Nur einige Beispiele: Die
Medien sollten starker zum normalen Sterben
berichten. Unternehmen sollten das Thema
mit ihren Mitarbeitern unter dem Stichwort
~Vereinbarkeit von Familie und Beruf* an-
sprechen. Die Kultusministerkonferenz sollte
dafiir sorgen, dass sich junge Leute starker im
Schulunterricht damit befassen. Zivilgesell-
schaftliche Organisationen und Kommunen
sollten verschiedenste Formate dazu ausrich-
ten. Und auch jeder Einzelne kann ftr mehr
Bertihrungspunkte sorgen, indem er oder sie
das Thema in Gesprachen aufgreift. Letztlich
kénnen und sollten alle dazu beitragen, dem
Sterben einen neuen Platz in der Gesellschaft
zu geben.




Dialog mit dem Ende

In der interaktiven Ausstellung »Dialog
mit dem Ende« regen ein Bannergarten
und interaktive Hor- und Schreibstati-
onen die Ausstellungsbesucher an, mit
sich selbst und anderen in einen Dialog
tiber das eigene Lebensende zu treten. In
dokumentarischen Video-Installationen
werden 14 Menschen portratiert, denen
nur noch wenig Zeit bleibt und die offen
tiber Tod und Sterben sprechen. Ab dem
Sommer 2020 zieht das Projekt als Wan-
derausstellung durch das Land.?

Hospizwochen

Wo Hospize oder palliativmedizinische
Einrichtungen an die Offentlichkeit
gehen und tber ihre Arbeit aufklaren,
kénnen sie auch dazu beitragen, dass
sich die Haltung der Menschen zum
Sterben @ndert. In Berlin und Hamburg
stellen Hospize jedes Jahr gemeinsam ein
Programm zusammen, das einen Einblick
in alle Aspekte ihrer Arbeit gewahrt. Sie
zeigen Filme, bieten Fithrungen an, stel-
len Projektergebnisse mit Schulklassen
vor oder laden zu Ausstellungen ein.*

@ Vielfdltige Formate nutzen

Menschen haben unterschiedliche Vorlieben,
wie sie sich mit einem Thema beschéftigen.
Je diverser die Formate, desto gréBer die
Reichweite. Broschiiren, Liederabende,
Ausstellungen, Lesungen, Fachkonferenzen,
Filme, Mitarbeiterseminare und vieles mehr
sind geeignet, um Sterben und Tod greif- und
besprechbar zu machen.

® Themenfiille beriicksichtigen

Immer mehr Menschen haben in den
vergangenen Jahren Patientenverfiigungen
oder Vorsorgevollmachten erstellt. Doch die
Auseinandersetzung mit dem Lebensende
geht weit dariiber hinaus. Auch Fragen an die
eigene Biografie stellen sich: Was muss und
méchte ich vollenden? Was werde ich eines
Tages hinterlassen? Wie méchte ich in Erin-
nerung bleiben? Wer zum Nachdenken tber
das Sterben anregen will, kann und sollte
auch solche Fragen aufwerfen.

B. Gesprachsraume schaffen

Es gibt sicherlich Menschen, die sich mit
Sterben und Tod lieber im stillen Kdimmerlein
befassen. Fiir die meisten braucht es jedoch
Rdume —im tibertragenen und wortlichen
Sinn - in denen sie sich tiber ihre Vorstel-
lungen, Wiinsche, Sorgen und Erfahrungen
austauschen konnen. Laut Umfrage sprechen
die meisten am liebsten mit ihrem Partner
beziehungsweise ihrer Partnerin oder nahen
Verwandten tiber das Sterben. Doch die
Familie bietet nicht immer den passenden
Rahmen.

Death Café/Café Tod

Bei Kaffee und Kuchen mit mehr oder
weniger Fremden dariiber sprechen, wie
man sich das eigene Sterben vorstellt,
welche Angste daran hangen oder welche
Erfahrungen dem zugrunde liegen. So
lasst sich grob ein Death Café beschrei-
ben. Death Cafés schaffen die Méglich-
keit, in kleinem Rahmen niedrigschwellig
tiber das Sterben zu sprechen und die
eigenen Haltungen zu reflektieren.

Sie sind explizit keine Trauergruppen.
Mittlerweile gibt es Hunderte von Death
Cafés weltweit — auch in Deutschland.’

® Vorhandende Réaume 6ffnen

Derzeit laden viele Hospize regelmaRig zum
Tag der offenen Tiir ein, veranstalten Lesun-
gen oder informieren iiber ihr Tun (siehe
Kasten ,Hospizwochen®). Sie sollten ihre
Angebote zum Austausch noch erweitern.
Friedhofe bieten durch ihre Arbeit rund um
die Ruhenden reichlich Gesprachsstoff, um
Menschen zum Thema Endlichkeit zusam-
menzubringen. Das gilt es zu nutzen (siehe
Kasten ,Treffpunkt Friedhof Offenbach e.V.).
Auch Institutionen und Organisationen, die
sich nicht im Kern oder dauerhaft mit dem
Sterben befassen, kdnnen Raume &ffnen, For-
mate schaffen und zum Austausch einladen
(siehe Kasten ,,Dialog mit dem Ende®).

® Neue Rdume aufbauen

Es muss nicht immer die ausgetiiftelte Veran-
staltung sein, um mit anderen ins Gesprach
tiber die Endlichkeit zu kommen. Wo es kein
Hospiz oder andere Institutionen gibt, die
den Dialog anregen, kénnen Nachbarschafts-
initiativen, Einzelpersonen oder Cafés dazu
einladen, frei oder entlang wechselnder
Schwerpunkte Uber das Sterben zu diskutie-
ren. Diese Formate erfreuen sich derzeit im
ganzen Land zunehmender Beliebtheit. Die
Interviews legen nahe, dass es vielen leichter
fallt, an entsprechenden Veranstaltungen teil-
zunehmen, wenn diese sich von klassischen
Trauer- oder Selbsthilfegruppen abheben und
unbefangen auf das Sterben blicken (siehe
Kasten ,,Death Café*).

Treffpunkt Friedhof Offenbach e.V.

Die Mitglieder des Vereins Treffpunkt
Friedhof Offenbach e.V. haben sich mit
Unterstiitzung der Stadt daran gemacht,
den Friedhof in einen Ort der Begeg-
nungen zwischen Lebenden zu verwan-
deln, die tiber das Sterben und den Tod
nachdenken mochten. Veranstaltungen
zu Sterberitualen in anderen Religionen
oder zur Begrabniskultur in Deutschland
bieten die Moglichkeit, sich auszutau-
schen und Neues zu lernen.®
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® Niedrigschwellig ausgestalten

Unsere Interviewpartner unterstreichen, wie
wichtig eine einladende und offene Atmo-
sphére ist. So kann es erstens helfen, einen
gemeinsamen Nenner unter den Beteiligten
zu finden oder herzustellen. Dies kann etwa
der Austausch tiber ahnliche Erfahrungen
bei Todesfallen sein oder ein Impulsvor-
trag. Zweitens gilt es, selbst kleine Hiirden
abzubauen, also etwa auf eine Anmeldung
zur Veranstaltung zu verzichten oder von
vornherein klarzustellen, dass die Teilnehmer
sich nicht zu Wort melden miissen, sondern
auch schweigend folgen kénnen. Drittens
sollte ausreichend Zeit sein, um unterschied-
liche Diskussionsfaden zu entspinnen und so
die thematische Vielfalt aufzunehmen.

C. Das Sterben begleiten

Drei Viertel der Befragten wiinschen sich, ihr
Lebensende nicht allein, sondern im Kreis
ihrer Angehérigen zu verbringen. Gleichzei-
tig nimmt besonders unter den Alteren die
Zahl der Einpersonenhaushalte seit Jahren
zu. Und mit den Babyboomern altern jene
Geburtsjahrgange, die selbst nur wenige
Kinder haben. Jeder Einzelne von uns trégt
Verantwortung dafir, sich ein soziales Netz
aufzubauen. Wie gut dieses in der letzten
Lebensphase tragt, hangt auch davon ab, ob
unsere Gesellschaft Menschen befahigt und
darin bestarkt, Sterbende zu begleiten.

® Uber das Sterben informieren

Die moglicherweise wichtigste Vorausset-
zung klingt so banal wie simpel: Information.
Wie verlduft der Sterbeprozess? Mit welchen
Begleiterscheinungen muss ich rechnen?
Um realistisch einschatzen zu kénnen, was
sie leisten konnen, miissen potenzielle
Sterbebegleiter wissen, welche Herausfor-
derungen auf sie zukommen. Grundlegendes
»Sterbewissen® vermitteln beispielsweise
Letzte Hilfe-Kurse (siehe Kasten). Hier muss
das Angebot ausgebaut werden. Wichtig zu
wissen ist auch, wer vor Ort professionell
unterstiitzen kann. Kommunen, Arzte und
Palliativdienste sollten die entsprechenden
Informationen bereitstellen.
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® Zur Begleitung ermutigen

Information und Austausch vermitteln den
Menschen ein Bewusstsein dafiir, dass sie im
eigenen Umfeld zu einer besseren Situation
fur Sterbende beitragen konnen. Als Gesell-
schaft gilt es, diese Sorgekultur zu starken.
Insgesamt gibt es schon jetzt eine hohe
Bereitschaft, Angehdrigen und Freunden
beim Sterben beizustehen, das zeigen die
Ergebnisse der Umfrage. Allerdings sind viele
auch noch unentschlossen. Unsere Inter-
viewpartner haben davon berichtet, welche
Bereicherung die Sterbebegleitung trotz aller
Herausforderungen fiir sie war. Um Menschen
fir diese Aufgabe zu gewinnen, miissen

gute Erfahrungen transportiert und sichtbar
gemacht werden - sei es im persdnlichen
Gespréch, in Reportagen oder auf Veranstal-
tungen. Die Gesellschaft kann es sich nicht
leisten, das Thema Sterbebegleitung nicht
oder nur versteckt anzusprechen, da es Men-
schen so wichtig ist, die letzte Lebensphase
nicht in Einsamkeit zu verbringen.

Letzte-Hilfe-Kurse

Werdende Eltern kénnen sich in ver-
schiedenen Kursen auf die Geburt und
die erste Zeit mit dem Baby vorbereiten.
Fir das Ende des Lebens fehlten solche
Angebote lange Zeit. Letzte Hilfe-Kurse
vermitteln, mit welchen MaRRnahmen
sich die Schmerzen Sterbender lindern
lassen, wo es lokal Unterstiitzung fir die
Sterbebegleitung gibt oder wie sich der
Abschied bewaltigen lgsst.®

@ Hospizliche Kultur starken

Auch all jene, die beruflich Altere oder
Schwerkranke versorgen, bendtigen Kennt-
nisse dariiber, was am Lebensende zahlt,
etwa wie sich neben Schmerzen auch Angst
und Unruhe lindern lassen. Zwar nimmt

die Zahl an Medizinern und Pflegepersonal
mit palliativer Zusatzausbildung stetig zu,
doch nach wie vor fehlt es vielerorts an
spezialisiertem Wissen, wie es etwa Hospize
bereithalten. Soll sich das andern, miissen
Institutionen, die sich um dltere Menschen
kiimmern, ihre Beschéftigten im Umgang mit
Sterbenden fortbilden, Erlebnisse mit ihnen
reflektieren und vermehrt (geschulte) frei-
willig Engagierte einbinden, um eine bessere
Betreuung zu gewihrleisten (siehe Kasten
,Neumiinsteraner Modell®).

Neumiinsteraner Modell

Wie in vielen anderen Stadten haben
Menschen mit unheilbaren Krankheiten
in Neumtinster bislang keine Chance auf
einen Platz im Hospiz, denn es gibt keins.
Das Neumiinsteraner Modell soll dabei
helfen, sterbende Menschen besser

zu versorgen, das Pflegepersonal zu
entlasten und in den Pflegeheimen eine
hospizliche Grundhaltung zu etablieren.
Dazu werden die haupt- und ehrenamtli-
chen Mitarbeiter regelmaRig gemeinsam
im Umgang mit Sterbenden geschult.
Langfristig sollen andere Kommunen

das Modell Gbernehmen kénnen. Ende
2020 erscheint voraussichtlich eine erste
Evaluation des Modells.?




D. Rahmenbedingungen
verbessern

Es erfordert Zeit und Energie, Sterbende

zu begleiten. Daher benétigen die Begleiter
Unterstiitzung. In der Umfrage gaben gerade
einmal 22 Prozent an, dass ihnen Freunde,
Kirche oder Kommune eine grofRe Stiitze
waren. Und auch die professionelle Ebene
kritisieren sie: Das Personal in Heimen und
Krankenh&usern habe keine Zeit, sich liebe-
voll um die Menschen zu kiimmern.

® Lokale Versorgungsstrukturen priifen
Die Unterstiitzung fir das Sterben findet vor
Ort statt. Kommunen miissen die lokalen
demografischen Gegebenheiten analysieren
und die vorhandenen Versorgungsstrukturen
unter die Lupe nehmen: Wie viele Altere
leben vor Ort? Wer von ihnen lebt allein und
benotigt Hilfe? Wie viele Pflegedienste mit
allgemeinem ambulantem Palliativangebot
stehen bereit? Nur so lasst sich erkennen, wo
Angebote fehlen oder bestehende verbessert
werden missen.

® Arbeitsbedingungen in der Pflege
angehen

Schon heute herrscht ein groRer Mangel an
Pflegekraften. Damit sich kiinftig mehr Men-
schen fiir die Arbeit in der Pflege und damit
auch auf Palliativstationen, in Hospizen oder
in den ambulanten Pflegediensten entschei-
den, miissen diese Tatigkeiten attraktiver
werden. Dies ldsst sich nur erreichen, indem
sich die Arbeitsbedingungen verbessern.
Dazu gehért auch, Beschaftigte von biirokra-
tischen Tatigkeiten zu entlasten, damit sie
mehr Zeit haben, sich um Patienten zu kiim-
mern. Hier stehen in erster Linie der Gesetz-
und die Arbeitgeber in der Pflicht. Doch auch
die Krankenkassen stellen wichtige Weichen,
wenn sie festlegen, was sich wie abrechnen
[dsst.

Beratungsstelle Charon

Viele Menschen haben nie gelernt, mit
Sterben, Tod und Trauer umzugehen.

Die Beratungsstelle begleitet Einzel-
personen, bietet Schulungen, Seminare
und Workshops fiir Organisationen oder
Unternehmen an und fiihrt 6ffentliche In-
formationsveranstaltungen durch. Somit
unterstiitzt sie auf persdnlicher wie ins-
titutioneller Ebene und tragt so dazu bei,
die Gesellschaft daftr zu sensibilisieren,
dass Sterben ein Teil des Lebens ist.”

@ Biirgerschaftliche Unterstiitzung
stabilisieren

Auch informelle Netzwerke helfen dabei,
Sterbende zu versorgen und zu begleiten.
Etwa wenn Menschen die Arztbesuche
nachbarschaftlich organisieren oder im Quar-
tier regelmaRig nacheinander sehen. Weil
Familien heute kleiner sind als frither und die
einzelnen Mitglieder mitunter weit entfernt
voneinander leben, wird die Nachbarschaft in
Zukunft eine bedeutsame Rolle bei der Ver-
sorgung von Kranken und Sterbenden spielen
- 50 zumindest die Hoffnung. Die Solidaritat
im Quartier dsst sich zwar nicht ,,von oben®
tiberstiilpen, aber sie kann gefordert werden.
Kommunen konnen Wissen vermitteln, Aus-
tausch erméglichen, praktisch unter die Arme
greifen, etwa indem sie Raume bereitstellen,
oder sich aktiv als Ansprechpartner fiir Prob-
leme anbieten.

@ Sterbebegleitung neben dem Beruf
ermoglichen

Sterbende zu begleiten kann gerade fiir
Berufstatige schwierig sein. Unternehmen
sollten deshalb dafiir sorgen, dass sich die
private Herausforderung besser mit dem Job
vereinbaren ldsst. Vielerorts fehlt es noch
an Konzepten, um Beschéftigte zu entlas-
ten, wenn sie flr ihre Angehdrigen sorgen.
Unternehmen kénnen hier vom Austausch
mit Organisationen profitieren, die sich mit
Sterben und Trauer befassen (siehe Kasten
~Beratungsstelle Charon®). Das Lebensen-
de sollte seinen Weg auf die Agenda der
Chefetagen finden, denn kiinftig werden
mehr Menschen sterben und somit mehr
Beschiftigte familidren, freundschaftlichen
und nachbarschaftlichen Verpflichtungen
nachkommen missen.
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6 METHODE

Wie halten die Menschen es mit ihrer Endlich-
keit und welche Wiinsche haben sie fiir die
Zeit, wenn sie einmal aus dem Leben scheiden?
So lautete die Ausgangsfrage dieser Studie.

Mit unterschiedlichen methodischen Mitteln
hat das Berlin-Institut Antworten auf diese
Fragen gesucht. Die Studie fuft einerseits auf
einer Reprasentativbefragung der deutschen
Bevélkerung ab 16 Jahren, andererseits auf pro-
blemzentrierten Leitfadeninterviews.

Im Auftrag des Berlin-Instituts hat das Institut
fir Demoskopie Allensbach im November
2019 eine reprasentative Bevélkerungsumfra-
ge durchgefiihrt. 387 Interviewer haben daftir
personlich (face-to-face) mit 1.298 Menschen
im gesamten Bundesgebiet gesprochen. Die
Befragten wurden anhand einer représen-
tativen Quotenauswahl ausgesucht. Den
Interviewern wurde vorgegeben, mit wem

sie sprechen sollten, um ein reprasentatives
Sample zu erhalten. So wird die statistisch
richtige Mischung nach Region, Geschlecht,
Alter, Berufstatigkeit und Berufskreisen
gewahrleistet. Die ostdeutschen Bundeslan-
der wurden etwas starker beriicksichtigt,

als es dem tatsachlichen Bevolkerungsanteil
entspricht. Durch eine faktorielle Gewichtung
wurden die Daten von dieser Verzerrung be-
reinigt und den Strukturdaten der amtlichen
Statistik angeglichen. Dies sorgt dafiir, dass
beispielsweise ostdeutsche Manner im Alter
von tiber 60 Jahren bei den Befragungsergeb-
nissen dasselbe Gewicht haben wie in der
amtlichen Statistik.

Der zugrundeliegende Fragebogen enthélt 15
Fragen in 6 Themenbereichen:

@ Stellenwert von Sterben und Tod,

® Erfahrungen bei der Sterbebegleitung,

® Idealvorstellungen vom Sterben,

® Haltungen zu Sterben und Tod,

® Probleme beim Sterben,

® Vorkehrungen fir den Sterbefall und Bereit-
schaft zur Sterbebegleitung.
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Das Institut fiir Demoskopie Allensbach
hat den Fragebogen im Austausch mit dem
Berlin-Institut erstellt und anschlieBend
getestet.

Die Ergebnisse kdnnen bei einer Sicherheits-
wahrscheinlichkeit von 95 Prozent maximal
um drei Prozent vom berichteten Wert
abweichen. Dieser Zufallsfehler kann bei
Teilgruppen hoher ausfallen.

Aus den Umfrageergebnissen ldsst sich
ablesen, zwischen welchen Variablen
Zusammenhdnge bestehen. Fiir die Studie
haben wir diese allerdings nicht weiter-
gehend statistisch untersucht, sodass die
Analyse im dritten Kapitel eine rein deskrip-
tive ist. Bei der Auswertung haben wir stets
gepriift, durch welche erklérende Variable
sich die groRten Unterschiede ergeben und
ob sich bei anderen Variablen dhnlich starke
Differenzen zeigen - falls ja, haben wir den
Zusammenhang nicht einem einzelnen Faktor
zugeschrieben. Berichten wir also von Zu-
sammenhangen, dann sind diese zwar durch
die Daten begriindet, aber statistisch noch zu
beweisen. Unabhéngig davon verweisen wir
bei der Auswertung auch auf Zusammenhan-
ge, die durch vorangegangene Untersuchun-
gen bereits belegt sind.

Wahrend Représentativbefragungen gewis-
sermalen eine Querschnittsaufnahme der
Gesellschaft sind, konnen qualitative Inter-
views tiefenscharf darlegen, wie Menschen
individuell dazu kommen, sich dem eigenen
Sterben zu ndhern und eine bestimmte Hal-
tung dazu einzunehmen. Sie zeigen biogra-
fische Entwicklungen auf und verdeutlichen
Ahnlichkeiten und Unterschiede zwischen
den Interviewteilnehmern.

Als Gesprachspartner haben wir gezielt
Menschen angesprochen, die sich bereits mit
ihrer eigenen Endlichkeit beschaftigt haben.
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schen 50 und 70 Jahren. Auch eine Person
unter 30 sowie zwei tiber 75 Jahren sind Teil
des Samples. Die Kriterien, anhand derer wir
die Auswahl getroffen haben, umfassen Alter,
Geschlecht, Religiositat, Erfahrung mit Ster-
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Insgesamt haben wir 13 ein- bis anderthalb-
stiindige Gesprache gefiihrt. Den dazugeho-
rigen Leitfaden haben wir in Anlehnung an
das problemzentrierte Interview nach Witzel
konzipiert.! Er orientiert sich an den Themen-
blocken der Reprasentativbefragung:

® gutes/wiirdevolles Sterben,

® Erfahrungen mit Sterbefallen,

® Vorstellungen vom eigenen Lebensende,
® Bewaltigungsstrategien,

® Auswirkungen der Endlichkeit auf das
Leben.

Pro Themenblock haben wir je eine Frage
vorgegeben, die wir immer gleich gestellt
haben. Der Leitfaden enthalt zusétzlich
stichpunktartig alle fir die Forschungsfragen
relevanten Aspekte. Bei dieser Methode ge-
ben die Interviewer einige Problemfelder an-
hand einer Einstiegsfrage vor, die Befragten
entscheiden aber selbst, welche inhaltlichen
Schwerpunkte sie setzen.?

Zu jedem Interview haben wir ein selektives
Transkript mit pragnanten, aussagekraftigen
Passagen erstellt. Aus den Transkripten
haben wir daraufhin ein Kategoriensystem
generiert. Das Ergebnis ist ein sogenannter
Codebaum mit mehreren Ebenen, in dem die
einzelnen Codes zueinander in Beziehung
stehen. Ein Teil unserer Codes ldsst sich aus
der Grafik auf Seite 33 ablesen. Auf dieser
Grundlage lassen sich die qualitativen Inter-
views interpretieren.
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