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»Die Angst vor dem Tod hilt uns nichr
vom Sterben ab, sondern vom Leben. «

(Anonymus)
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Das sprechende Buch

Zum Filmstart von »Zu Ende leben« legen wir das Buch »Zu
Ende denken« neu auf. In der erweiterten Ausgabe denkt
nun auch, als Erster, Thomas Niessl, der Hauptprotagonist des
Dokumentarfilms von Rebecca Panian, zu Ende. Tom ist an
einem unheilbaren Hirntumor erkrankt.

Zusiitzlich zu den personlichen Texten gibt es in dieser Spe-
zialausgabe zu jedem Autor und jeder Autorin einen QR-Code'.
Uber diesen kénnen Videos abgerufen werden, in denen die je-
weilige Person auch vor der Kamera zu Ende denkt. Einige Aus-
schnitte dieser Statements kommen auch im Dokumentarfilm
vor. Um die QrR-Codes lesen zu kénnen, bendtigt man einen QR-
Code-Scanner: Er kann kostenlos und einfach im App-Store auf
jedes Smartphone oder Tablet heruntergeladen werden.

Die Statements lassen sich aber auch bequem auf der Web-

site zu Buch und Film finden:
www.zuendeleben.ch

Der Film »Zu Ende leben« hat am Zurich Film Festival 2014 den
Publikumspreis gewonnen, ist im April 2015 in die Schweizer
Kinos gekommen und wird voraussichtlich Ende 2015 als DvD

erhiltlich sein.

' Keine Qr-Codes gibt es bei den Texten von Manuela Barmettler,
Anne-Marie Miiller und Thomas Niessl.
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http://www.zuendeleben.ch

Wie es zum Film kam

urch den Tod meines Vaters und das Miterleben seiner
finfjihrigen Krankheit habe ich gelernt, dass es unsinnig
ist, den Tod zu verdringen. Er kommyt, ob wir wollen oder nicht.
Vor allem aber habe ich in jener Zeit begriffen, dass mein Leben
intensiver und reicher wird, wenn ich den Tod willkommen
heifle in meinem Leben. Das mag paradox klingen. Doch ich
bin davon iiberzeugt, dass unser »normales« Verhalten, das Ver-
dringen des Todes, uns nicht mehr Lebensqualitit bringt, wie
wir gern annehmen, sondern dass genau das Gegenteil passiert.
So entstand die Idee, einen Film zu diesem Thema zu machen.
Als ich mich mit Elena Ibello zusammensetzte, um am Konzept
zu arbeiten, kamen wir schnell iiberein, dass es uns interessieren
wiirde, zu erfahren, wie ganz verschiedene Menschen unter-
schiedlichen Alters und mit ungleichen Hintergriinden iiber das
Leben und das Sterben denken. Da uns klar war, dass wir im
geplanten Film nicht sehr viele Menschen zu Wort kommen las-
sen konnten, wollten wir auch ein Buch zum Film machen. Als
wir unsere Kandidaten gefunden hatten — schneller als ge-
dacht! —, beschlossen wir, sie sowohl um einen Text fiir das Buch
zu bitten als auch um ein Interview vor der Kamera. Damit hat-
ten wir ein Element geschaffen, das beide Medien verbindet.
Obwohl wir eigentlich Buch und Film zeitgleich veréffent-
lichen wollten, dauerten die Filmarbeiten deutlich linger als das
Verfassen des Buches »Zu Ende denken«. Trotzdem entschloss
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sich die Verlegerin Gabriella Baumann-von Arx, die Texte, die
Elena und ich ihr geliefert hatten, nicht zuriickzuhalten, son-
dern das Buch auch ohne Film zu publizieren. Dass der Verlag
zum Kinostart eine Spezialausgabe herausgib, freut uns sehr,
auch weil Tom, der Hauptprotagonist des Films, der viel spiter
zum Projeke dazugestoflen ist, in der Neuauflage auch noch zu
Wort kommen kann und wir mittels der jetzt noch eingefiigten
QR-Codes quasi das erste sprechende Buch haben.

Die Struktur des Films stand schon friih fest. Dazu gehérte
die Begleitung eines Menschen, der weif3, dass er nicht mehr
lange zu leben hat. Fiir mich war klar, dass ich nicht direke auf
Betroffene zugehen wollte, sondern sie iiber eine Vertrauens-
person erreichen musste. Nach einem Gesprich mit Andreas
Weber, Palliativmediziner im Ziircher Oberland, erhielt ich bald
einen Namen: Thomas Niessl. Tom, meinte er, konnte fiir das
Projekt passen und sei interessiert. Ich rief Tom sofort an, wir
verabredeten uns zum Kaffee und verstanden uns auf Anhieb.

Schon ein paar Tage spiter drehte ich zum ersten Mal mit
ihm —im Spital. Unter anderem stammen die Anfangsbilder von
»Zu Ende leben« von diesem ersten Drehtag. Es gab nie Mei-
nunggsverschiedenheiten, nie Zweifel von Toms Seite. Er hat mir
vertraut und ich ihm. Toms Mutter und seine beiden Geschwis-
ter waren mir gegeniiber zu Beginn etwas misstrauisch, was ich
gut verstand; es dauerte aber nicht lange, bis sie mich akzeptier-
ten und, mehr noch, mich in die Familie integrierten. Ein wun-
derbares Gefiihl, fiir das ich Toms Familie an dieser Stelle noch-
mals von Herzen danken méchte.

Zu Beginn der Dreharbeiten hatte ich Tom gefragt, ob er noch
letzte Wiinsche habe, ob es Dinge gebe, die er unbedingt noch
erleben wolle. Er meinte, dass er sehr gern einmal die Nordlich-
ter sechen méchte. Mein Produzent Rudolf Isler setzte darauthin

alles daran, dass wir Toms Wunsch erfiillen konnten, und orga-
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nisierte eine Reise nach Finnland. Die Tage im hohen Norden
gehoren zu den vielen unvergesslichen Momenten wihrend
unserer Dreharbeiten. Irgendwann realisierte ich, dass der Film
fiir mich kein Projekt, sondern zu einem Stiick Leben geworden
war — dafiir mochte ich Tom danken.

Der Film feierte im Oktober 2014 anlisslich des 10. Zurich
Film Festival Premiere und gewann zur groflen Uberraschung
und Freude des ganzen Teams den Publikumspreis. Das Feed-
back, das ich spiter erhielt, hat mich unglaublich beriihrt und
mich darin bestirke, dass es ein richtiger und guter Entscheid
war, mich dieser Herausforderung zu stellen.

In diesem Zusammenhang machte ich Ihnen Franz Hohler
nicht vorenthalten, der in seinem Interview im Film sagt, dass
er sich jeweils Folgendes fragt, wenn er vor einer Entscheidung
steht: »Was wiirdest du tun, wenn du nur noch ein Jahr zu leben
hittest?«

Ich weif§ es jetzt definitiv — ich wiirde einen Film drehen.

Rebecca Panian

Im Februar 2015
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Wie es zum Buch kam

ugust 2006. Ich glaube es war ein Sonntag. Ich befinde

mich in meiner Wohnung in Kéln, in der ich seit etwa
einem Jahr wohne, bin gliicklich und zufrieden und stolz, dass
ich in dieser Medienstadt einen Job gefunden und mir ein Leben
aufgebaut habe. Ich schmiede Pline und bin dabei, mich fiir eine
Filmhochschule zu bewerben. Alles gut. Alles liuft. Dann klin-
gelt das Telefon. Die Handynummer meiner Mutter leuchtet auf
dem Display. Sonst zogere ich nie, bevor ich einen Anruf von
ihr entgegennehme. Diesmal schon. Ich weif3, dass meine Mut-
ter mir das Ergebnis der drztlichen Untersuchung mitteilen will,
die bei meinem Vater wegen seltsamer Riickenschmerzen durch-
gefithrt wurde. Erst nach langem Zdgern und vielen schmerz-
haften Gingen zum Physiotherapeuten ist er endlich zum Arzt
gegangen. Widerwillig. Ich starre das Handy an. Was, wenn
nicht nur ein eingeklemmter Nerv diagnostiziert wurde? Was,
wenn...? Ich nehme den Anruf entgegen.

Zu meiner Uberraschung meldet sich nicht meine Mutter,
sondern mein Vater. Mir ist schlagartig klar, dass das nichts
Gutes bedeutet. Ich frage, was los ist — ohne Umschweife. Er ant-
wortet ebenfalls geradeheraus: »Es ist Krebs.« Diese drei Worte
hallen in meinen Ohren. Bis heute. Ich sacke zusammen, be-
ginne zu weinen. Verliere den Boden unter den Fiiflen. Das kann
nicht sein, denke ich. Nicht er! Warum er? Wie weiter? Rat-

losigkeit auf beiden Seiten. Wir schweigen. Dann seine Frage:
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»Chonsch weder hei?« Ich antworte nicht. Ich kann nicht. Wir
legen auf.

Meine Gedanken iiberschlagen sich. Was soll ich jetzt tun?
Wie geht mein Leben weiter? Wie geht es meiner Mutter? Und
wie wird mein Vater diese Krankheit, dieses Schicksal hinneh-
men? So kurz nach der Pensionierung. Er war nie krank. Nie.
Es ist unfair. Es dndert alles. Ohne zu fragen. Alles anders. Mit
einem Anruf.

An diesem Tag habe ich angefangen, zu Ende zu denken. Fiir
mich, fiir meine Mutter, fiir meinen Vater.

Ich zog wieder in die Schweiz, lief§ mein »neues« Leben hin-
ter mir.

Es war schwierig fiir meine Mutter und mich. Dieser immer
gesunde Mann — plotzlich todkrank. Unfassbar. Die Arzte gaben
ihm noch ungefihr sechs Monate. Aber — mein Vater lebte ein
Jahr, dann ein zweites, ein drittes und ein viertes, und das bei
guter Lebensqualitit. Er bewiltigte alle Therapien, beklagte sich
nie, oder fast nie. Er arbeitete im Garten, pflegte das Haus. Baute
eine neue Kiiche ein, verlegte einen neuen Plattenboden und
lief eine neue Heizung einbauen. Es war, als ob er noch ein
Pflichtenheft abarbeiten, uns unter allen Umstinden noch ein
gutes Heim hinterlassen wollte, bevor er gehen musste.

Als alle Arbeiten erledigt waren, ging es gesundheitlich bergab.
Schnell und schneller. Er wurde immer diinner. Immer hiufiger
musste er sich hinlegen. Die kleinste Anstrengung kostete ihn
unendlich viel Kraft.

Mein Vater starb in der Nacht auf den 26. November 2011.
Zu Hause in seinem Bett.

In den Stunden vor seinem Tod waren meine Mutter und ich
bei ihm, redeten mit ihm, sagten ihm, dass wir ihn lieben, ihm
dankbar sind fiir alles. Irgendwann schlief meine Mutter neben

ihm ein. Ich legte mich vor ihrem Schlafzimmer ebenfalls hin,
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auf eine Luftmatratze. Aber ich konnte nicht schlafen. Ich ver-
folgte jeden Atemzug meines Vaters. Immer in der Angst, es
wiirde keinen nichsten geben, obwohl ich wusste, dass es das
Beste fiir ihn wire, wenn es keinen mehr gibe. Nicht mehr
leiden. Endlich Ruhe. Keine Schmerzen mehr. All das wiinschte
ich ihm von Herzen. Irgendwann dachte ich, dass er vielleicht
erst gehen konne, wenn auch ich einschlief. Kurz nach diesem
Gedanken musste ich eingenickt sein. Denn als ich, mitten
in der Nacht, aufwachte, war es still. Das Atmen war weg. Er
war weg.

Im Leben miissen wir vieles einfach hinnehmen. Aber — wir
haben die Wahl, wie wir das tun. Wir kénnen uns aufbiumen
und wild wiitend schreien, dass es unfair ist, das Leben. Dass
wir das Schicksal oder den Schicksalsschlag so nicht akzeptie-
ren. Wir kdnnen im Widerstand verharren. Oder wir kénnen
versuchen, die Geschehnisse anzunehmen und das Beste aus der
Situation zu machen. Ich habe mich fiir Letzteres entschieden.

Durch meine Geschichte begann ich, immer 6fter mit an-
deren Menschen iiber das Lebensende zu sprechen, und ich
merkte, wie sehr der Tod, unser unausweichliches Ende, noch
immer (oder erneut?) verdringt wird. Fiir mich unverstindlich.

So entstand die Idee zu Buch und Film, die mit der Hilfe mei-
ner Freundin Elena Ibello und dem Vertrauen der Verlegerin
Gabriella Baumann-von Arx immer mehr zur Realitit wurde.
Danke.

Rebecca Panian
Im Friihling 2013
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Thomas Niessl

Am Ende nochmals richtig gut leben

m 11. August 2011 wurde bei mir ein Gehirntumor diagnos-

tiziert. Voraussichtliche Lebenserwartung: zwei bis sechs
Jahre. Drei Monate zuvor dachte ich, ich hitte Depressionen.
Ich glaubte, die Veranlagung dazu von meinem Vater geerbt zu
haben. Darum ging ich zu jenem Zeitpunkt auch nicht zum
Arzt, obwohl es mir wirklich nicht gut ging. Als die korperlichen
Beschwerden zunahmen — ich musste mich oft iibergeben, hatte
Lahmungserscheinungen im Bein und starke Kopfschmerzen —,
meldete ich mich dann doch bei meinem Arzt, der ein MRI ver-
anlasste. Danach war klar, dass in meinem Kopf ein mandari-
nengrofler Tumor gewachsen war und ich sofort operiert wer-
den musste. Der Arzt sagte, die gute Nachricht sei, dass der
Tumor relativ einfach zu entfernen sei und dass ich das Spital
nach der Operation beschwerdefrei wieder verlassen kénne. Die
schlechte Nachricht war, dass es sich um ein Glioblastom han-
delte, den bosartigsten aller Hirntumoren. Der Tumor, so erfuhr
ich, wiirde immer wieder nachwachsen, und wie oft man ihn
wegoperieren kénne, stehe im den Sternen. Es war eigenartig,
aber diese Nachricht beunruhigte mich damals iiberhaupt nicht.
Vielleicht ist das mein Gliick im Ungliick. — Solches hatte ich

in meinem Leben schon ofter.
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Viele Jahre lang war ich Unternehmer in der Fahrradbran-
che, war Inhaber eines Bikeshops. Ich arbeitete viel und lange
Zeit auch gern. Aber in den letzten fiinf Jahren meiner Titig-
keit machte mir die Arbeit keine Freude mehr. Das Geschiifts-
leben wurde enorm anstrengend fiir mich, da ich es immer allen
recht machen wollte. Wenn einer von hundert Kunden unzu-
frieden war, belastete mich das sehr. Deshalb war — und das mag
jetzt eigenartig klingen — die Diagnose fiir mich eine Erlésung,
denn ich wusste, dass ich nun nicht mehr arbeiten musste. Ich
begann zu leben. Dank meinen Ersparnissen und einer Iv-Rente
hatte ich keine finanziellen Probleme, und es ging mir sehr rasch
sehr viel besser. Das hatte sicher damit zu tun, dass der Tumor
nun erst mal weg war, aber ich musste mir nun auch keine
geschiftlichen Sorgen mehr machen und mich nicht mehr iiber
Kleinigkeiten aufregen. Das ist wohl auch der Grund, weshalb
ich trotz meiner unheilbaren Krankheit kaum niedergeschlagen
bin. Die einzigen Male, bei denen ich weinen musste, waren die
Momente, in denen ich mich in meine Angehérigen hineinver-
setzt habe.

Dass ich krank wurde, erstaunt mich riickblickend nicht. Fiir
die Schulmediziner hat man einfach Pech, wenn man einen
Tumor im Kopf bekommt. Fiir mich ist aber klar, dass man
krank wird, wenn man sich auf das Schlechte konzentriert und
nicht zu sich selber schaut. Und genau das habe ich mir bis zum
Zeitpunkt der Diagnose angetan. Durch sie hat sich das gein-
dert, und das ist gut so.

Im August 2013 bekam ich eine Anfrage von Rebecca Panian,
ob sie einen Film iiber mein Leben drehen diirfe. Sie hatte sich
bei meinem Palliativarzt nach jemandem erkundigt, der mit sei-
nem Schicksal gut zurechtkommt. Ich war sofort einverstanden,
denn dass die Menschen auf mich zukommen, um sich nach

meiner Krankheit zu erkundigen, finde ich schén. Mir geht nie-
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mand aus dem Weg, nur weil ich krank bin. Im Gegenteil! Viel-
leicht liegt es auch daran, dass ich gut dariiber reden kann. Des-
halb fand ich es auch eine schone Idee, bei diesem Film mitzu-
machen. Meine Mutter wollte nicht vor die Kamera, sie hatte
Angst, dass wihrend der Filmerei heftige Emotionen hochkom-
men kénnten. Aber genau das macht ja den Film so stark. Ich
sagte zu ihr: »Du bist die zweitwichtigste Person in meiner
Geschichte! Ohne dich gibt es diesen Film nicht.« Schlieflich
sagte sie Ja, und sie hat es keine Sekunde bereut.

Es war wirklich eine grofle Freude, bei diesem Projekt mit-
zumachen. Kein einziges Mal fiihlte ich mich von Rebecca
gestort, wenn sie mit der Kamera auftauchte. Der Film lief am
Zurich Film Festival, und das sehr erfolgreich — er hat den Publi-
kumspreis gewonnen. Die Besucher wollten am Schluss nicht
authéren zu klatschen. Ein unvergessliches Erlebnis. Ich habe den
Film inzwischen viermal gesehen, und er beriihrt mich immer
noch. Auch meine Familie und meine Freunde sind begeistert.
Sie alle haben geweint und gelacht, als sie ihn schauten. Es ist
eigenartig, mich darin zu sehen. Die Geschichte kommt mir so
fremd vor — als wire das nicht ich.

Nun, da dieses Projekt fiir mich voriiber ist, gestalten sich
meine Tage wieder ruhiger. Ich kann ja nach wie vor nicht viel
arbeiten und will das auch gar nicht. Ab und zu repariere ich im
Keller ein Mofa; meine neue grof3e Faszination aber ist das Ping-
pong! Ich spiele sehr oft mit meinem Géttibuben, meinem Bru-
der und meinem Neffen. Das ist immer toll.

Seit der Diagnose sind dreieinhalb Jahre vergangen, und ich
bin bereits viermal operiert worden. Ins Spital gehe ich nur noch,
um regelmiflig ein MRI zu machen, damit wir sehen, wo der
Tumor nachwichst und wie er sich dort entwickelt. Ich will keine
schulmedizinischen Therapien mehr machen, sondern konzen-

triere mich lieber auf meine alternative Therapie, die ebenfalls
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sehr intensiv ist. Gedanken iiber das Lebensende mache ich mir
nie, ich will ganz bewusst im Hier und Jetzt leben. Dadurch,
dass ich keine Schmerzen habe, werde ich ja auch nicht daran
erinnert, dass ich krank bin. Ob ich das alles verdringe oder
aber verarbeiten konnte, weifd ich nicht. Das ist mir auch egal.
Hauptsache, es geht mir im Moment gut. Gliick im Ungliick,
einmal mehr.

Mit diesen Worten wollte ich meinen Text eigentlich ab-
schlieffen. Nun muss ich aber einen Nachtrag machen. Warum?
Das letzte MRI hat alles auf den Kopf gestellt. Mein Tumor ist
jetzt an einer Stelle nachgewachsen, an der er nicht mehr ope-
riert werden kann, da die Gefahr zu grof§ ist, dass Schiden am
Hirn entstehen. Operieren ist also keine Option mehr. Es bleibt
mir nur noch die Chemotherapie, etwas also, was ich eigentlich
nicht wollte. Aber mit ihr kann das Wachstum des Tumors
zumindest etwas verlangsamt werden, was mir im besten Fall
erlaubt, das Jahr 2015 noch zu erleben. Das will ich versuchen,
denn mit dieser neuen Situation hat sich meine Gedankenwelt
ganz plotzlich verindert. Das Thema Tod ist nun stindig pri-
sent, und ich mache mir oft Gedanken {iber mein Leben. Es
beschiftigt mich, dass es nicht mehr lange dauern wird. Ich kann
diese Gedanken nicht (mehr) verdringen, ich kann mich nur
voriibergehend ablenken. Gerade wenn ich allein bin, frage ich
mich: Wie lange wohl noch? Ich habe keine groflen Wiinsche
mehr, will keine groflen Dinge mehr unternehmen.

Am wohlsten fiihle ich mich bei meiner Familie. Ich bin weder
verheiratet, noch habe ich Kinder. Meine Familie, das sind meine
Eltern, meine Geschwister und deren Kinder. Mit ihnen Zeit zu
verbringen, das ist jetzt das Allerwichtigste. Hier, wo meine Fami-
lie ist, geht es mir am besten.

Meinen Angehorigen ist es auch zu verdanken, dass ich meine

Gedankenwelt trotz allem wieder ins Positive kehren konnte.
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Dabei hilft mir auch eine Hypnosetherapie. Schon die erste Sit-
zung hat alles wieder heller werden lassen.

Ich hoffe, dass ich anderen Menschen mit dem Film und mei-
nem Text hier im Buch aufzeigen kann, dass die Qualitit des

Lebens viel wichtiger ist als die Quantitit. Leben! Jetzt.

Thomas Niessl, geboren 1962, lebt in Wetzikon zH und leidet an
einem unheilbaren Gehirntumor. Vor seiner Erkrankung war Niessl
viel beschiftigter Geschiftsmann und Inhaber eines Bikeshops, nach
der Diagnose hat er begonnen, sein Leben unbeschwerter zu leben.
2015 kommt der Dokumentarfilm »Zu Ende leben« in die Kinos, der

2014 am Zurich Film Festival den Publikumspreis gewonnen hat und
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