von

Elena Ibello
Anne Riiffer

&
—
S
2
g
2
5
=
b=
g




qni X RN



REDEN
UBER
STERBEN

llllllllll




Wir danken unseren Mitgliedern und GénnerIlnnen,
die sich seit Jahren fiir die Entwicklung von Palliative
Care einsetzen und uns bei der Entstehung dieses
Buches maBgeblich unterstiitzt haben.

Vorstand und Team von palliative zh+sh

Erste Auflage Herbst 2016

Alle Rechte vorbehalten

Copyright © 2016 by riiffer & rub Sachbuchverlag GmbH, Ziirich
info@ruefferundrub.ch | www.ruefferundrub.ch

Umschlag: © 123rf.com | Maksim Shebeko
Portrit Elena Ibello: © Irene Stiefel
Portridt Anne Riiffer: © Mali Lazell

Schrift: Filo Pro
Druck und Bindung: CPI - Ebner & Spiegel, Ulm

Papier: Fly o5, spezialweiB, 115 g/m?, 1.2

ISBN 978-3-906304-07-6

Selten zu frith, manchmal zu spét: Reden iiber Sterben
MONiRA ODIISt « o oo vt 07
Vom Sinn letzter Worte -

Dignity Therapie als Spiritual Care am Lebensende
SimonPeng-Keller...........oouuiuuiiiiiiiiiennnn. 12
»...aber dieses letzte Mal sagte er mir »Adieu««

Felix & Franziska Eidenbenz ..............cccueveiiieeenn.. 26
Zeit haben: Die Aufgabe der freiwilligen Begleitenden
ElenalIbello. . ... ..o uuien ettt eeiiaeeennns 56
Mit Kindern tiber Sterben und Tod sprechen

Y217 102124 g7 1 7012 72
»Was ist Thnen wichtig fiir die nachste Zeit?«

ElenaIbello, AnneRiiffer........ccouiiiiinniiiinnnn. 95
Cupcakes im Death Café oder: Wie in anderen

Kulturen tiber den Tod gesprochen wird

Claudia Graf-GroSSmManm . . ......uuueeeuieeeennneennnnnns 114

Gesprdchsleitfaden: Wiinsche in Worte kleiden -

Den letzten Lebensabschnitt und das Sterben besprechen

palliative zh+Sh. ... ...ttt 136
ANNANG .« .o e e e 146
ANmerkUNgen. . ...ttt 147
Bibliografie ....... ... o i e 150
AdTESSEI. . vttt et e 150

Blografien. ... e 151



Selten zu frun,
manchmal
zU spat: Reden

WAS uber Sterben

Monika Obrist

l \ M E E Uber alles hatten wir gesprochen wihrend der wenigen, aber

intensiven Jahre, in denen wir uns kannten, meine Freundin

Katharina und ich, nur tiber das Sterben nicht. Katharina war

_ ! 39 und hatte mehrere Operationen hinter sich, bei denen ihr

fast alle Organe aus dem unteren Bauchraum entfernt worden
waren. Trotz strenger Didtvorschriften und Problemen mit
Darm und Blase lebte Katharina ihr Leben mit Krebs in einer
fast uniibertreffbaren Intensitdt. Sie reiste immer wieder ans

§or D A
oz "‘. _‘. o Meer und in die Berge, malte leidenschaftlich, besuchte ihre

By Freunde, war stdndig unterwegs. Ich begleitete sie in einem

. der letzten Sommer ihres Lebens an die Adria, wo wir stunden-
% lang an der Kiiste der Maremma safBen, malten und badeten,

und im Herbst fuhren wir an die Nordsee mit den unendlichen

Sandstrianden, dem Wind, den Leuchttiirmen und Strandkor-

ben. Katharina war rastlos und hungrig nach Leben, obwohl

. der Krebs in ihrem Kérper langsam weiterwuchs.

% f Ein Jahr nach unseren gemeinsamen Reisen kam die Zeit
\ der vielen Krankenhausaufenthalte und Konsilien bei Heilern

und Alternativtherapeuten. Katharina erhoffte sich ein Wun-

Wi -



der. Weiterleben war die einzige Alternative, und Katharina
war bereit, alles dafiir zu investieren. Sie verliebte sich noch-
mals. Der Mann lebte in den USA und schrieb ihr lange Brie-
fe. Katharina erwog, in die USA zu reisen. Doch dann trat eine
akute Verschlechterung mit Versagen von Nieren und Leber
ein. Ein letztes Mal besuchte ich sie im Krankenhaus in Miin-
chen. Nach sechs Stunden Fahrt fand ich sie in der Agonie,
die Augen geschlossen, schwer atmend und unansprechbar.
Es war zu spdt, um iiber das Sterben zu sprechen, ich konnte
sie nicht mehr fragen, was sie sich fiir diese letzten Stunden
gewlinscht hitte, wie sie sich ihren Abschied vorgestellt hat,
wo und wie sie beerdigt werden maéchte. Ich fithlte mich hilflos
und traurig.

Obwohl wir uns intensiv mit spirituellen Fragen ausei-
nandergesetzt, tiefe Erfahrungen gemacht hatten von Verbun-
denheit und Sinngebung tiber unsere irdische Existenz hinaus
und sogar meinten, eine gewisse Abgekldrtheit erreicht zu
haben, und obwohl wir in unserem beruflichen Umfeld viele
andere Menschen in ihrem Sterben begleitet hatten, waren
wir dennoch hilflos angesichts dieses am eigenen Leib und am
Leib der Freundin erlebten kdrperlichen Geschehens von Ster-
ben. »Stirb, bevor du stirbstl« Diesen Satz des groen Sufi-Mys-
tikers Jelaluddin Rumi hatten wir als geistige Dimension des
Loslassens gedeutet und uns darin geiibt. Was es aber heift,
die eigene physische Existenz tatsachlich und unwiderruflich
loszulassen, das wussten wir damals beide noch nicht.

Die Erfahrung von Katharinas Tod war einschneidend
und fiihrte mich auf eine neue Ebene der Auseinandersetzung
mit dem Leben. Seither stelle ich mir immer wieder vor, wie
ich am Ende meines Lebens vor einer imagindren Tiire stehe,
zuriickblicke und mich frage, ob ich alles wirklich Wichtige

gelernt, getan, geliebt, erlebt und zugelassen habe.

Einige Jahre spater, wahrend meiner Tatigkeit in der Spitex,
habe ich oft mit meinen Patientinnen und Patienten und ih-
ren Angehdrigen tiber das Sterben und tiber ihre Wiinsche fiir
ihre letzte Lebensphase gesprochen. Die meisten von ihnen
wiinschten sich, zu Hause sterben zu kénnen. Das konnte in
vielen Fédllen moéglich gemacht werden mit der Hilfe von Ange-
horigen, Freiwilligen, einem professionellen Palliative-Care-
Team und vor allem mit ausfiihrlicher Kommunikation und
guter Zusammenarbeit. Ich erinnere mich an einen 8o-jahrigen
ehemaligen Lehrer, der bewusst die lebenserhaltenden Thera-
pien im Spital abgebrochen hatte, um in seinem wundersché-
nen Bauernhaus an einem Sonntagmorgen bei Sonnenaufgang
zu sterben, umgeben von seiner Familie. Der Friede, der uns Be-
teiligte bei diesem Erlebnis umfing, ist unvergesslich.

Viele Menschen, die beruflich oder als freiwillige Beglei-
tende Menschen beim Sterben beistehen, denken intensiv da-
riiber nach, wie das Gesprach iiber das Sterben, insbesondere
das rechtzeitige Reden iiber das Sterben, in seiner dringenden
Notwendigkeit deutlich gemacht werden kann. Gerade weil
wir in unserem Familien- und Freundeskreis, aber auch im
professionellen Umfeld die Erfahrung gemacht haben, dass
klarende Gesprdche geholfen haben. Oder geholfen hdtten.
Sie kénnen Gefiihle von Angst und Hilflosigkeit in Mitgefiihl
und Beistandschaft verwandeln. Sie kénnen helfen, mit einer
starken Empfindung von Selbstbestimmtheit Entscheidungen
im Rahmen des Machbaren zu treffen, den verbleibenden Rest
des eigenen Lebens auszukosten und zu gestalten. Sie k6nnen
moglich machen, dass Beziehungen noch gekldrt werden und
unaufgerdumte Angelegenheiten in Ordnung gebracht wer-

den kénnen.
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Die frithzeitige Kontaktnahme und enge Zusammenarbeit von
pflegenden Angehérigen mit Fachpersonen der Palliative Care
ermoéglichen eine den individuellen Bediirfnissen angepasste
Pflege und Begleitung. Peinigende Symptome kénnen behan-
delt werden, und es kénnen Vorbereitungen fiir verschiedene
Situationen, die im weiteren Verlauf zu erwarten sind, getrof-
fen werden. Dies schafft einen sicheren Rahmen fiir den ster-
benden Menschen, ermdglicht eine Atmosphdre von Ruhe
und Vertrauen.

Zahlreiche wissenschaftliche Studien belegen, dass Men-
schen ruhiger und friedlicher sterben und Angehérige weni-
ger traumatisiert zuriickbleiben, wenn iiber das Sterben im
Voraus gesprochen wurde, wenn Fragen gekldrt, Therapiefor-
men besprochen und die notwendige Hilfe fiir den Fall, dass es
schlechter geht, vorbereitet wurden. Meine eigene subjektive
Erfahrung in der Begleitung von Menschen in der letzten Le-
bensphase deckt sich mit diesen Befunden. In Neuseeland und
Kanada hat sich »advance care planning«, das vorausschau-
ende Planen der letzten Lebensphase durch eine eigens dafiir
entwickelte Gesprachsmethode, die ganz auf die subjektiven
Werte, Wiinsche und Bediirfnisse des betroffenen Menschen
ausgerichtet ist, bewdhrt. So gut, dass diese Methode in vie-
len anderen Lindern, darunter Deutschland, {ibernommen
worden ist und jetzt auch in der Schweiz entwickelt wird. An
dieser Entwicklung sind wir als Gesellschaft fiir Palliative Care
beteiligt und hoffen, mit diesem Angebot vielen Menschen
helfen zu kénnen, ihre Wertvorstellungen, ihre Wiinsche und
Anliegen zur Gestaltung ihres Lebens bis zum Tod so leben zu
koénnen, wie sie es sich wiinschen, und dabei die richtige Un-
terstiitzung und Begleitung zu erfahren.

Das Reden iiber das Sterben ist in unserer Gesellschaft
noch nicht Normalitit, sondern immer noch die Ausnahme.

Aus dem Nachdenken dariiber, wie wir anregen kénnen, dass
Menschen miteinander frithzeitig tiber das Sterben sprechen,
und aus vielen Gesprdchen ist dieser vorliegende Band ent-

standen. Er ist ein Anfang.

Monika Obrist

Geschidiftsleiterin palliative zh+sh, pallnetz.ch
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Vom Sinn
letzter Worte —
Dignity Therapy
als Spiritual
Care am
Lebensende

Simon Peng-Keller
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Dass den letzten Worten eines Menschen ein besonderes Ge-
wicht zukommt, ist eine alte menschliche Erfahrung. Das gilt
besonders dann, wenn sie bewusst als letzte Worte gesprochen
wurden. Im alttestamentlichen Buch Tobit wird erzihlt, wie
die gleichnamige Hauptfigur vor seinem Tod seine Nachkom-
men zu sich ruft, um ihnen ein Vermachtnis zu hinterlassen
(Tob 14,3-11). Dankbar blickt Tobit auf sein Leben zuriick und
schaut voraus in die Zukunft. Er fasst in Worte, was ihm wich-
tig war und was seine Nachfahren in Erinnerung behalten sol-
len. Auf diese Weise gibt er den Segen, der auf seinem langen
Leben lag, an seine Angehdrigen weiter.

In letzten Worten kann sich mitunter die »Essenz« eines
Lebens kristallartig verdichten. In ihnen schwebt ein Hauch

von Ewigkeit. Sie tiberdauern den Tod, werden weitererzahlt

und wie ein kostbares Geschenk gehiitet, und sie werden in
Erinnerung behalten. Der Resonanzraum fiir geistige Ver-
madchtnisse ist in den letzten Jahren nicht etwa geschrumpft,
sondern er hat sich stark vergréoBert. Zum einen aufgrund
neuer Medien: Beschrdnkte sich in friitheren Zeiten die Wei-
tergabe letzter Worte gewdhnlich auf einen tiberschaubaren
Kreis von Freunden und Angehdrigen, so kann er sich heute
auf ein weltweit vernetztes Kollektiv von Internetbenutzern
ausdehnen.! Zum andern ist die Bedeutung von Vermadchtnis-
worten in den letzten Jahren auch ins Blickfeld der Palliative-
Care-Forschung getreten. Es ist das besondere Verdienst des
kanadischen Psychiaters Harvey Max Chochinov, neu auf sie
aufmerksam gemacht zu haben. Die von ihm entwickelte »Dig-
nity Therapy« schafft einen Rahmen, der es sterbenskranken
Personen erlaubt, vor ihrem Tod zur Sprache zu bringen, was
ihr Leben einzigartig gemacht hat, was sie bewegt und geleitet
hat. Insofern dabei die »Generativitdt«, also die Weitergabe des
Lebens an die ndchste Generation, im Zentrum steht, geht es
um eine Art der spirituellen Begleitung.

Die Dignity Therapy unterstiitzt Menschen dabei, ihr geis-
tiges Vermdchtnis zu Wort zu bringen und in Form eines Gene-
rativititsdokumentes den ihnen nahestehenden Menschen zu
hinterlassen. Sie ermutigt dazu, angesichts des nahen Lebens-
endes dariiber nachzudenken, was das eigene Leben gepragt
hat, wofiir man gelebt hat und bis zum Ende leben mé&chte
und was man den Menschen, die einem nahe sind, {iber die-
ses Ende hinaus mitgeben mdéchte. Ich skizziere im Folgenden
zundchst den Hintergrund der Dignity Therapy und beschrei-
be sie dann in einem zweiten Schritt in ihren Grundlinien.
SchlieBlich lege ich dar, weshalb die Artikulation eines geisti-
gen Vermadchtnisses, die in einer Vielzahl von Formen auftritt,

zu den bedeutsamen Formen der Lebensendkommunikation
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gezdhlt werden kann. Insofern letzte Worte das gelebte Leben
verdichten und weitergeben, geht es im vorliegenden Beitrag
nicht Giber ein Reden iiber das Sterben, sondern um ein Reden

iiber das Leben angesichts des nahen Todes.

Hintergriinde der Dignity Therapy

Die Dignity Therapy ist eine Antwort auf die Frage nach einem
wiirdevollen Sterben. Entwickelt wurde sie in der »Manitoba
Palliative Care Research Unit« der kanadischen Stadt Winni-
peg. In seinem grundlegenden Buch »Dignity Therapy. Final
Words for Final Days« erinnert sich Chochinov an die Anfdn-
ge seiner palliativmedizinischen Forschung.? Zunichst habe
er sich fiir die emotionalen Aspekte des Sterbeprozesses inte-
ressiert. Er wollte untersuchen, welche Faktoren den Wunsch
hervorbringen, das Sterben zu beschleunigen. Dass dabei
mehr und mehr die Zentralitdt des Wiirdeerlebens hervortrat,
habe seinen ganzen Forschungsansatz verdndert. Tatsdchlich
bewegt sich Chochinov diesbeziiglich auf neuen Wegen. Seine
Forschung zeichnet sich dadurch aus, dass er auf ein Phiano-
men fokussiert, das zwar in den Debatten um unterschiedliche
Formen der Sterbebegleitung allgegenwdrtig ist, bislang je-
doch kaum empirisch erforscht worden war: Wiirde.

Mit seinem Forschungsteam entwickelte Chochinov zu-
ndchst ein Messinstrument, um das Wiirdeempfinden von
palliativen Patienten zu erfassen (die »Dignity Scale«). Da-
bei bestétigte sich die Vermutung, dass es einen direkten Zu-
sammenhang zwischen dem Gefiihl des Wiirdeverlusts und
Sterbewiinschen gab. In der Analyse der Faktoren, die das Wiir-
deempfinden von schwer kranken Patienten schwdchen, kris-
tallisierten sich zwei Faktoren als besonders gewichtig he-
raus: das Gefiihl, respektlos behandelt zu werden, und jenes,
fiir andere eine Last darzustellen. In den von Chochinovs For-

schungsgruppe durchgefithrten Studien riickte zunehmend
der soziale Charakter des untersuchten Phanomens in den Vor-
dergrund. Sie zeigen, dass Wiirde mit Wiirdigung verbunden
ist. Das ist zwar keine neue Einsicht, doch entwickelte Chochi-
nov ein klinisches und wissenschaftliches Instrumentarium,
das es erlaubt, systematisch nach zentralen Aspekten einer die
Wiirde starkenden Begleitung am Lebensende zu suchen. Die
Dignity Therapy ist die reifste Frucht dieses Forschungs- und
Suchprozesses.

War Chochinovs Ansatz zunidchst eher defizitorientiert,
entwickelte er sich im Laufe der Jahre zunehmend zu einem
ressourcenorientierten Therapiekonzept. Ein entscheidender
Wendepunkt dazu bildete die Befragung von 50 terminal er-
krankten Patienten.® Dank ihnen wurde es méglich, acht Fak-
toren herauszuarbeiten, die fiir die Erhaltung des Wiirdeemp-
findens als zentral betrachtet werden kénnen: Kontinuitdt des
Selbsterlebens, Erhaltung der sozialen Rolle, Generativitdt/
Vermadchtnis, Bekraftigung des Stolzes, Hoffnung, Autonomie/
Kontrollerleben, Akzeptanz, Resilienz/Widerstandskraft. In der
Dignity Therapy wird besonders der dritte Faktor betont: die Ge-
nerativitdt, also die Weitergabe der eigenen Werte an nachfol-

gende Generationen.

Eckpunkte der Dignity Therapy

Die Dignity Therapy ist auf Situationen zugeschnitten, in de-
nen meist nur wenig Zeit und Energie fiir zusdtzliche Aktivitd-
ten zur Verfiigung steht. Sie dauert insgesamt nur zwei bis drei
Stunden, verteilt auf drei Sitzungen. In einem vorbereitenden
Treffen werden Sinn, Inhalte und Vorgehen gekladrt. Die zentra-
le Sitzung dauert dann etwa eine Stunde und bewegt sich dem

folgenden Fragekatalog entlang:*
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1. Erzdhlen Sie mir ein wenig aus IThrem Leben; besonders iiber
die Ereignisse, an die Sie sich am meisten erinnern oder die am
wichtigsten in Ihrem Leben waren. Was war Ihre beste Zeit?

2. Gibt es bestimmte Dinge, die Sie Ihrer Familie iiber sich mittei-
len wollen? Gibt es bestimmte Erinnerungen, die Sie mit IThrer
Familie teilen wollen?

3. Was waren die wichtigsten Rollen, die Sie in Threm Leben einge-
nommen haben (familidr, beruflich, gesellschaftlich etc.)?

4. Warum waren Ihnen diese Rollen wichtig und was haben Sie Ih-
rer Meinung nach darin erreicht?

5. Was waren IThre wichtigsten Taten, worauf sind Sie besonders
stolz?

6. Gibt es Dinge, von denen Sie merken, dass sie noch ausgespro-
chen werden wollen? Oder auch Dinge, die Sie Ihren Angehori-
gen gerne noch einmal sagen méchten?

7. Was sind Ihre Hoffnungen und Wiinsche fiir Thre Angehorigen?

8. Was haben Sie iiber das Leben gelernt, was Sie gerne anderen
weitergeben mdéchten?

9. Welchen Rat oder welche Lebensweisheiten wiirden Sie gerne
anlhre/n... (Sohn, Tochter, Mann, Frau, Eltern etc.) weitergeben?

10. Gibt es Worte/Botschaften oder vielleicht sogar dringende Emp-
fehlungen, die Sie IThren Angehérigen mitgeben méchten, um
ihnen zu helfen, ihre Zukunft gut zu bewdltigen?

11. Gibt es andere Dinge, die Thnen wihrend dieses Gesprachs ein-

fallen und die Thema sein sollten?

Die Fragen zielen in zwei Richtungen: Zum einen laden sie ein,
wichtige Lebensereignisse und tragende Werte zu vergegen-
wadrtigen (Fragen 1, 3-5); zum anderen regen sie an, mit Blick
auf nahestehende Menschen iiber das eigene geistige Ver-
maichtnis nachzudenken (Fragen 2, 6-10). Da das Vermichtnis

aus dem Kondensat gelebten Lebens gewonnen wird, geh6ren

beide Fragefelder zusammen. Auch wenn es sich bei der Digni-
ty Therapy um einen ressourcenorientierten Ansatz handelt,
bedeutet das nicht, dass nur Erfreuliches erinnert und erzihlt
werden soll. Zu den wichtigen Lebensereignissen, die in die-
sem Rahmen zur Sprache kommen, gehdren oft auch solche
von trauriger Natur. Auch das Schwere und Versaumte kann
im Horizont tibergreifender Lebenswerte, die man weiterge-
ben mochte, zu einem Vermdchtnis werden. Das kann bei-
spielsweise die Form eines Wunsches annehmen, die Zurtick-
bleibenden mdégen aus begangenen Fehlern lernen und andere
Wege beschreiten.

Das auf der Basis dieser Fragen gefiihrte Gesprach wird
aufgezeichnet, im Anschluss an die Sitzung transkribiert und
editiert. In diesem Prozess der Verschriftlichung, durch den
das gesprochene Wort eine dauerhafte Gestalt bekommt, soll
das spontan Erzdhlte sprachlich geglittet und chronologisch
geordnet werden. Gelegentlich stehen die Editoren auch vor
der Aufgabe, die Empfianger eines Generativitditsdokuments
vor potenziell verletzenden Aussagen zu schiitzen und sie in
Riicksprache mit den betreffenden Personen anzupassen. Aus-
sagen, die die Zuriickbleibenden belasten, wiirden den Cha-
rakter eines Generativitditsdokuments stéren.

Im letzten Treffen der Dignity Therapy steht die Ubergabe
des Generativititsdokuments im Zentrum. Obwohl das Doku-
ment bereits schriftlich vorliegt und sein materieller Charak-
ter von symbolischem Gewicht ist, geschieht diese Ubergabe
zundchst auf dem Wege miindlicher Kommunikation. Die da-
mit betraute Person liest das Dokument von Anfang bis zum
Schluss vor. Damit kommt es zu einer eigentiimlichen Um-
kehr: Die vormals Erzihlenden werden nun zu Hérenden, die
der Erzdhlung ihres eigenen Lebens lauschen und damit das

Geschenk ihres zu Ende gehenden Lebens auf neue Weise zu
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»Dass auch Kinder sterben,
ist fiir viele Menschen un-
denkbar und doch eine Tat-
sache. Mit unserem Team
geben wir dem Unaussprech-
lichen eine Sprache, dem
Unfassbaren einen Rahmen.«

Jiirg Streuli ist Kinderarzt und Medizin-
ethiker und arbeitet als Oberarzt im
Palliative Care Team am Universitats-
Kinderspital Ziirich.




»Ich konnte nicht mit ihm
iibers Sterben reden. Er sagte
nur immer wieder: »>Ich werde
nicht alt.««

Lisbeth Riiegg (nie ohne Hut!), Mitglied
der Kirchenpflege zu Predigern, Ziirich,
verlor ihren Partner an den Folgen einer
Hirn-Aneurysma-Operation.



