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Veronika Sutter

Leben und Sterben im Wagerenhof
Erfahrungen aus einer Institution fir Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung

Zusammenfassung

Ein vertrautes Umfeld ist fiir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung wichtig, auch wenn sie betagt oder krank sind.
Die Stiftung Wagerenhof in Uster verspricht ihren Bewohnerinnen und Bewohnern ein bleibendes Zuhause — wenn
immer méglich bis ans Lebensende. Diese Ausrichtung bringt mit sich, dass man im Wagerenhof lernen musste, mit
dem Sterben umzugehen. Verschiedene Konzepte geben Orientierung und fokussieren den sterbenden Menschen
selbst, aber auch die Gemeinschaft der Bewohnerinnen und Bewohner sowie die Mitarbeitenden. Spezielle Rituale
helfen beim Abschiednehmen und Trauern.

Résumé

Un environnement familier est une chose importante pour les personnes atteintes de déficience cognitive, et cela vaut
également lorsqu'elles sont dgées ou malades. C'est pourquoi la Fondation Wagerenhof a Uster promet a ses résident-e-s
un foyer durable — si possible jusqu’a la fin de leurs jours. Cette ligne implique qu'au Wagerenhof, I'on a dii apprendre
a se confronter avec la mort. Divers concepts apportent ici une orientation et se consacrent a la personne en fin de vie
elle-méme, mais aussi a la communauté des résident-e-s ainsi qu'aux collaborateurs et collaboratrices. Des rituels spé-

cifiques aident a surmonter le moment des adieux et du deuil.
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«An alle meine Freunde: Ich trete die letzte
Reise meines Lebens an.» Diese Botschaft
verschickt Massimo Schilling am 14. August
2018 an die Mitarbeitenden der Stiftung Wa-
gerenhof und macht damit allen deutlich,
dass der Moment des Abschiednehmens ge-
kommenist. «Auf diesem Weg mochte ich al-
len Menschen danke sagen, die mir ein scho-
nes Leben ermdglichten, in guten wie auch
in schlechten Zeiten, und mich bis zum Ster-
bebett begleiteten.» Massimo hat den Ab-
schiedsbrief selbst gestaltet: Auf einem See
segelt ein Schiff der Abendsonne entgegen.
Vier Wochen spéter, am 19. September,
stirbt Massimo. Die Menschen im Wageren-
hof trauern. Die Stiftung hat einen Menschen
verloren, der trotz Beeintrachtigung und
schwerer Krankheit allen ein Sonnenschein
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war. Er war vielen ein Freund, der aus einem
schwierigen Leben das Beste gemacht hatte
und darum Kraft und Zuversicht spenden
konnte. Viele hatten die letzten Wochen sei-
nes Lebens genutzt, um noch einmal Zeit mit
ihm zu verbringen. In diesen Momenten
sprach Massimo sehr offen lber seinen be-
vorstehenden Tod und nahm ihm dadurch
den Schrecken. «Das gehort halt auch zum
Leben», sagte der 57-Jahrige. Wer bei ihm
am Bett gesessen hatte, verliess das Zimmer
traurig und beschenkt zugleich.

Die Nacht, als Lilli starb

Massimo Schilling hatte als Musiker in sei-
nem Leben nicht wenige offentliche Auftrit-
te bestritten. Fiir ihn war klar, dass er auch
sein Sterben aktiv gestalten wollte. Andere
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gehen leiser. Wie etwa die 93-jahrige Lilli
Berli", die sich langsam «entfernte». «Sie hat
einfach immer mehr nach innen geschaut»,
erzahlt die Pflegefachfrau Joyce Dalope, die
in der Nacht, als Lilli starb, Dienst hatte.
«Wir wussten, dass sie bald sterben wiirde
und es war fiir mich ein Geschenk, dass ich
sie begleiten durfte.» Die Kolleginnen und
Kollegen vom Nacht-Pflegedienst hatten die
anderen Aufgaben iibernommen, damit sie
sich fiir Lilli Zeit nehmen konnte. «Ich bin
tiber Stunden an ihrem Bett gesessen, habe
ihre Hand gestreichelt und auf ihren Atem-
rhythmus geachtet. Die Stimmung im Zim-
mer, das weiche Licht, alles war sehr schén.
Gegen Morgen hat Lilli ganz ruhig ihren letz-
ten Atemzug gemacht. Es war ein sehr be-
riihrender Moment.»

Wer den Abschied von einem vertrauten
Menschen gut erlebt hat, kann

auch dem eigenen Sterben gelassener
entgegenblicken.

Diese Erfahrung, sagt die 41-jahrige Joyce Da-
lope, sei fiir sie personlich ganz bedeutend,
sowohl als Pflegefachfrau als auch als
Mensch. Dass sie Lillis Sterben so positiv er-
lebt habe, habe auch damit zu tun, dass es im
Wagerenhof einen guten Umgang mit dem
Sterben gebe. Das Vorgehen bei einem Todes-
fall sei klar definiert: Sie habe genau gewusst,
was zu tun sei und wen sie wann benachrich-
tigen miisse. «Wir wussten sogar, welche Klei-
der Lilli fiir ihre letzte Reise tragen wollte.»
Die Stiftung Wagerenhof, die ihren Be-
wohnerinnen und Bewohnern ein liebevol-
les, bleibendes Zuhause sein will, verfiigt

"Name gedndert

iber den Pflegeheimstatus. Dies bedeutet,
dass rund um die Uhr qualifiziertes Fachper-
sonal vor Ort ist. Das Versprechen der best-
maglichen Lebensqualitat, welches die Stif-
tung abgibt, gelte bis zum letzten Atemzug
eines Menschen, erklart Colette Rymann,
Leiterin des Bereichs Fachliche Fiihrung
Kerngeschaft. Das sei nicht nur fiir den ster-
benden Menschen wichtig, sondern auch fiir
die Mitarbeitenden. Vor allem aber auch fiir
die anderen Bewohnerinnen und Bewohner.
«Wer hier lebt, kommt nicht umhin, Todes-
falle mitzuerleben. Und wer den Abschied
von einem vertrauten Menschen gut erlebt
hat, kann auch dem eigenen Sterben gelas-
sener entgegenblicken.» Da viele Menschen
uiber Jahrzehnte im Wagerenhof lebten, wiir-
den sie ofter in die Situation kommen, von
einem nahen Menschen Abschied nehmen
zu miissen, so Rymann. «Sie sindim Umgang
mit dem Tod erfahrener als wir. Da kénnen
wir einiges von ihnen lernen.»

Lebensqualitat bis

zum letzten Atemzug

Die Stiftung gibt mit verschiedenen Konzep-
ten Orientierung fiir den Umgang mit dem
Sterben. Diese Konzepte fokussieren sowohl
den sterbenden Menschen selbst als auch
die Gemeinschaft der Bewohnerinnen und
Bewohner sowie die Mitarbeitenden. Als
zentrales Arbeitswerkzeug dient das Lebens-
qualitatsmodell (LQ-Modell) nach Monika
Seifert (Seifert, Fornefeld, & Koenig, 2001).
Die Sozialwissenschaftlerin und Spezialistin
der Behindertenpadagogik hat die Stiftung
Wagerenhof bei der Anpassung des Modells
auf die Bedingungen und Bediirfnisse der
Organisation unterstiitzt. Acht sogenannte
Kerndimensionen decken die verschiedenen
Aspekte von Lebensqualitat ab und beriick-
sichtigen auch die Forderungen der UN-Be-
hindertenrechtskonvention (UN BRK), insbe-
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sondere den Artikel 19, der das Recht auf
selbstbestimmte Lebensfiihrung und Einbe-
ziehung in die Gemeinschaft nennt. Fiir den
Sterbeprozess sind die Dimensionen «Physi-
sches Wohlbefinden», «Zwischenmenschli-
che Beziehungen» und «Emotionales Wohl-
befinden» besonders wichtig. Die einzelnen
Aspekte werden mit spezifischen Teilkonzep-
ten prazisiert, so zum Beispiel mit dem Do-
kument «Palliative Care und Lebensbeglei-
tung in schweren gesundheitlichen Krisen»
und dem dazugehdrigen Konzept «Palliative
Betreuung». Sie umfassen zum einen die me-
dizinischen und pflegerischen Interventio-
nen, die auf die Erhaltung der Funktionsfa-
higkeit und die Linderung von Schmerzen
und weiteren belastenden Symptomen ab-
zielen. Zum anderen geht es um die psychi-
sche, soziale und seelsorgerische Unterstiit-
zung, unabhangig von Herkunft und Konfes-
sion. Leitender Gedanke dabei ist die bedin-
gungslose Achtung der Wirde des
sterbenden Menschen und die Respektie-
rung seiner Autonomie und Selbsthestim-
mung. «Seine Erfahrungen von Lebensbe-
waltigung am Ende seines Daseins werden
Betreuenden und Angehdrigen vermittelt —
er ist unser Lehrer», ist im Konzept «Palliati-
ve Betreuung» zu lesen.

Fir die Begleitung des sterbenden Men-
schen steht den Mitarbeitenden zudem das
Dokument «Letzte Wiinsche» zur Verfiigung,
mit dem im Gesprach ermittelt werden kann,
was eine Person am Lebensende noch reali-
sieren mdchte und wie das Abschiednehmen
gestaltet werden soll. So kann zum Beispiel
bestimmt werden, wen man beim Sterben bei
sich haben oder was man wem verschenken
mochte. «Die Mitarbeitenden auf den Wohn-
gruppen haben meistens eine enge Bezie-
hung zu ihren Bewohnerinnen und Bewoh-
nern, sagt Colette Rymann. «Auch filir sie ist
das bewusste Gestalten des Abschiedneh-
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mens wichtig. Wenn sie es wiinschen, stehen
wir ihnen mit einer individuellen Fallbeglei-
tung zur Seite.» Selbstverstandlich wiirden in
dieser Phase auch die Bedirfnisse und Wiin-
sche der Angehorigen einbezogen.

Bei der palliativen Betreuung sind

die bedingungslose Achtung

der Wiirde und die Respektierung von
Autonomie und Selbstbestimmung zentral.

Die Leiterin des Bereiches Gesundheit & Me-
dizin des Wagerenhofs, Karin Hagmann,
weiss um die anspruchsvollen Situationen,
wenn ein Mensch im Sterben liegt: «Es kann
vorkommen, dass sich die Betreuerinnen und
Betreuer hilflos fiihlen und darunter leiden,
dass sie nichts tun kdnnen. Gerade in akuten
Krisen ist es wichtig, dass sie von pflegerisch
und medizinisch geschulten und erfahrenen
Mitarbeitenden Unterstiitzung bekommen.»
Wenn (iber medizinische Massnahmen ent-
schieden werden miisse, konne auch die
Kommunikation mit den Angehdrigen an-
spruchsvoll sein. «Hier kommt auch den Ins-
titutionsarztinnen und -arzten eine wichtige
Rolle zu.» Hagmann ergénzt, dass es sehr
wichtig und fiir alle Beteiligten hilfreich sei,
einen kontinuierlichen interdisziplindren
Austausch zu pflegen, um in der Begleitung
schwerkranker, sterbender Menschen zu-
sammen mit den Angehdrigen eine gemein-
same Haltung zu finden.

Die Rituale zum Abschiednehmen

Die hochbetagte Lilli hatte 85 Jahre im Wa-
gerenhof verbracht —fast ihr ganzes Leben.
Weil die Verantwortlichen um die engen Be-
ziehungen wussten, die sich im Lauf der Zeit
entwickelt hatten, bereiteten sie die Mitbe-
wohnerinnen und Mitbewohner auf Lillis
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bevorstehenden Tod vor. Auf die Frage, was
er personlich brauche, um gut Abschied
nehmen zu kdénnen, wiinschte sich der jun-
ge Nico einen Tag mit Lilli an der Ziircher
Bahnhofstrasse. Denn wenn man Lilli ge-
fragt habe, woher sie komme, habe sie im-
mer gesagt, von der Bahnhofstrasse. Und so
wurde der Tag in Zirich fir die beiden orga-
nisiert. Lilli, bereits sehr schwach, lebte
nochmals richtig auf, und Nico, fiir den Lilli
wie eine Grossmutter war, genoss diese
Stunden mit der geliebten Mitbewohnerin
invollen Ziigen. Zwei Wochen spater schlief
Lilli friedlich und fiir immer ein.

Die Struktur der Wohngruppen von fiinf
bis acht Personen erlaubt es, auf die indivi-
duellen Bediirfnisse einzugehen. Bei jiinge-
ren Bewohnerinnen und Bewohnern kann
die Erfahrung eines Todesfalls grosse Ver-
lustangste auslosen, insbesondere wenn ei-
ne noch sehr starke Bindung zum Elternhaus
besteht. Eine enge personliche Begleitung
und das Suchen nach den passenden Bewal-
tigungsstrategien sind hier unabdingbar.

Im Wagerenhof wird im Alltag
das Andenken an Verstorbene gepflegt.

Eine, die weiss, wie wichtig es ist, sich Zeit
fir den Abschied zu nehmen, ist Christine
Wyttenbach. Die reformierte Pfarrerin be-
gleitete die Stiftung Wagerenhof seit tiber
24 Jahren als Seelsorgerin. Der konfessio-
nelle Bezug sei bei Abdankungsfeiern fiir
Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
eher sekundar, erklart die Theologin. «Viel-
mehr geht es um das Bediirfnis der Erfah-
rung, eingebettet zu sein in etwas Grosse-
rem. Jedes Leben ist gleich wertvoll vor
Gott. Das soll auch beim Abschied deutlich
werden.» Wichtig sei auch, dass der ver-

storbene Mensch wéhrend einer gewissen
Zeit im Aufbahrungsraum noch besucht und
betrachtet werden kann: «Das wird im Wa-
gerenhof sehr liebevoll gemacht und ware
ja eigentlich fiir uns alle wiinschbar.» Zum
bewussten Abschiednehmen gehore auch,
Fragen zuzulassen und so ehrlich wie még-
lich zu beantworten.

Das Andenken pflegen

«Wahrhaftigkeit in der Kommunikation ist
die Grundvoraussetzungp, ist ein Prinzip, das
die Stiftung Wagerenhof im Umgang mit To-
desfallen festgeschrieben hat. Es wird ge-
geniiber dem sterbenden Menschen gelebt
und auch nach seinem Tod eingehalten. Un-
mittelbar nach dem Todesfall publiziert die
Stiftung intern eine Todesanzeige, die auch
in der lokalen Zeitung verdffentlicht wird.
Die verstorbene Person wird im «Raum der
Stille» aufgebahrt. Dort kénnen Bewohne-
rinnen und Bewohner wie auch Mitarbeiten-
de von ihr Abschied nehmen. Der speziell
eingerichtete Raum wird nur fiir diesen
Zweck benutzt. Hierhin dirfen Fotos, Blu-
men oder Lieblingsgegenstande mitge-
bracht werden. Auf einem kleinen Tisch liegt
ein dickes Buch, in das sich alle mit Erinne-
rungen oder Zeichnungen eintragen diirfen.
Renate Harder, eine langjahrige Mitarbeite-
rin, ist anwesend, um die Trauernden zu be-
gleiten. Renate kennt die meisten Menschen,
die im Wagerenhof leben, sehr gut. Sie teilt
mit ihnen Erinnerungen und kann im Ge-
sprach auf ihre individuellen Bediirfnisse
eingehen. Mit ihrer Erfahrung in der Sterbe-
und Trauerbegleitung ist sie fiir diese Aufga-
be bestens qualifiziert. Als Betreuerin der Se-
niorengruppe ist sie darum besorgt, dass
auch im Alltag das Andenken an Verstorbe-
ne gepflegt wird, dass Erinnerungen an frii-
here Zeiten, an langst verstorbene Men-
schen, mit denen man ein Stiick Lebensweg
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gegangen ist, ausgetauscht werden kdnnen.
Auch das Erinnerungsbuch, in das Renate die
Todesanzeigen und Fotos von den Verstorbe-
nen klebt, dient diesem Andenken. Nicht sel-
ten kommt es vor, dass eine Bewohnerin
oder ein Bewohner das Buch betrachten
maochte, um mit einem verstorbenen Men-
schen in einen Dialog zu treten.

Herausforderung Corona-Virus
Das vergangene Jahr war fiir den Wageren-
hof von vielen Sterbefallen gepragt. Sind es
tblicherweise vier bis finf Menschen, die
sterben, waren es 2019 zehn. Das forderte
insbesondere den Pflegedienst, aber auch
die ganze Organisation stark: «Die meisten
dieser lieb gewordenen Menschen wohnten
iiber Jahrzehnte in unserer Stiftung», erzahlt
Andreas Diirst, Gesamtleiter der Organisati-
on. «Sie waren wichtige Mitglieder der Ge-
meinschaft, ihr Verlust ist fiir uns alle gross.»
Er personlich sei immer wieder beeindruckt,
wie die Bewohnerinnen und Bewohner mit
dem Tod umgingen. «Sie geben ihrer Trauer
Raum und leben sie offen aus. Gleichzeitig
sind sie Vorbilder im Umgang mit dem Un-
ausweichlichen. In ihre Trauer mischt sich Zu-
versicht und Lebensfreude. Sie sind Spezialis-
ten im Bewaéltigen von Schicksalsschlagen.»
In der der Corona-Krise haben Fragen
rund um palliative Pflege und ums Sterben
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ger Heilungschancen verwehrt bliebe. «Weil
die Wiirde und das Wohlergehen der uns an-
vertrauen Menschen héchste Prioritat hat,
haben wir uns auch auf diesen schlimmsten
Fall vorbereitet. Wir hoffen jedoch, dass er
nie eintrifft.» Auf einer speziell isolierten
Pflegeabteilung in einem separaten Gebau-
de konnten die Erkrankten palliativ gepflegt
werden, personlich und firsorglich, unter
Beriicksichtigung aller Wagerenhof-Prinzipi-
en. «Sollten wir ihr Leben nicht mehr retten
kénnen, ist es uns ein grosses Anliegen, sie
moglichst angst- und schmerzfrei in den Tod
zu begleiten und sie in Frieden und Wiirde
ihre letzte Reise antreten zu lassen.»

In der Corona-Krise haben Fragen

rund um palliative Pflege und
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ums Sterben eine neue Dimension erhalten.

Trauern und feiern

Der Platz im Festsaal des Wagerenhofs reich-
te fast nicht aus, um all die Menschen aufzu-
nehmen, die am 4. Oktober 2018 zur Trauer-
feier von Massimo Schilling strémten. Pfarre-
rin Christine Wyttenbach, die wusste, dass

Stiftung Wagerenhof

eine neue Dimension erhalten. Gleich zu Be-
ginn der Corona-Krise hatte Andreas Diirst
einen Krisenstab gebildet, um adaquate Si-
cherheitsmassnahmen zu treffen und sich
auf mogliche Szenarien vorzubereiten. «Da-
zu gehorte auch der schlimmste Fall, dass wir
Schwerkranke mit Covid-19 hatten und in
den Spitalern wegen Systemiiberlastung ei-
ne Triage gemacht wiirde.» In einer derarti-
gen Krise sei nicht auszuschliessen, dass ein-
zelnen Bewohnerinnen oder Bewohnern der
Zugang zur Intensivmedizin aufgrund gerin-

Die Stiftung Wagerenhof in Uster bietet 227 Menschen mit
geistiger und teils schwerster korperlicher Beeintrachtigung ein
liebevolles, bleibendes Zuhause. Sie finden im «Wagi-Dorfli»
professionelle Betreuung, einen 24-Stunden-Pflegedienst, Ge-
borgenheit und Anregung. Die Landwirtschaft, die Gértnerei
mit Blumenladen, die Gastronomie, Hauswirtschaft, Technik
und Kreativ-Ateliers bieten Arbeits- und Tagesstrukturplatze.
Freizeit-Events und offentliche Veranstaltungen erméglichen
Begegnungen und Beziehungen zum Umfeld. Derzeit hat die
Stiftung freie Wohnplatze.

www.wagerenhof.ch
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Musik in Massimos Leben eine zentrale Rolle
spielte, hatte zusammen mit seiner Wohn-
gruppe eine Feier mit vielen Liedern vorberei-
tet. Auf dem schon dekorierten Tisch stand
Massimos Urne, daneben seine geliebte Gi-
tarre und Fotos, die einen gliicklichen Men-
schen zeigten, auf der Biihne, zusammen mit
Freundinnen und Freunden. Der Reihe nach
gingen die Anwesenden nach vorne, um fiir
Massimo eine Kerze anzuziinden. Wer im
Rollstuhl sass oder aufgrund der Beeintrach-
tigung etwas langer brauchte, durfte sich al-
le Zeit dafiir nehmen. «Ich will, dass die Leu-
te von mir vor allem meine offene Art in Erin-
nerung behalten», hatte Massimo in einem
Interview gesagt, das er, schon gezeichnet
von der schweren Krankheit, am 23. August
2018 einer Journalistin der Lokalzeitung ge-

wahrt hatte. Woher er seine Kraft nehme,
wollte sie wissen. Er hob fragend die Schul-
tern und lachelte. «Das weiss ich nicht. Gott
weiss es vielleicht. Ich habe einfach Freude
am Leben.» Die Mitarbeitenden, Freundin-
nen und Gefahrten, mit denen er im Wage-
renhof seine letzte Lebenswegstrecke ver-
bracht hatte, begleiteten seine letzte Reise
mit Liedern, so, wie er es sich gewiinscht hat-
te: «lch hoffe, dass es auch im Leben nach
dem Tod noch Musik geben wird.»
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