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Allen,

die schwer krank sind,
die mehr als nur ihre Gesundheit verloren haben,
die etwas Verlorenes zurückbekommen möchten,

die etwas verstehen wollen,
die andere unterstützen können

und die, die denken, dass sie das Thema dieses Buches nicht betrifft.





Sorge um die Resozialisierung  
der Sterbenden 

Ein Geleitwort von Prof. Dr. Andreas Heller

Von Karl Valentin stammt der Satz, die Zukunft sei auch nicht mehr 
das, was sie einmal war. Auch das Sterben ist nicht mehr das, was es ein-
mal war. Leben und Sterben haben sich verändert und zwar tiefgreifend. 
Die moderne Gesellschaft begegnet uns »Sterblichen« mit Imperativen:  

Du musst dein Leben und dein Sterben selbst in die Hand nehmen!  
Du musst selbst entscheiden wie du leben und sterben und bestattet 

werden willst!
Du bist autonom und musst selbstbestimmt leben bis zum Ende!
Du sollst als Patient über dich und dein Sterben verfügen (Stichwort: 

Patientenverfügung)!
Du sollst beizeiten planen, was du willst und nicht willst, bevor du 

es nicht mehr kannst (Stichwort: Vorsorgeplanung)!
Sterben heute ist ein hochgradig individueller Vorgang geworden. 

Die individualisierende Dynamik der Gesellschaft (Jede ist ihres Glü-
ckes Schmied!) wird natürlich auch im Sterben spürbar. Die Einsamkeit 
der Sterbenden in unseren Tagen wirft neue soziale Fragen auf.

Die Moderne hat sich bedingungslos dem Prinzip der Autonomie 
verpflichtet. Selbstbestimmung ist das Gebot der Stunde. Bis in die 
Höchstgerichtsurteile ist Autonomie leitend. Nichts darf getan werden  
gegen den (informierten) Konsens mit den Betroffenen. Das ist zwei-
felsfrei eine Errungenschaft. Der Respekt vor der Person, vor ihrer un-
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antastbaren Würde ist ein Nein gegen jede Form paternalistischer oder 
maternalistischer Fremdbestimmung.

Kann diese Verteidigung der Selbstbestimmung nicht auch zu einer 
Haltung der Beziehungslosigkeit führen? In Europa scheint man immer 
mehr geneigt zu sein, einfach zu akzeptieren, achselzuckend hinzuneh-
men, wenn ein Mensch entscheidet, nicht mehr leben zu wollen: »Er 
wird schon seine Gründe haben.« 

 Das Leiden wird als unerträglich empfunden, man sieht keinen Sinn 
im Weiterleben und möchte den anderen nicht zur Last fallen, schon 
stellen wir Möglichkeiten bereit, das Sterben zu beschleunigen. Es ist 
eben nicht nötig, sich weiter als Last zu empfinden, Selbstentsorgung 
(durch Sterbefasten, durch assistierten Suizid, durch Euthanasie) er-
scheinen als Alternativen. Wer sich ein Leben mit Demenz nicht vor-
stellen kann – »kann man ja verstehen« –, kann sich ›rechtzeitig‹ aus 
dem Leben machen. 

Eine solidarisch-sorgende und empathische Gesellschaft (caring com- 
munity) reagiert möglicherweise anders. Mitgefühl und Mitleidenschaft 
prägen sich in einem neuen Interesse aus. Inwieweit gibt es eine soziale 
Verantwortung für die Sterbenden, für die am Leben müde Geworde-
nen? Zwingt die Haltung der Sorge nicht dazu, in Beziehung zu blei-
ben, den Widerspruch anzumelden und für das verbundene Leben zu 
kämpfen? Und inwiefern haben auch Sterbende eine soziale Mitverant-
wortung? Inwiefern können und sollten Überlegungen zum selbstbe-
stimmten Sterben sinnvollerweise auch die sozialen Folgen des Sterbens 
einbeziehen? Ist es ganz gleichgültig oder irrelevant, für meine Kinder, 
Familie, für Freunde und Nachbarn, wenn ich mich suizidiere und ge-
waltsam aus dem Leben scheide? Kann ich die Frage, wie sie damit 
werden leben und umgehen können, gänzlich ignorieren? 

Als Menschen sind wir fundamental soziale Lebewesen. Wir sind 
existenziell immer auf andere angewiesen und verwiesen. Die Antwor-
ten auf die Fragen, wer wir sind und sein können, können wir erst in 
Beziehung zu anderen und aus diesen Beziehungen heraus geben. Wir 
sind relationale Lebewesen und deshalb können wir unsere Autono-
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mie in Relation zu anderen zur Geltung bringen. Oder anders: Die 
Beziehungen, das In-Beziehung-Sein zu anderen ermöglicht uns erst, 
im gedanklichen und gefühlsmäßigen Austausch zu sein und herauszu-
finden, was wir wollen, können, sollen. Autonomie und Verbundensein 
bilden keine Gegensätze, Autonomie ist eben relationale und soziale 
Autonomie. 

Dieses Buch setzt mit seinen intensiven und bewegenden Geschich-
ten und Reflexionen ein längst überfälliges deutliches Signal, es verän-
dert die Perspektive und gängige Sehweise auf das Sterben. Sterben ist 
wesentlich auch ein sozialer Prozess:

Sterbende Menschen leben noch. Wir können mit ihnen in Kontakt 
treten. Wir können oft auch mit ihnen sprechen, verbal und nonver-
bal. Sterbende haben oft radikal andere Perspektiven. Nicht selten sind 
sie durch ihre Erkrankungen aus einer Wirklichkeit gestürzt worden 
und leben in anderen Wirklichkeiten als wir. Sie lehren uns, dass es 
verschiedene Wirklichkeiten des Lebens gibt, die zu verstehen, auf die 
hin Zugänge zu entwickeln ein Gebot der Mitmenschlichkeit ist. Das 
führt oft zu einer Relativierung der eigenen Perspektive und macht das 
Leben reicher.

Sterbende brauchen wie wir die Anteilnahme und Anteilgabe an der 
Sozialität des Lebens. Leben ist miteinander leben. Sterben ist mitein-
ander leben bis zum Ende. Es geht um eine neue, sorgende Lebenswei-
se, um eine Konvivialität, ein Miteinander, in dem alle und alles Platz 
haben, es geht um die Resozialisierung der Sterbenden in unsere Leben. 
Kraftvoll, leidenschaftlich und parteiisch tritt Carolin Tillmann dafür 
ein und eröffnet eine überfällige Debatte.

Prof. Dr. Andreas Heller
Lehrstuhl für Palliative Care und Organisationsethik an der Universität Graz; 
Mitglied des wissenschaftlichen Beirats des Deutschen Hospiz- und Palliativ-
verbands, Berlin; Schirmherr der bundesweiten Hospizorganisation Omega.
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Vorbemerkung 

Liebe Leserin und lieber Leser, 
wenn Sie dieses Buch in die Hand nehmen, dann haben Sie vermutlich 
einen guten Grund, sich mit den Auswirkungen chronischer Krankheit 
zu beschäftigen. Entweder sind Sie selbst erkrankt oder es hat einen lie-
ben Menschen in ihrem Umfeld getroffen. Auch kann es sein, dass Sie 
mit Krankheit bisher wenig Berührungspunkte hatten und sich aus In-
teresse mit dem Thema beschäftigen möchten. Vielleicht sind Sie auch 
in einem Gesundheitsberuf tätig und möchten mehr über das Erleben 
von kranken Menschen erfahren, um diesen noch mehr Verständnis 
entgegenzubringen und besser helfen zu können. 

Das vorliegende Buch soll Ihnen, aus welcher Perspektive Sie es auch 
betrachten, Einblicke geben. Krankheit geht nicht nur mit Symptomen, 
medizinischen Diagnosen und Behandlungen einher. Krankheit trifft 
den Menschen in seiner Gesamtheit, als psychosoziales Wesen. Diesen 
psychosozialen Phänomenen, mit denen kranke Menschen1 unweiger-
lich – und ab einem bestimmten Erkrankungsstadium in zunehmen-
dem Maße – zu tun haben, widmet sich dieses Buch. Es macht klar, 
welch gravierende Folgen schwere Krankheit hat und warum Kranksein 
uns alle angeht. 

Das deutsche Gesundheitssystem und der medizinische Fortschritt 

1	 Im vorliegenden Buch bemühe ich mich um die Verwendung einer geschlech-
tergerechten Sprache, indem ich weitgehend auf geschlechtsneutrale Begriffe 
zurückgreife. Wenn dies in Einzelfällen nicht möglich ist oder zugunsten 
eines besseren Leseflusses bewusst auf die männliche Form zurückgegriffen 
wird, so sind dennoch zu allen Zeiten Menschen jeglicher Geschlechtszuge-
hörigkeit und jeglichen Geschlechtsempfindens gemeint.
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sind dabei ganz zentrale Aspekte, weshalb wir uns mit der Situation von 
kranken Menschen beschäftigen sollten. Es kann jeden treffen und das zu 
jeder Zeit. Glücklich sind die, die die Chance haben, wieder zu gesunden. 

Im vorliegenden Buch wird in vielen Facetten geschildert, was be-
nannt werden muss: die zahlreichen Baustellen innerhalb unseres Ge-
sundheitssystems, der Verlust von Freunden, Schwierigkeiten in der 
Partnerschaft oder gar das Ende der Arbeitsfähigkeit. Während manch 
einer an sich und seiner Umwelt zweifelt und die »Schuld« für krank-
heitsbedingte Probleme in Partnerschaft, Beruf, privatem Umfeld sowie 
im Umgang mit Ärzten und Behörden in erster Linie bei sich selbst 
sucht, dem wird dieses Buch aufzeigen, dass das Leben mit einer Krank-
heit zahlreiche Probleme mit sich bringt, die eben nicht in der Person 
des Kranken begründet sind; das macht hoffentlich Mut.

Dieses Buch erleichtert es Menschen, die krank sind und bisher die 
Ursache ihrer Misere bei sich selbst und Ihrer Erkrankung suchten, die 
Gesellschaft und deren Institutionen in den Blick zu nehmen. Es zeigt 
Wege auf, wie man als Kranker mit den vielfältigen medizinischen und 
nichtmedizinischen Folgeproblemen von Krankheit umgehen kann; es 
fordert diejenigen auf, die professionell mit Kranken arbeiten, und die-
jenigen, die gesund sind, sich gegen diese Missstände zu engagieren. 
Denn letztlich müssen wir uns nach der Lektüre fragen: Wollen wir so 
miteinander leben und umgehen? Möchten wir, dass irgendwann mit 
uns selbst so umgegangen wird?

In diesem Buch kommen zahlreiche schwerkranke Menschen und 
Angehörige von Betroffenen zu Wort und lassen uns an ihren Erfah-
rungen teilhaben. Auf meiner Suche nach Interviewpartnern für dieses 
Buch habe ich Flyer verteilt, einen Onlineaufruf gestartet, kranke Men-
schen persönlich angesprochen und meinen Aufruf an Freunde und Be-
kannte weitergeleitet. Entstanden sind Interviews mit Schwerkranken, 
die dieses Buch geprägt haben und uns tiefe Einblicke in deren Lebens-
situation geben. Diese Menschen waren trotz eingeschränkter Kraftre-
serven und unterschiedlichster schwerwiegender Symptome bereit, mit 
mir zu sprechen. Ihnen gebührt mein besonderer Dank, denn sie haben 
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mir und Ihnen – liebe Leserschaft – das Wertvollste geschenkt, was sie 
besitzen: Ihre kostbare Lebenszeit!

Neben Erkenntnissen aus Wissenschaft und Forschung sind in die-
ses Buch auch eigene Erfahrungen eingeflossen, da ich zwischenzeitlich 
sehr schwer erkrankt war. Letztendlich war es jedoch der Austausch 
mit vielen kranken und schwerstkranken Menschen, der mir vor Augen 
hielt, wie wichtig das Thema ist und meine Motivation nie versiegen 
ließ. Die Idee zu diesem Buch ist somit langsam gewachsen und nahm 
durch die Gespräche mit vielen Betroffenen Gestalt an. Eine Patientin 
sagte einmal zu mir: »Es wird Zeit, uns endlich eine Stimme zu geben!« 

Nachdem die Idee für dieses Buch geboren war, waren es Ina Beneke 
und Mareike Gill vom Büchner-Verlag, die dieses Projekt aus der Taufe 
gehoben haben. Zusammen mit Dr. Sabine Manke, die das Lektorat 
übernahm, bekam ich tatkräftige Unterstützung. Ihnen und dem ge-
samten Team des Büchner-Verlages gilt mein besonderer Dank. 

Darüber hinaus war es mir eine große Freude, mit der Fotografin 
Melanie Schol von der Bilderstube zusammenzuarbeiten. Ihre spontane 
Bereitschaft, dieses Buch mit ihren ausdrucksstarken Fotos zu bebildern 
und darüber hinaus mit viel Einsatz zu unterstützen, gab dem Buch-
projekt einen zusätzlichen Schub. Die vertrauensvolle, engagierte und 
überaus kompetente Zusammenarbeit mit Verlag und Fotografin hätte 
nicht besser sein können! 

Besondere Unterstützung beim Schreiben dieses Buches erfuhr 
ich zudem durch Frank Graf, durch dessen Liebe, Wohlwollen und 
pfälzische Beharrlichkeit ich nie aus den Augen verlor, dass dieses 
Buch geschrieben werden muss. Weiterhin waren es Roland Stürmer, 
Heinz-Otto Keinecke, Susanne Göbel und die Interessenvertretung 
Selbstbestimmt Leben in Deutschland e. V., die mir mit Rat und Tat 
zur Seite standen; ihnen allen gilt mein herzlicher Dank. 

Ihnen, liebe Leserinnen und Lesern, wünsche ich eine anregende 
Lektüre. 

Dr. Carolin Tillmann, Marburg im Oktober 2018





Einleitung 

Eine schwere chronische Krankheit hat Auswirkungen auf sämtliche Le-
bensbereiche. Es ist nicht allein die Krankheit und deren Behandlung, die 
den Kranken zu schaffen machen. Vielmehr ist es gang und gäbe, dass 
kranke Menschen hierzulande wegen ihrer Erkrankung mit zahlreichen 
Problemen konfrontiert werden. Dabei rede ich nicht nur von den kör-
perlichen Symptomen, die – je nach Erkrankung – ganz unterschiedlich 
sein können und in der Regel mit strapaziösen Folgen einhergehen. Ich 
spreche davon, dass sich schwer erkrankte Menschen einem Gesundheits-
system anvertrauen, in welchem ihnen geholfen werden soll und vielfach 
auch kann, das aber zunehmend wie ein Wirtschaftsbetrieb funktioniert. 
Sie werden bei angeschlagenem Gesundheitszustand mit den Folgen 
der Zweiklassenmedizin, des Pflegenotstandes und der wirtschaftlichen 
Fehlanreize für Ärzte konfrontiert. Außerhalb des Gesundheitssystems hö-
ren die Schwierigkeiten, die sich aus dem Kranksein ergeben, nicht auf: Je 
nach Krankheitsstadium werden die Betroffenen ausgeschlossen, gemobbt 
und mit Vorurteilen konfrontiert. Viele erleben, wie sich der Freundes-
kreis drastisch reduziert und wie sie durch ihre Erkrankung in soziale und 
zwischenmenschliche Notlagen geraten. Oft bekommen sie vermittelt, 
dass ihre negativen Erfahrungen in erster Linie selbstverschuldet sind. 

So, wie die meisten Krankheiten nicht selbstverschuldet sind, son-
dern wie ein Erdbeben über uns hereinbrechen, so sind auch die so-
zialen Probleme, die sich daraus ergeben, in aller Regel nicht selbst-
verschuldet. Vielmehr sind es die gesellschaftlichen Verhältnisse und 
Strukturen, welche stark zu der Misere kranker Menschen beitragen. 
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Immer wieder lesen wir in den Medien, dass einzelne Gruppen von 
Menschen ausgeschlossen und diskriminiert werden. Selten wird al-
lerdings darüber berichtet, dass die Gruppe der Kranken ebenfalls auf 
unterschiedlichsten Ebenen ausgeschlossen wird. Können wir daraus 
schließen, dass chronisch kranke Menschen in Deutschland gesell-
schaftlich gut versorgt sind? Dass ihnen abgesehen von körperlichen 
Beschwerden, welche ausführlich in Gesundheitsmagazinen, Boule-
vardzeitschriften und dem Unterhaltungsprogramm ausgebreitet wer-
den, eigentlich keine weiteren Steine in den Weg gelegt werden? 

Gemeinsam mit all den Patientinnen und Patienten, die in diesem 
Buch zu Wort kommen, sage ich: Nein! Es sind nicht ausschließlich die 
Symptome, unter denen Kranke zu leiden haben; vielmehr sind es u. a. 
finanzielle Sorgen, ein schrumpfender Freundeskreis und Probleme am 
Arbeitsplatz. Es sollte uns aufhorchen lassen, dass Menschen, die gesund-
heitlich weniger Glück als andere haben und denen das Wichtigste ge-
nommen wurde – ihre Gesundheit –, in einer aufgeklärten, sozialstaatlich 
verfassten Gesellschaft diese Erfahrungen machen mussten und müssen. 

Das geringste Problem stellen da noch Ablehnungsbescheide von 
Kostenträgern dar, die Kranke dazu zwingen, auch an dieser Stelle für 
ihre eigenen Rechte zu streiten. Immer wieder müssen sie entscheiden, 
auf welche weiterführenden Diagnostiken und welche Therapieoptio-
nen sie sich einlassen möchten oder sollten. Manch jungen Menschen 
wird verwehrt, ein Kind zu adoptieren, weil eine »normale Lebenser-
wartung« ja nicht nachzuweisen sei, andere wissen nicht mehr, wie sie 
ihre Lieben gut versorgen können. Dies alles läuft scheinbar nebenbei, 
während die Betroffenen mit Ärzten und Therapeuten darum bemüht 
sind, ihre Symptome zu kontrollieren und um ihr eigenes Leben zu 
kämpfen. Dass diese Menschen in all dem Leid und all den Kämpfen, 
die sie ausfechten müssen, einen großen Erfahrungsschatz aufbauen, ist 
zu erahnen. 

In diesem Buch berichten sie davon, geben konkrete Hinweise und 
lassen uns Anteil daran nehmen, was ihnen in all ihren Kämpfen half, 
wie und wo sie Unterstützung erfahren haben und was sie Leidensge-


