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Ziele und Rahmenbedingungen zur
Vorbereitung im Hinblick auf den
Einsatz Ehrenamtlicher in der Sterbe-
begleitung wurden formuliert. In den

Qualitätsanforderungen finden sich Empfehlun-
gen zu den Inhalten, der Strukturierung ebenso wie
Anforderungen an die Kursleitung. Dabei wurde
der bisherige Stundenansatz von 100 Unterrichts-
stunden beibehalten.

Die Broschüre „Qualitätsanforderungen zur Vor-
bereitung Ehrenamtlicher in der Hospizarbeit“ ist
zu beziehen über den Hospizverlag, Wuppertal;
Internet: www.hospizverlag.de

Qualitätsanforderungen zur Vorbereitung
Ehrenamtlicher in der Hospizarbeit

Herausgegeben durch die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz

I N F O R M A T I O N

Im Rahmen der BAG-Fachgruppe „Ambulante
Hospizdienste“ wurden unter der Leitung von Dirk
Blümke die „Empfehlungen für Vorbereitungs-
kurse von Hospizhelfern der Arbeitsgemeinschaft
zur Förderung der Hospizbewegung in der
Bundesrepublik Deutschland beim Ministerium
für Arbeit und Sozialordnung“ aus dem Jahr 1995
überarbeitet und an die dynamische Entwicklung
der Hospizarbeit angepasst. Dieser Fachgruppe,
der Ehrenamtliche wie Koordinatorinnen und 
Koordinatoren aus ganz Deutschland angehörten,
war es wichtig, den Stellenwert der ehrenamt-
lichen Arbeit für die Begleitung des sterbenden
Menschen und ihrer Angehörigen, im multidiszi-
plinären Team und für die Hospizarbeit herauszu-
arbeiten. Hierzu wurde von folgenden Prämissen
ausgegangen:

1. Ehrenamtliche Mitarbeit ist gewollt und inte-
griert.

2. Ehrenamtliche Mitarbeit erfüllt keine Lücken-
büßerfunktion.

3. Wer ehrenamtlich mitarbeitet, bringt persönli-
che Lebens- und/oder Berufserfahrung mit ein.

4. Die Vorbereitung bildet einen ersten Baustein
einer fortdauernden Qualifizierung, die Fort-
bildungen und fallbezogene Praxisbegleitung
(Supervision) umfasst.
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I N F O R M A T I O N

meist an Therapeuten
zur Weitergabe, in
Deu t sch l and,  d i e
Schweiz, Österreich,
Liechtenstein .

Seit der Gründung
des Vereins im Jahre
1997 haben wir ca.
1000 Kinder und Ju-
gendliche betreut
bzw. die Eltern bera-
ten, wie sie mit den
Kindern umgehen
können.

Wir machen immer wieder die Erfahrung (und hö-
ren dies auch aus anderen Institutionen, die sich in-
zwischen mit dem Thema befassen), dass es eine
große Hemmschwelle für die krebskranken  Eltern
gibt, sich professionelle Hilfe zu holen. Die Grün-
de könnten zum Einen darin liegen, dass die Eltern
sich als „minderwertige Mütter oder Väter“ 
vorkommen, wenn sie mit den Problemen ihrer
Kinder nicht selbst zurechtkommen. Zum Anderen
sind die Krebspatienten in der Regel selbst so 
belastet mit der Krankheitsverarbeitung, der The-
rapie und deren Nebenwirkungen, dem Fatigue-
Syndrom, der Aufrechterhaltung eines „halbwegs
normalen“ Alltagsablaufs, dass sie keine Kraft ha-
ben, die Probleme der Kinder mit ihrer Krankheit
wahrzunehmen und sich darum zu kümmern.

Für die Zukunft haben wir folgende Projekte ge-
plant:

• Aufbau eines bundesweiten Netzwerks von Be-
ratungsstellen für Kinder krebskranker Eltern

• Angebot von Gruppen für Jugendliche krebs-
kranker Eltern, betreut durch eine Psychologin

• Wochenendseminare für LehrerInnen/ Erziehe-
rInnen zum Thema

• Wochenenden für betroffene Eltern und deren

Der Verein „Hilfe für Kinder
krebskranker Eltern“ e.V. wurde 1977
von einigen Mitarbeitern der Strah-
lenklinik Offenbach unter dem Vorsitz
des Chefarztes Prof. Dr. Dr. N. Zamboglou ge-
gründet. Zum damaligen Zeitpunkt wurden die
Probleme der Kinder krebskranker Väter oder
Mütter mit der Erkrankung der Eltern noch nicht
offen thematisiert. Wir waren aber immer wieder
in unserer Arbeit mit Krebspatienten in der Strah-
lenklinik damit konfrontiert worden.

Zunächst führten wir Vorträge mit erfahrenen
Psychologen und Ärzten durch (wie z.B. Dr. G.
Strittmatter Fachklinik Hornheide, Fr. Heide Hä-
berle Uni-Klinik Heidelberg, Dipl.-Psych. Ulla
Steger Düsseldorf), um für das Thema zu sensibi-
lisieren.

Als wir dann durch Mitgliedsbeiträge (der Verein
hat z.Zt. 75 Mitglieder) und Spenden etwas Geld
gesammelt hatten, konnten wir uns eine Psycholo-
gin „leisten“, Fr. U. Hensgen-Möck, Darmstadt, die
die Gespräche mit den Kindern bzw. zunächst mit
den Eltern über die Probleme der Kinder, führte.

Kinder und Jugendliche haben sich noch nie selbst
an uns gewandt, der Kontakt geht immer über die
Eltern. Meist rufen die Mütter an, wenn sie selbst
oder der Partner erkrankt sind und die Kinder Auf-
fälligkeiten im Verhalten zeigen, zu Hause oder in
der Schule. Oft melden sie sich auch, wenn die
Kinder keine sichtbaren Probleme haben, um über
das Thema zu sprechen, nichts zu versäumen und
sich Ratschläge zu holen.

Frau Hensgen-Möck musste aus Zeitgründen 2000
die Arbeit für den Verein aufgeben, die Aufgabe
übernahm die Frankfurter Psychologin Bianca
Senf.  Frau Senf schrieb zusammen mit der Sozi-
alpädagogin M. Rak die Broschüre „Mit Kindern
über Krebs sprechen“, einen Ratgeber für Eltern,
die an Krebs erkrankt sind. Die Broschüre wurde
von unserem Verein im September 2004 herausge-
geben und sehr gut angenommen. Sie ist zu diesem
Thema die einzige kompetente Schrift, die es im
deutschen Sprachraum gibt. Wir verschickten seit
Erscheinen ca 8000 Exemplare auf Anforderung,

Hilfe für Kinder krebskranker Eltern e.V.
Dr. Lida Schneider
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I N F O R M A T I O N

Kinder mit professioneller Begleitung zum Er-
fahrungsaustausch

Die Broschüre „Mit Kindern über Krebs sprechen“
kann kostenlos (gegen Erstattung der Portokosten)
unter obiger E-Mail-Adresse oder der Tel./ Fax:
0 69 - 67 72 45 04 angefordert werden. 

„Hilfe für Kinder krebskranker Eltern“e.V.
Sitz: Offenbach

Dr. Lida Schneider (Geschäftsführung)
Güntherstr. 4a, 60528 Frankfurt

Tel./ Fax: 0 69 - 67 72 45 04 
Internet: www. hilfe-fuer-kinder-krebskranker.de
E-Mail: hkke@ hilfe-fuer-kinder-krebskranker.de

Am 26. November startete die „Dietrich Op-
penberg Akademie für hospizliche Bildung und
Kultur“ in Essen-Steele mit einer wissenschaft-
lichen Auftaktveranstaltung ihre Arbeit in den 
eigenen Räumlichkeiten. Seit 2003 hatte die Aka-
demie an verschiedenen anderen Veranstaltungs-
orten im Raum Essen auf sich aufmerksam 
gemacht (vgl. Hospiz-Dialog 10/2003/17,11-13).
Nun verfügt sie allerdings in unmittelbarer inhalt-
licher und organisatorischer Nähe zum dortigen
stationären Hospiz und zum Luther-Krankenhaus
über einen multifunktionalen Saal für ca. 150 Teil-
nehmer, einen multimedial ausgestatteten Semi-
narraum, einen Café-Bereich und verschiedene
Nebenräume, darunter einen kleinen Meditations-
raum.

Die wissenschaftliche Auftaktveranstaltung stand
unter dem Thema „Sterben heute - Multidisziplinä-
re Zugänge“. Durch die Vorträge von Prof. Dr. An-
dreas Heller, Wien-Klagenfurt, Prof. Dr. Eberhard
Klaschik, Bonn und Prof. Dr. Franco Rest, Dort-
mund-Essen wurden organisationsethische und 
-soziologische, pastoraltheologische, palliativmedi-
zinische und -pflegerische, medizinethische, geron-
tologische, aber auch biologische, bibeltheologische,

geschichts- und erziehungswissen-
schaftliche Aspekte beleuchtet. Die
Überlegungen mündeten in Visionen und
Anfragen an die Akademie bezüglich
ihrer besonderen Rolle zur Sicherstel-

lung eines ganzheitlich-systemischen Ansatzes bei
der Verankerung von umfassender Hospizlichkeit
im gesellschaftlichen Bewusstsein. Auch mögliche
Irrwege z.B. eines wissenschaftlichen Alleinver-
tretungsanspruches oder einer geforderten Domi-
nanz einer Disziplin wurden diskutiert.

Die neue Akademie ist angetreten, die Hospizidee
und damit einen paradigmatisch veränderten Um-
gang mit Sterben, Tod und Trauer in die Gesellschaft
der Stadt Essen und der weiteren Region zugleich
durch Bildungsmaßnahmen unterschiedlicher Art
und durch aktive Kulturarbeit hinein zu tragen.
Dieses Vorhaben ist einzigartig nicht nur für Essen
und Nordrhein-Westfalen, sondern für die gesamte
hospizliche und palliative Kulturlandschaft. 

Denn hier haben sich ein Krankenhaus, ein Träger-
verein des Hospizes und eine Anzahl engagierter
Personen zusammen gefunden, um eine moderne
Bildungsarbeit, einen hohen wissenschaftlichen
Anspruch und eine gesellschafts-gestaltende 
Kulturarbeit zu verbinden. Erkenntnis- und praxis-
leitend ist dabei die „unverletzliche Würde des
Menschen“ in seinem sterblichen Leben und in
seinem lebendigem Sterben, wobei diese Würde
nicht allein als eine Forderung angesichts von 

Akademie für hospizliche Bildung und Kultur
in Essen eröffnet

Prof. Dr. Franco Rest
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Euthanasie- und Sterbehilfeentwicklungen, ange-
sichts einer um sich greifenden Suizidakzeptanz
und angesichts von Entsorgungsmentalitäten, son-
dern auch als Tatsache verstanden wird in dem
Sinne, dass die Würde des Menschen ein indivi-
duelles Existenzial jedes Menschen ist, das allen-
falls in seiner oder in der Verfügung Gottes steht.

Die daraus resultierende notwendige Haltung der
Menschen zum Leben, zum Sterben und zum Tod,
einschließlich der Trauer wird als ein Resultat der
geistigen und kulturellen Bildung betrachtet. Der
Weg bis hierhin war lang: Besondere Koopera-
tions- und Partnerschaftsverträge mussten abge-
schlossen und ein erstes Halbjahresprogramm 
ausgearbeitet werden. 

Das pralle Leben im Angesicht von Endlichkeit,
Tod, Angst, Verzweiflung, Sterben, Trauer,
Lebensgestaltung mit Krankheit und Behinderung,
Palliativmedizin, Palliative und Hospizliche Pflege
wird zum „Programm“ ohne Konkurrenz zu Fach-
ausbildungen, sondern mit besonderen Akzenten
in der Öffentlichkeitswirksamkeit, in der sozialen
Kultur, den Medien und Künsten, bei den nicht 
unmittelbar involvierten Berufen wie Kunstschaf-
fenden, Juristen, Alltagsmenschen, der Mitbürger
fremder Kulturen und Religionen. 

Die Akademie wird die Umsetzung ihres Anlie-
gens mit angemessenen Kulturprogrammen aus 
allen Sparten kultureller und gesellschaftlicher
Gestaltung begleiten: aus Kunst, Musik, Dichtung,
Tanz, Theater, Schreibmedien, virtueller und digi-
taler Kultur u.a. Durch beide Ansätze, Bildung und
Kultur, werden die Menschen und die sie umgeben-
de soziale Umwelt nachhaltig zu einer lebendigen
Hospizlichkeit „verführt“. Für manche Kurse wer-
den in Kooperation mit Hochschulen Zertifikate
bzw. Kursbestätigungen ausgestellt. 

Mit einigen mindestens „unüblichen“ Programm-
punkten startet die Akademie in das Jahr 2006 wie
mit einem „Philosophischen Café“ zur Thematik
„Was uns bewegt zwischen Leben und Sterben“,
mit der „Kinderphilosophie zu Fragen nach Ster-
ben, Leid, Tod und Trauer“, der therapeutischen
und pädagogischen Poesiearbeit und sogar mit
dem Aufspüren von „Karfreitag und Ostern in der
Weihnachtszeit“. 

Ein erster Zertifikatskurs von 48 Stunden wird
sich der „Philosophisch-Ethischen Praxis“ zusam-
men mit poesietherapeutischen Anteilen widmen,
um die Kompetenzen von Ethik- und Leitbildbera-
tern zu begründen bzw. zu erweitern und eine 
„alltagsphilosophisch begründete Sollenswissen-
schaft“ zu fördern.

Prof.Dr. Franco Rest
Wiss. Leiter

Programme bei
Dietrich Oppenberg Akademie

Hellweg 94
45276 Essen

Internet: www.hospiz-akademie-essen.de
E-Mails: info@hospiz-akademie-essen.de
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Seit September haben die Malteser in ihren
Diensten und Einrichtungen ein Qualitätshand-

buch für Hospizarbeit und 
Palliativmedizin eingeführt.
Dieses wurde „von Praktikern
für Praktiker“ in einem zwei-
jährigen Projekt (2003-2005)
entwickelt. Die Entwicklung
des Qualitätshandbuchs ist 
wesentliches Ergebnis eines
breit angelegten Projektes mit
dem Ziel, die vielfältige Arbeit
im ambulanten und stationären
Bereich innerhalb des Unter-
nehmens und in der Öffent-
lichkeit transparenter zu ma-
chen. Dabei kommt der Öf-
fentlichkeitsarbeit und  einem
gezielten Fundraising eine
zentrale Rolle zu. 

Praktiker aus den Einrichtun-
gen und Diensten der Malteser
Hospizarbeit und Palliativ-
medizin erarbeiteten in einem
dem Projekt vorgelagerten
Workshop  Kr i t e r i en  zu r  
Sicherstellung der Praktikabi-
lität, zu deren Einhaltung sich
die Steuerungsgruppe und
Projektleitung verpflichteten. 

Die Kriterien im Einzelnen:
• Schwerkranke, Sterbende

und ihre Angehörigen sind Ausgangs- und Ziel-
punkt aller Bemühungen. 

• Ehrenamtliche haben neben Hauptamtlichen
einen definierten Platz im multidisziplinären
Team. Ehrenamtlichen kommt damit eine ihnen
eigene und unverzichtbare Stellung zu.

• Überregulierungen sind zu vermeiden.
• Jedwede Bemühungen der beiden am Projekt

beteiligten Unternehmenstöchter (Malteser

Hilfsdienst e.V. und MTG Malteser Trä-
gergesellschaft gGmbH) finden koordi-
niert, unter Nutzung vorhandener
Strukturen und Ausschöpfung der Syn-
ergien „unternehmensübergreifend“
statt. 

Den Prozess mitbestimmt haben 
• die fortwährende europäischen Auseinander-

setzung um eine Legalisierung der aktiven Ster-
behilfe 

• die Notwendigkeit einer Positionierung aus
christlich-ethischer Sicht

• die Entwicklung der Hospizarbeit und Pallia-
tivmedizin aus der Pionier- und Gründerphase
hin zu einer Konsolidierung. 

Verlauf und Gestaltung des Projektes
In der Besetzung der Steuerungs- und der Projekt-
gruppe wurde sowohl der o.g. unterschiedlichen
Organisationsstrukturen beider Projektauftrageber
als auch der ambulanten und stationären Ausrich-
tung der Hospizarbeit und Palliativmedizin Rech-
nung getragen. Beide Gruppen erarbeiteten unter
Einbeziehen weiterer Praktiker aus den Diensten
und Einrichtungen die für das Qualitätshandbuch
relevanten Themen. Damit wurde unmittelbar der
aktuelle Bedarf der Dienste und Einrichtungen
einbezogen. Gleichzeitig entwickelte diese Ar-
beitsform eine eigene Dynamik, die sich als „trei-
bende Kraft - mit Motorfunktion“ beschreiben
lässt. Zusätzlich beriet ein Projektbeirat die Pro-
jektleitung in zentralen strategischen Fragen der
Projektentwicklung und Öffentlichkeitsarbeit.

Nach einjähriger Arbeit in kleineren Arbeitsgrup-
pen wurden die Ergebnisse in der Steuerungs-
gruppe gesichtet und zusammengefügt. Alle Ver-
antwortlichen in der Malteser Hospizarbeit und
Palliativmedizin wurden regelmäßig mit Infobrie-
fen über den Projektverlauf informiert. Beispiel-
haft wurden das Praktikerkolloquiums 2005 (Ge-
samttreffen der örtlich Verantwortlichen) und das
Potenzial von sieben Pilotdiensten und -einrich-
tungen von April bis Juli 2005 genutzt, um ein pra-
xisorientiertes und erfahrungsgestütztes Qualitäts-
handbuch zu entwickeln. 

An der Erstellung und in der Erprobungsphase des
Qualitätshandbuches waren 16 Dienste und Ein-

I N F O R M A T I O N

Menschenwürdig leben und sterben
Malteser sichern die Qualität 

der Hospizarbeit und Palliativmedizin  
Dirk Blümke und Beate Weber

Dirk Blümke

Beate Weber
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Deutschen Hospiztag 2005 veröffentlicht 
- CD mit Vorlagen wie Vorträge, Entwürfe für

Printmedien, Fotopool und weitere Materia-
lien wurde den Diensten und Einrichtungen
als Anlage zum Qualitätshandbuch zur Ver-
fügung gestellt

Weitere Vorgehensweise 
Das Qualitätshandbuch wird in einer dreijährigen
Implementierungsphase unter Begleitung von Be-
ratern in jedem Dienst/jeder Einrichtung einge-
führt. Mit dieser  Form der individuellen Beratung
während der Implementierung wird die Einfüh-
rung reflektiert und das Qualitäts-System gesi-
chert. 

Inhalte des Qualitätshandbuches
Kapitel 1 „Grundlagen“ beschreibt neben dem
Selbstverständnis, die Struktur des zu implemen-
tierenden Qualitätssicherungs-Systems. Berück-
sichtigt sind Möglichkeiten, einrichtungs- und
dienstspezifische Änderungen einzubringen sowie
die Option, eigene örtliche Regelungen zu treffen.

Kapitel 2 beschreibt neun verschiedene Organi-
sationsformen, in denen ambulant und stationär
Hospizarbeit und Palliativmedizin angeboten und
durchgeführt werden kann. Das Kapitel trägt dem
Anspruch Rechnung, auf Basis grundlegender
Kenntnisse über die Organisationsformen die indi-
viduelle Entwicklung sowie die Vernetzung und
Kooperation zwischen den Leistungsbereichen des
Unternehmens zu fördern. 

Kapitel 3 ist das „Herzstück“ des Qualitätshand-
buchs. In ihm sind wesentliche  „Kernprozesse“
beschrieben. In den Beschreibungen wird u.a. ex-
plizit verwiesen auf Verantwortliche, Art und Um-

richtungen mit ca. 50 Personen aus sieben Organi-
sationsformen beteiligt. Schon die bloßen Zahlen
illustrieren somit, dass „von der Basis für die Ba-
sis“ ein  wirkungsvolles Arbeitsinstrument ent-
standen ist.

Die Ergebnisse des Gesamtprojektes im Über-
blick
1. Gemeinsamer Auftritt der Unternehmensteile

als eine Malteser Hospizarbeit und Palliativ-
medizin

2. Entwicklung eines Qualitätshandbuchs als teil
eines Qualitätsmanagement-Systems

3. Einführung eines EDV-gestützten Dokumenta-
tionssystems mit dem Ziel der bundesweit ein-
heitlichen Qualitätssicherung auf Basis des
„Balz-Modell“  (Johanniter Unfallhilfe) 

4. Entwicklung von Qualifizierungskonzepten in
Kooperation mit Partnern
- Curriculum „Koordination“ nach §39a SGB V
- Curriculum „Palliative Care für psychosozia-

le Berufe“
- Curriculum „Führungskompetenz“
- Curriculum „Sterbende begleiten lernen“

5. Öffentlichkeitsarbeit und Public Relations
- Entwicklung eines gemeinsamen Logos für die

Malteser Hospizarbeit und Palliativmedizin
- Ehrenamtliche und hauptamtliche Mitarbei-

ter erhalten die Argumentationshilfe „Men-
schenwürdig leben und sterben - häufig  ge-
stellte Fragen am Lebensende - Kernaussa-
gen und Position der Malteser zur Hospizar-
beit und Palliativmedizin“ (kostenloses
download: www.malteser.de/.../Hospizarbei-
tundPalliativmedizin)

- Plakatserie „Zu jeder Zeit - menschenwürdig
leben und sterben“ (entwickelt von Berliner
Agentur schiebe preil & bayer) wurde am

I N F O R M A T I O N
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fang der Dokumentation u.a. Hingewiesen wird
immer auf beigefügte oder nicht beigefügte mit-
geltende Unterlagen wie z.B. Pflicht- und  Mu-
sterformulare, Checklisten. Die in Zusammenar-
beit mit dem Justitiariat des Malteser Hilfsdienst
e.V. erarbeiteten Muster-Kooperationsvereinba-
rungen (Altenhilfeeinrichtung, Pflegedienst/Sozi-
alstation, Krankenhaus/Klinik, niedergelassener
Arzt) sind ebenfalls hinterlegt.

Kapitel 4 „Mitarbeiter“ ist ein weiteres „High-
light“. Mitarbeiter sind die wichtigste Ressource in
der Hospizarbeit und Palliativmedizin. Damit ihre
Motivation und Einsatzbereitschaft erhalten, ge-
fördert und weiterentwickelt werden kann, sind für
ehren- wie hauptamtlich Mitarbeiter Funktions-
(Stellen-) beschreibungen unerlässlich. So wird al-
len Beteiligten eine  angemessene Handlungssi-
cherheit geboten. Einarbeitung, fortwährende
Qualifizierung und transparente Rahmenbedin-
gungen wirken unmittelbar auf die begleiteten
Menschen zurück.

Kapitel 5 „Fundraising“ und Kapitel 6 „Presse-
und Öffentlichkeitsarbeit“ tragen mit den um-
fangreichen Materialien und Ausführungen dem
Stellenwert der beiden Komplexe als „Dauerbren-
ner“ Rechnung. 

Der kontinuierliche Verbesserungsprozess wird
durch eine mindestens einmal jährlich geplante Er-
gänzungslieferung aufrecht erhalten. 

Die Malteser verfügen rund über 80 Hospizdienste
und Palliativeinrichtungen an 55 Standorten, in de-
nen mehr als 2.000 ehren- und hauptamtliche Mit-
arbeiter der Malteser bundesweit tätig sind. Sie en-
gagieren sich seit 15 Jahren in der Hospizarbeit
und Palliativmedizin und waren maßgeblich an
den Gründungen der Fachgesellschaften Bundes-
arbeitsgemeinschaft Hospiz und Deutsche Gesell-
schaft für Palliativmedizin beteiligt. Mit dem
bundesweiten Hospiz- und Palliativmedizinischen
Bildungsangebot haben die Malteser Anteil an der
Qualitätsentwicklung zur Vorbereitung Ehrenamt-
licher und der Qualifizierung beruflich Tätiger in
den Arbeitsbereichen der Hospizarbeit und Pallia-
tivmedizin. 

Bedeutung des Qualitätshandbuches
• Die Arbeit mit dem für alle Einrichtungen und

Dienste der Malteser neuen Instrument hat ge-

rade erst bundesweit begonnen.
• Mit dem Qualitätshandbuch haben erstmals al-

le Dienste und Einrichtungen die Möglichkeit,
ihr Leistungsangebot strukturell und inhaltlich
abzubilden. 

• Bereits in der Implementierungsphase können
die Mitarbeiter anhand der im Qualitätshand-
buch beschriebenen Kernprozesse ihre eigene
Strukturen und Abläufe reflektieren, überprü-
fen und ggf. anpassen.

• Die Schriftform wird örtliche Dienste und Ein-
richtungen veranlassen, Bewährtes zu doku-
mentieren, um das eigene Profil zu schärfen.

• Neuen Mitarbeitern wird das Einarbeiten in die
komplexe Arbeitswelt der Hospizarbeit und
Palliativmedizin erleichtert.

• Die beschriebenen Rahmenbedingungen sind
eine Verpflichtung, die sowohl gegenüber den
übergeordneten Ebenen als auch auf der Ebene
des Dienste/der Einrichtung wirksam werden.

• Beginnende Initiativen können auf  Muster,
Checklisten und bewährte -hier beschriebene-
Strukturen zurückgreifen.

• Entscheidend ist: Das Qualitätshandbuch bleibt
ein „Mittel zum Zweck“ und ist damit kein
Selbstzweck. Das Qualitätshandbuch leistet ei-
nen wichtigen Beitrag: es übernimmt eine die-
nende Funktion gegenüber dem Ziel und An-
liegen der Hospizidee, an der Verbesserung der
Lebenssituation schwerkranker und sterbender
Menschen in deren sozialem Umfeld mitzuwir-
ken. Als „Mittel zum Zweck“ soll es Ausdruck
einer strukturierten und kontinuierlich fort-
schreitenden Entwicklung sein, die sowohl
Rahmen gibt als auch individuelle Ausprägun-
gen zulässt. In diesem Spannungsbogen blei-
ben Hospizarbeit und Palliativmedizin, was sie
ausmachen: eine Bewegung. 

Dirk Blümke
Leiter Malteser Hospizarbeit

Malteser Hilfsdienst e.V.
Malteser.hospizarbeit@maltanet.de

Beate Weber
Leiterin Qualitätsmanagement

MTG Malteser 
Trägergesellschaft gGmbH
Beate.Weber@Malteser.de

Das Qualitätshandbuch ist als CD erhältlich,
49,90€. Ein Änderungsdienst ist ausgeschlossen. 

I N F O R M A T I O N
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Krupp-Stiftung fördert Hos-
pizarbeit in Deutschland
„Förderprogramm Hospiz“ er-
neut bundesweit ausgeschrieben

150 Projekte im Bereich der ambulanten und sta-
tionären Hospizarbeit, unterstützt mit 2,5 Mio. €
an Fördermittel: Das ist die Zwischenbilanz des
„Förderprogramms Hospiz“, das die Alfried
Krupp von Bohlen und Halbach-Stiftung im Jahr
2001 eingerichtet hat. Die Stiftung schreibt das
Programm nun erneut bundesweit aus und lädt Hos-
pizdienste, Netzwerke und Kooperationen dazu
ein, sich um Fördergelder zur Weiterentwicklung
ihrer Arbeit zu bewerben.

In der aktuellen öffentlichen Diskussion um Fragen
der aktiven und passiven Sterbehilfe wird immer
wieder darauf hingewiesen, dass Schwerstkranke
und Sterbende in Hospizen den Ort finden können,
der ihnen eine weitgehend selbstbestimmte, wür-
devolle letzte Lebensphase ermöglicht. Vielfach
wird dabei jedoch vergessen, dass diese Sterbebe-
gleitung sehr häufig im ambulanten Bereich und
überwiegend von ehrenamtlichen Helfern und 
gemeinnützigen Organisationen geleistet wird.
Diese verfügen jedoch oft nur über sehr begrenzte
finanzielle Mittel. Zudem gibt es noch immer 
viele Regionen in Deutschland, in denen die 
Betreuung der Betroffenen noch nicht annähernd
gewährleistet ist.

Mit ihrem „Förderprogramm Hospiz“ möchte die
Krupp-Stiftung daher zu nachhaltigen Aktivitäten
im Bereich Hospiz ermutigen. Sie möchte dazu
beitragen, dass insbesondere in unterversorgten
Regionen und in den östlichen Bundesländern am-
bulante Hospize gegründet und auf eine feste 
Basis gestellt werden. Bereits bestehende Initiati-
ven und Einrichtungen sollen in ihren Bemühun-
gen unterstützt werden, miteinander zu kooperie-
ren und einander zu ergänzen.

Gefördert werden können gemeinnützige oder eh-
renamtliche ambulante Hospizdienste und Vorhaben
zur Unterstützung der Hospizarbeit in gemeinnützi-
gen Heimen. Auch Netzwerke und Kooperationen
zwischen gemeinnützigen Hospizeinrichtungen

auf der einen und Heimen, Krankenhäusern, Ärz-
ten, Pflegediensten, psychosozialen Diensten und
der Seelsorge auf der anderen Seite können Anträge
einreichen. Die Fördermittel können für Personal-
und Sachausgaben sowie für Supervision, Aus-
und Weiterbildung von haupt- und ehrenamtlichen
Hospizmitarbeitern beantragt werden. Anträge auf
Investitionszuschüsse oder zur Förderung wissen-
schaftlicher Vorhaben können nicht berücksichtigt
werden.

Die detaillierten Ausschreibungsbedingungen sind
nachzulesen auf der Homepage der Stiftung unter
www.kruppstiftung.de. Sie können auch unter dem
Stichwort „Hospiz“ angefordert werden bei:

Alfried Krupp von Bohlen 
und Halbach-Stiftung 

Hügel 15
45133 Essen

Tel.: 02 01 - 1 88 48 14

Die Begutachtung und Auswahl der Anträge er-
folgt in der Regel einmal im Jahr.  Hierfür hat die
Stiftung einen Fachbeirat berufen. Stichtag für die
Antragstellung ist jeweils der 15. Januar. Später
eingehende Anträge werden in das Antragsverfah-
ren des Folgejahres einbezogen.

I N F O R M A T I O N

Alfried Krupp von Bohlen und 
Halbach-Stiftung
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Beurteilung der Wahrnehmungsfä-
higkeit bei zusätzlicher Lähmung
der Hände und Sprechwerkzeuge 

allein auf die Bewegung der Augen konzentriert. 

Wichtig ist die Frage, inwieweit die Funktion des
Großhirns nach einer Schädigung noch erhalten ist
um Wahrnehmung zu ermöglichen. Auch ohne
diese Funktion kann ein plötzlicher Sinnesreiz 
einen Orientierungsreflex hervorrufen, der eben
keiner bewussten Wahrnehmung entspricht, wo-
hingegen Augenfolgebewegungen häufig als erstes
Zeichen bei Patienten beobachtet werden können,
die sich seitens ihrer Bewusstseinslage erholen.
Allerdings bleibt dies oft in den folgenden Mona-
ten und Jahren das einzige Zeichen. Vorsicht ist 
jedoch geboten den Zustand dieser Patienten als
vegetativ zu bezeichnen. 

Aus dem Krankheitsverlauf wird deutlich, dass 
Patienten aus dem Wach-Koma nicht gleich zum
vollen Bewusstsein erwachen. Giacino hat diesen
Zustand als „Minimalbewusstsein“ bezeichnet und
meint damit Menschen, die von Zeit zu Zeit 
Ansätze zu reproduzierbaren Reaktionen zeigen,
Objekte fixieren und auf bestimmte Reize mit si-
tuationsgerechter Emotionalität oder Bewegung
reagieren. Die diagnostischen Kriterien wurden
erst kürzlich zusammengestellt. Folgendes Verhal-
ten muss reproduzierbar vorhanden sein: Befolgen
einfacher Aufforderungen, inhaltlich richtige 
gestische oder verbale Ja/Nein-Antworten, ver-
ständliche Lautäußerungen und zweckgerichtetes
Verhalten.

Die Heilungsvorgänge, die im Gehirn zu einer
leichten Erholung des Patienten seitens seiner Be-
wusstseinslage führen, sind bis heute noch nicht
verstanden. Meist verbleiben die Patienten, die das
(Minimal)-Bewusstsein nach mehreren Monaten
wiedererlangt haben durch Schluck-und Sprach-
störungen sowie Lähmungen in ihren Lebensbe-
zügen stark beeinträchtigt.

Die Einschätzung der Bewusstseinsstörung und
die Abgrenzung gegenüber anderen Krankheitsbil-
dern ist im Hinblick auf ihre prognostische 
Bedeutung schwierig und kann auch durch den 
erfahrenen Arzt nicht durch eine einzelne Unter-

Das von Kretschmar 1940 als „Apallisches
Syndrom“ bezeichnete und Anfang der 70iger Jahre

durch Jennet als „vegetativer
Zustand“ beschriebene Krank-
heitsbild  wird seit dem unter
Wissenschaftlern, Klinikern, 
Juristen und Philosophen heftig
diskutiert. Grund dafür ist der
offensichtliche Widerspruch
zwischen dem Ausfall bewusster
Wahrnehmung bei vorhandener
Wachheit bzw. Weckbarkeit, der
sich auch in dem Synonym
„Wach-Koma“ wiederspiegelt.
Gemeint sind damit episodisch
wache offene Augen bei fehlen-

dem Bewusstsein im Sinne der Selbst- und Um-
weltwahrnehmung.

Im Original sprach Jennet vom „persistierenden
vegetativen Zustand“. Dieser Begriff ist jedoch
missverständlich, da er Unumkehrbarkeit nahe
legt. Häufig ist das Wach-Koma jedoch ein vorüber-
gehender Zustand, der erst nach einer gewissen
Zeit in Abhängigkeit von der auslösenden Erkran-
kung als dauerhaft und daher unumkehrbar 
bezeichnet werden darf. 

Patienten im Wach-Koma atmen selbstständig und
ihre Reflexe sind intakt. Zu manchen Zeiten haben
sie die Augen geschlossen und scheinen zu schla-
fen. Werden sie zum Beispiel durch einen
Schmerzreiz geweckt öffnen sich die Augen,
Atem-, Herzfrequenz und Blutdruck steigen.
Manchmal bewegen sich Rumpf und Gliedmaßen
unkoordiniert. Kauen und Schlucken kommen
ebenso wie mimische Äußerungen vor - aber die
Patienten tun dies ohne Anlass, ohne Bezug zur
Umwelt oder zu einem Reiz, der diese Reaktionen
hätte hervorrufen können. 

Diese schablonenartigen Reaktionen sind manch-
mal schwer von einer bedeutungstragenden sinn-
vollen Antwort zu unterscheiden, zumal sich die

Apallisches Syndrom
Dr. Benno Koch
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suchung am Bett gestellt werden. Die Rate der
Fehldiagnosen ist hoch. Andrews fand bei einer
Nachuntersuchung von Patienten, die zum Teil
schon länger als ein Jahr als vegetativ bezeichnet
wurden, dass 43% in der Lage waren zu kommu-
nizieren. Die meisten von ihnen waren blind oder
hatten eine schwere Beeinträchtigung des Sehver-
mögens.

Ob der Patient irreversibel im Wach-Koma ver-
bleibt oder ob es zu einer kompletten oder inkom-
pletten Rückbildung kommt, ist prognostisch
schwer einzuschätzen. Kriterien, wie sie klinisch
und elektrophysiologisch für die mögliche Erho-
lung aus einem nach schwerer Hirnschädigung
eingetretenen, unterschiedlich lang andauernden
Koma vorliegen, gibt es für das Wach-Koma nicht.
So sind elektrophysiologische Zusatzuntersuchungen
nur sehr eingeschränkt verwertbar. Systematische
Untersuchungen zur Bedeutung der Computer-
oder Kernspintomographie liegen nicht vor. Im
Einzelfall können sie Informationen über Ausmaß
und Lokalisation von Hirngewebsschäden und 
damit über die zu erwartenden Behinderungen 
liefern.

Zur prognostischen Einschätzung müssen hinge-
gen Ursache und Dauer sowie das Alter des Pa-
tienten berücksichtigt werden. Dabei geht es nicht
nur um die Frage der Irreversibilität, sondern auch
um das Ausmaß der möglicherweise verbleiben-
den neurologischen Defizite im Falle einer Erho-
lung unter Berücksichtigung weiterer Begleiter-
krankungen. 

Je länger der vegetative Zustand andauert, desto
schlechter ist die Prognose bezüglich der Erho-
lung. 43% derer, die sich über einen Monat im 
vegetativen Zustand befunden haben, haben nach
einem Jahr das Bewusstsein wiedererlangt, 34%
waren gestorben und 23% sind vegetativ verblie-
ben. Patienten mit Schädel-Hirn-Verletzung haben
sich besser erholt und von denen Kinder etwas
besser als Erwachsene. Erfahrungsgemäß wird der
vegetative Zustand bei Patienten nach Schädel-
Hirn-Verletzung nach einem Jahr und in den Fällen
nach Sauerstoffunterversorgung nach Wiederbele-
bungsmaßnahmen nach 3-6 Monaten als unum-
kehrbar bezeichnet. 

Bei unsicherer Prognose in den ersten Monaten ist
es wichtig alles zu tun, um den bestmöglichen All-

gemeinzustand zu erhalten, um eine spontane neu-
rologische Erholung zu ermöglichen. Ernährung
und Kontrakturprophylaxe spielen eine entschei-
dende Rolle. Pharmakologische oder physiothera-
peutische Therapieansätze sind bis heute nicht be-
legt. 

Die Sterblichkeit der Patienten im Wach-Koma ist
im ersten Jahr hoch. Die Lebenserwartung derje-
nigen, die das erste Jahr überlebt haben, beträgt
für junge Erwachsene im Mittel 10,5 Jahre. Hier-
aus resultieren zahlreiche schwierige ethische und
soziale Fragen, die gegenwärtig kontrovers disku-
tiert werden. So stellt das Verbleiben in einem
nicht wahrnehmungs- und kommunikationsfähi-
gen Zustand eine schwere Belastung für Bezug-
spersonen dar. Es ist häufig für die Angehörigen
nicht nachvollziehbar, dass Patienten im Wach-Ko-
ma mit sehr hoher Wahrscheinlichkeit zu keiner
bewußten Wahrnehmung von Leiden in der Lage
sind. Wach-Koma-Patienten haben ein Recht auf
Behandlung, Pflege und Zuwendung. Lebenser-
haltende Therapie einschließlich (künstlicher) 
Ernährung ist daher unter Beachtung ihres ge-
äußerten oder mutmaßlichen Willens grundsätz-
lich geboten.

Dr. Benno Koch
Oberarzt

Neurologische Klinik 
Klinikum Dortmund

Beurhausstr. 40
44137 Dortmund
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Im April 1988 verunglückte mein Sohn Wolf-
gang. Etwa 50 Minuten war er unter einer Schnee-
lawine begraben und wurde wiederbelebt. Fünf
Monate kämpften wir um sein Leben. Schlagartig
wurden mir so die damals fast völlig fehlende
Krankenhaus- und Rehabilitationsversorgung be-
kannt.  Wir fühlten uns in dieser Zeit völlig alleine
gelassen. Wolfgang verstarb im September 1988.

In dieser Zeit traf ich viele verzweifelte Gleichbe-
troffene. Die ersten Rundbriefe mit Informationen,
Tipps und „Hilfe zur Selbsthilfe“ wurden versandt,
regionale Treffen von Selbsthilfegruppen organi-
siert und Angehörigentreffs mit den verantwort-
lichen Kostenträgern und Politikern veranstaltet.
So wurde für viele Gleichbetroffene mit ihren 
Familien und auch für mich der schwere Schick-
salsschlag eine Herausforderung, Schicksalsbe-
wältigung, Verpflichtung und Trauerarbeit, um
dem Erlebten noch Sinn zu geben.

Um die drängende Not bekannt zu machen gelang
es, mehrere bundesweite Fernsehsendungen sowie
viele Rundfunksendungen zu initiieren und Hun-
derte von Presse- und Fachzeitschriftartikeln zu
veröffentlichen.

1989 konnten wir uns im Bayerischen Landtag
durchsetzen, mit dem Aufbau einer flächendecken-
den Versorgung mit durchgehender Rehabilitation
zu beginnen. Die meisten Sozialminister der ein-
zelnen Bundesländer informierten sich persönlich
bei unseren regionalen Angehörigentreffen über
die große Not. Bereits 1990 wurden unsere Forde-
rungen anerkannt. 1991 richteten einige Bundes-
länder schon Arbeitsgruppen ein, ermittelten den
Bedarf und informierten sich. Mit schrittweisen
Planungen wurde und wird nun versucht, den großen
Nachholbedarf zu mindern. Der pragmatisch-
schnelle Aufbau der Versorgung begann. Zeitgleich
entstand die Neurologische Rehabilitationskette
von A bis F.

Für die etwa jährlich 40.000 neu betroffenen
Schwerst-Kopfverletzten und Komapatienten stan-

den 1988 im gesamten Bundesgebiet
nach den Intensivstationen etwa 25 (!)
qualifizierte Frührehabilitationsbet-
ten als Krankenhausversorgung zur

Verfügung. Für die meisten Komapatienten folgte
damals somit der totale Absturz in völlig überfor-
derte Altenheime und Psychiatrien, alternativ zur
Betreuung und Pflege durch die völlig auf sich
selbst gestellten Familien zu Hause. Die Not war
unbeschreiblich!

Nach nun etwa fünfzehnjährigem Wirken gibt es
im gesamten Bundesgebiet jetzt etwa 2.500 quali-
fizierte Frührehabilitations-Behandlungsbetten
(Phase B) für Patienten im „Apallischen Durch-
gangssyndrom“ (Wachkoma), unmittelbar an die
Intensivstationen (Phase A) anschließend. Diese
reichen oft noch nicht aus - es gibt regional noch
unversorgte Gebiete und eine vielfach fehlende
Versorgung für Kinder und Jugendliche. Zudem
setzten wir den Ausbau flächendeckend und
durchgehend für die Neurologische Rehabilita-
tionskette von A bis F (G) durch.

Besonders dringlich ist die Versorgung immer
noch für Kinder und Jugendliche, für Langzeitpa-
tienten mit aktivierender Behandlungspflege (Phase
F) sowie die ambulante Unterstützung zu Hause
pflegender und therapierender Familien. Es darf
nicht sein, dass die Familien mit Komapatienten
zum Sozialfall werden! Auch eine Versorgung für
rehabilitierte/teilrehabilitierte Patienten als Ange-
bot betreuenden Wohnens fehlt noch (Phase G –
von uns gefordert).

• 1990 gründeten wir deshalb diesen ersten
bundeswei ten  Selbs th i l feverband,  der
zwischenzeitlich etwa 4.400 Mitglieder hat und
in allen Bereichen anerkannter Gesprächspart-
ner ist.

• 1999 initiierten wir die Bundesarbeitsgemein-
schaft (BAG) Phase F.

Unsere neue aktive Vorstandschaft holt sich aus
der eigenen Betroffenheit die Kraft, um die ge-
samte Versorgungssituation zu verbessern. 

Unsere bisherige Arbeit und unser Angebot:
• Bundesweite Notrufzentrale in unserer Bundes-

geschäftsstelle in Amberg (0 96 21 - 6 48 00)
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Selbsthilfeverband für Schädel-Hirnverletzte
Armin Nentwig



15Hospiz-Dialog NRW - 26 / Januar 2006

S C H W E R P U N K T

(über 40.000 Betroffene und Angehörige wur-
den auf diese Weise schon beraten und betreut)

• Herausgabe unserer Mitgliederfachzeitschrift
„WACHKOMA – und danach“ in dreimonati-
ger Erscheinungsweise

• Kontaktliste Gleichbetroffener aus ihrem Hei-
matraum zum Austausch untereinander (Adres-
senliste gleichfalls Betroffener mit Kurzbe-
schreibung der Fälle)

• Listen der vorhandenen Literatur „Wissen
nimmt die Angst“

• Grundinformation über die Neurologische Re-
habilitation

• Listen aller Reha-Einrichtungen (Kliniken,
Pflegeeinrichtungen, Wohngemeinschaften) für
Kinder, Jugendliche, Erwachsene

• Herausgabe von Fachbroschüren: Zusammen-
fassung von Informationen, weitere Rundbriefe

• Wer, wo, was, warum, wieso? (Faltblatt mit ein-
facher Erläuterung)

• Grunderläuterung Betreuungsrecht
• gezielte Einzelhilfe in Notfällen, Beratung über

unsere Notrufzentrale
• schnelle unbürokratische Hilfe
• Zusammenschluss der Betroffenen
• Bündeln der umfassenden Forderungen
• bundesweites Bekanntmachen der Not- und

Mangelsituation
• Gespräche mit den Gesundheits- und Sozial-

ministern der jeweiligen Bundesländer
• Forderung nach Recht auf Leben (Ethik) und

Recht auf Rehabilitation
• Fachgespräche über alle Stufen der Rehabilita-

tion, ambulante Versorgung, zustandserhaltende
Langzeitpflege und flächendeckende Versorgung
mit Kostenträgern, Medizinern, Fachverbänden

• Fachsymposien, landesweite Angehörigentref-
fen, Einrichtung regionaler Arbeitskreise

• Bildung eines wissenschaftlichen Fachbeirates
zur Beratung

• Umsetzen und Durchsetzen unserer Forderun-
gen in allen Bundesländern; Ansprechpartner
für Behörden, Einrichtungen, Institutionen

• Wir führen ständig praktische Pflegekurse für
Angehörige in allen Bundesländern kostenlos
durch

• Unser Verband beschäftigt derzeit fünf Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter

Armin Nentwig, Landrat
Bundesvorsitzender des Selbsthilfeverbandes

Leiter der bundesweiten Notrufzentrale
Vorsitzender des Vereins 

„Recht auf Essen und Leben“
Mitglied des Bayerischen Landtages von 

1986 - 2002

Walter Ullmer und Hans-Joachim Makiol
Stellvertr. Vorsitzende

Schädel-Hirnpatienten in Not e.V.
Bayreuther Straße 33

92224 Amberg
Tel.: 0 96 21 - 6 48 00
Fax: 0 96 21 - 6 36 63

Internet: www.schaedel-hirnpatienten.de
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Gut aufgehoben sein – dieser Leitsatz bestimmt
die Arbeit im Gerhard Tersteegen Haus in Krefeld,
einer diakonischen Einrichtung in der Trägerschaft
des Neukirchener Erziehungsvereins. 

Das im April 1999 eröffnete Gerhard Tersteegen
Haus ist ein evangelisches Altenhilfezentrum für
interdisziplinäre Therapie und Pflege. Dieses
wohnortnahe, vernetzte und gegliederte Angebot
der Therapie, Pflege und sozialen Beratung bietet
ein ganzheitliches, fach- und trägerübergreifendes
Profil der Hilfe für Wachkoma-Patienten in der
Phase F aus Krefeld und der umliegenden Umge-
bung. Entsprechend wurde diese Arbeit mit Unter-
stützung des Bundesministeriums für Gesundheit
und des Kuratorium Deutsche Altenhilfe modell-
haft entwickelt und erfährt nun ihre behutsame
Umsetzung.

Leben und Wohnen in der Fachabteilung für
Wachkoma
In einer eigenen qualifizierten Fachabteilung wird
für 25 Menschen im Wachkoma eine stationäre
und dauerhafte Betreuung und Versorgung ange-
boten, in der die Betroffenen individuelle Hilfen
und die spezifische Unterstüt-
zung erhalten, die sie in ihrer je
eigenen Situation benötigen.
Dieses „Haus im Haus“ bietet
Platz in 19 Einzel- und 3 Doppel-
zimmern. Dabei handelt es sich
um einen Personenkreis im Alter
von 18 - 65 Jahre, bei denen die
Differentialdiagnose „Apalli-
sches Syndrom“ vorliegt.

Unter besonderer Berücksichti-
gung der Biographie und der bis-
herigen Lebensgewohnheiten wird
gemeinsam mit dem Bewohner
und seinen Bezugspersonen der
Prozess der Pflege geplant und
gestaltet.

Für einige der Bewohner ist das Ger-
hard Tersteegen Haus auch ein Auf-
enthalt auf Zeit, um im Anschluss

nach Hause zurückkehren zu können. Während
des Aufenthalts besteht für Angehörige und Be-
zugspersonen die Möglichkeit, an Schulungen, In-
formationsveranstaltungen und Gesprächskreisen
teilzunehmen. Gemeinsam mit den betreuenden
Teams planen und gestalten sie die Rückkehr in
das familiäre Wohnfeld. 
Die vom Gerhard Tersteegen Haus praktizierte
Überleitungspflege ist daher keinesfalls auf eine
Transferleistung reduziert. Vielmehr besteht sie
aus einer aktiven, vorbereiteten und planvollen 
Begleitung des Auszuges aus einer Klinik / Früh-
Rehabilitationseinrichtung und des Einzuges in die
Fachabteilung und weiterhin ggf. des Wechsels in
die eigene Häuslichkeit. 

Therapie
Die Therapieabteilung ermöglicht weiterführende
therapeutische Maßnahmen. Fortschritte, die wäh-
rend der Zeit der Rehabilitation erzielt wurden,
werden dadurch in der Einrichtung systematisch
weiter verfolgt. Neben therapeutischen Maßnahmen
wie Physiotherapie, Ergotherapie und Logopädie
ist insbesondere die Nutzung des Bewegungsbades
für die Bewohner mit Angehörigen, Pflegenden und
Therapeuten von großer Bedeutung, Die Wasser-
therapien lösen Muskelspannungen und ermög-

Gut aufgehoben sein...
Judith Faust

„Auch durch die schwere Zeit gehen wir gemeinsam.“
Herr Zarapoulos befindet sich im wachkomatösen

Zustand und seine Frau besucht ihn täglich. 
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lichen in besonders eindrucksvoller Form Eigen-
bewegungen und Kontakt und Kommunikation. 

Der Mensch im Mittelpunkt - Haltung und
Pflegeverständnis
Solange ein Mensch lebt, so das Pflegeverständnis
im Gerhard Tersteegen Haus, steht er mit seinen
Empfindungen, Wahrnehmungen und Bewegun-
gen im Austausch mit seiner Umwelt.
Menschen im  Wachkoma sind weder sterbens-
krank noch hirntot. Sie brauchen Lebenshilfe und
haben das gleiche Rechte auf bestmögliche ärztliche,
pflegerische, therapeutische und soziale Versor-
gung und Begleitung wie andere schwerstbehin-
derte oder schwerstkranke Menschen auch.

Ihren Ausdruck findet diese Überzeugung in Kon-
zeptionen der Fachabteilung wie die der Basalen
Stimulation, der Kinästhetik und des Snoezelen
und prägt den Umgang der qualifizierten Pflege-
kräfte mit den Bewohnern. So ist es für diese eine
selbstverständliche Verpflichtung, sehr behutsam
eine vertrauensvolle Beziehung aufzubauen, um
ein gemeinschaftliches Miteinander zu ermög-
lichen. Das bedeutet u. a., sich der eigenen Wahr-
nehmungskanäle sehr bewusst zu sein, um auch
kleinste Veränderungen in Form von Lauten, 
Augenbewegungen und körperlichen Regungen
erkennen und im Kontakt aufgreifen zu können. 

Für jeden Bewohner ist eine examinierte Pflege-
kraft aus dem Pflegeteam im besonderen Maße zu-
ständig. Diese Bezugspflegende ist für die tägliche
Gestaltung, Koordinierung, Planung der Versor-
gung und für die Information und Zusammenarbeit
der beteiligten Berufsgruppen verantwortlich. 

Menschen im Wachkoma haben das Recht auf Zu-
wendung!
Sie haben das Recht auf gesehen, gehört und wahr-
genommen werden!
Sie haben das Recht auf Kontakt und Kommuni-
kation!
Sie haben das Recht darauf, als Menschen mit  in-
dividuellen Bedürfnissen, Wünschen, Hoffnungen,
Ängsten, Vorlieben und Abneigungen erkannt und
anerkannt zu werden!

Die Pflegekräfte und Betreuer der Fachabteilung
verstehen es als eine ihrer wesentlichen Aufgaben,
diesen Rechten und Bedürfnissen der Bewohner
nachzukommen. Es stellt für sie gleichermaßen ei-

ne fachliche Verpflichtung und ein Herzensanlie-
gen dar. 

Auch in diesem Sinne hält das Gerhard Tersteegen
Haus hochqualifiziertes, belastbares und enga-
giertes Personal vor. 
In einem multiprofessionellen Team arbeiten Pfle-
gefachkräfte, Therapeuten, eine Sozialpädagogin
und eine Psychologin mit unterschiedlichen Ar-
beitsschwerpunkten eng vernetzt zusammen.

Eine bestmögliche Versorgung und Begleitung
setzt auch eine berufs- und einrichtungsübergrei-
fende Zusammenarbeit voraus, die getragen ist von
einem gemeinsamen Grundverständnis in der Be-
treuung und Begleitung von Bewohnern und deren
Angehörigen. In der Fachabteilung werden daher
regelmässige Hilfe-Planungsgespräche in Form
von Case-Konferenzen durchgeführt, an denen die
Bewohner,  deren Angehörige und die verschiede-
nen Berufsgruppen beteiligt sind.

Zusammenarbeit und Unterstützung der be-
troffenen Familien
Den Bezugspersonen und Angehörigen der Be-
wohner gilt ein besonderes Augenmerk. Sie wer-
den als Partner verstanden, da sie eine wesentliche
Schlüsselposition bei der Betreuung einnehmen.
Die Einbindung und die enge Kooperation hat zum
Ziel, dass einerseits zahlreiche biographie-orien-
tierte Reize, Anregungen und Ermutigungen in die
alltägliche Begleitung des Wachkoma-Bewohners
einfließen und andererseits die Selbsthilfebereit-
schaft - und fähigkeit der Bezugspersonen geschult
und gestärkt wird.

Aufgrund der bestehenden Lebenssituation sind
gerade die Angehörigen selbst  häufig bis und über
ihre eigenen Grenzen hinaus extrem belastet. Sie
brauchen und sie haben ein Anrecht auf eine viel-
fältige fachliche und emotionale Unterstützung.
Individuelle Hilfen für Angehörige vorzuhalten, ist
ein Kernanliegen der Fachabteilung. Aktuell ge-
schieht dieses „Mit-Tragen“ vor allem durch:

• pflegefachliche Unterstützung und Schulung
• Austausch mit anderen Betroffenen bei Ange-

hörigen-Abenden 
• Gruppenangebote für Menschen im Wachkoma

und ihre Angehörige
• beratende Unterstützung bei behördlichen und

verwaltungstechnischen Fragestellungen
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• psychologische Begleitung in
Form von Einzel- und Familien-
kontakten

• Hausbesuche.

Andere Hilfeformen werden auch
weiterhin im Miteinander gemein-
sam entwickelt entsprechend den
individuellen Bedürfnissen der je-
weils betroffenen Familie.

Leben und Sterben haben ihren
Platz in der Hausgemeinschaft
Das gesamte Miteinander im Ger-
hard Tersteegen Haus ist bestimmt
durch die Nähe von Leben und Tod.
Alte und jüngere Menschen mit ver-
schiedenen Beeinträchtigungen und
Erkrankungen leben unter einem
Dach, die Bewohner der Fachabtei-
lung sind Teil dieser Hausgemein-
schaft. Über den Begriff des Wachkomas und den
damit verbundenen Fragen, Ängsten und Vorbe-
halten wird offen gesprochen und die Mitarbei-
ter/innen  stehen für diesbezügliche Fragen der äl-
teren Menschen zur Verfügung. Immer wieder bil-
den sich auf der Basis dieses offenen Umgangs
miteinander sehr herzliche Beziehungen zwischen
älteren Bewohnern das Hauses und jüngeren Men-
schen im Wachkoma. Eigene Leiden und Erkran-
kungen bekommen dadurch häufig einen anderen
Stellenwert und verlieren an Bedeutung. 
Leben und Sterben haben hier ihren Platz. Für vie-
le Bewohner ist die Einrichtung ihre letzte Le-
bensstätte und so gilt es, die betroffenen Menschen
in ihrer letzten Lebensphase sehr persönlich und
angemessen zu begleiten. Diese Begleitung ist ge-
meinsame Aufgabe von Angehörigen, Pflegekräf-
ten, Ärzten und anderen Bezugspersonen.

Einen sterbenden Menschen im Wachkoma zu be-
gleiten, unterscheidet sich nicht grundsätzlich von
der Begleitung eines anderen sterbenden Men-
schen. Da die Formen der Kommunikation mit
Menschen im Wachkoma im nonverbalen Bereich
vielfältiger sind und häufig jahrelange diesbezüg-
liche Erfahrungen vorliegen, sind die Betreuer bei
einem Sterbeprozess in diesem Bereich besser vor-
bereitet. Den Menschen leiblich anzusprechen, um
ihn zu erreichen und von ihm Antwort zu bekommen,
das ist ein bereits erprobter Weg der Kontaktauf-

nahme und der Kontaktpflege im täglichen Mit-
einander. 

Jeder Mensch stirbt auf seine Weise, unverwechsel-
bar. Es sind seine Ängste, Fragen, vielleicht auch
Hoffnungen, sein Klammern und sein Loslassen,
die die Begleiter erkennen, erspüren, aufgreifen
und mit bearbeiten müssen. 
Trauer und Angst braucht Vertrautheit und Nähe.
Beides kann nur entstehen über gewachsene Be-
ziehungen, in denen Verlässlichkeit und Sicherheit
vermittelt wird und in denen sich der Andere ernst
und wichtig genommen fühlt. Die Begleitung im
Sterben kann nicht gelingen ohne eine Begleitung
im Leben, ja, sie ist ein wesentlicher Bestandteil
davon.

Beizustehen im Sterbeprozess bedeutet für die
Mitarbeiter, sich vor dem Hintergrund der jeweiligen
Lebensgeschichte auf den sterbenden Menschen
einzulassen in der Gewissheit, dass es spürbar
wird, wenn ein emotionaler  Kontakt hergestellt ist.
Auf dieser Basis können auch die nonverbalen 
Signale, was der Mensch braucht und wünscht,
verstanden und soweit es möglich ist, für deren
Umsetzung gesorgt werden. 

Zur Begleitung von sterbenden Menschen gehört
eine engmaschige individuelle Angehörigenbe-
treuung, in der diese sich auch mit ihren Nöten und
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Die Hand einer Dame im Wachkoma. 
In diesem speziellen Fall ist es so, dass die Dame über ihre Hand 
kommuniziert: Mit Drücken der Hand signalisiert sie ein JA, nicht drücken
bei entsprechender Fragestellung meint NEIN.
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Ängsten gut aufgehoben fühlen, sei es u. a. in
Form von Gesprächen, Versorgung mit Essen und
Trinken, Angebot eines Raumes zur Erholung, Be-
gleitung am Sterbebett oder die gemeinsame Durch-
führung von Ritualen wie z. B. einer Waschung.

Zieht sich der Sterbeprozess über längere Zeit hin,
ist es insbesondere für den Betroffenen, aber auch
für die Angehörigen, mit großer Anstrengung 
verbunden. Seitens der Einrichtung wird darauf
geachtet, dann eine möglichst kontinuierliche 
Begleitung vorzuhalten, alle erleichternden Maß-
nahmen auszuschöpfen und eine beruhigende
Atmosphäre ohne viele Störungen zu schaffen.  

Zu den gewachsenen Ritualen des Hauses gehört
es, dass das Versterben eines Menschen mitgeteilt
wird. Eine Gedenkkarte und eine Trauerkarte wer-
den sichtbar aufgestellt. Angehörige, Mitarbeiter
und Bewohner können sich persönlich im Zimmer
des Verstorbenen oder im Abschiedsraum verab-
schieden. In regelmäßigen Gedenkfeiern für die
Verstorbenen werden Gedenklichter angezündet
und Erinnerungen an die gemeinsam verbrachte
Zeit ausgetauscht.

Wir sind Lernende !
Lern- und Kontaktfähigkeit, Geduld, aber auch
Anteilnahme, Lebensfreude und vieles mehr:
Die Menschen im Wachkoma und ihre Familien
haben uns im Gerhard Tersteegen Haus Vieles ge-
lehrt und wir erfahren es im Miteinander immer
wieder neu. Dafür sind wir dankbar!

Für weitere Informationen stehen 
gern zur Verfügung:

Andreas Riebe-Beier
Leitung

Tel.: 0 21 51 - 82 08 - 5 11

Anne Mosel
Diplom-Sozialpädagogin
Tel.: 0 21 51 - 82 08 - 5 12

Judith Faust
Diplom-Psychologin

Tel.: 0 21 51 - 82 08 - 2 40

Tanja Gurk
Wohngruppenleitung

Tel.: 0 21 51 - 82 08 - 4 00
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Frau Herbst ist die Mutter von Matthias Herbst,
der seit ca. zwei Jahren im Haus Elim in Bielefeld-
Eckartsheim lebt. Das Haus Elim bietet 16 Men-
schen mit erworbenen Hirnschäden ein Zuhause.
Seit drei Jahren lebt Matthias Herbst im Wach-
koma; er ist 40 Jahre alt.

Frau Herbst, was ist ihrem Sohn passiert?

Ursula Herbst: Mein Sohn hatte vor ca. drei Jah-
ren eine Gehirnblutung, die ganz plötzlich auftrat.
Es wird vermutet, dass die Gehirnblutung durch
einen nicht erkannten Bluthochdruck verursacht
wurde. Wir wissen bis heute nicht, was genau pas-
siert ist. Matthias hat die Wohnung verlassen, sich
ins Auto gesetzt, ist noch ein paar Meter gefahren,
hat auf einem Parkplatz angehalten und jemand hat
ihn dann bewusstlos im Auto gefunden.
Unser Sohn wurde direkt ins Krankenhaus gefah-
ren und operiert. Vier Wochen hat er auf der Inten-
sivstation verbracht, aber er ist nicht mehr aus dem
Wachkoma aufgewacht.

Wie wurde ihr Sohn weiter behandelt?

Ursula Herbst: Matthias verbrachte anschließend
drei Monate in einer Spezialklinik für Schädel-
Hirnpatienten, doch sein Gesundheitszustand ver-
änderte sich wenig. Wir sind jeden Tag zu ihm ge-
fahren. Positive Veränderungen in Matthias‘ Be-
finden, Fortschritte und Reaktionen, die ich und
mein Mann bei Matthias wahrnahmen, wurden
von den Ärzten wenig erkannt. Wir fühlten uns
nicht wirklich aufgehoben und wussten nicht, wie
es weitergehen sollte. Es war eine schwierige Zeit
für uns alle.

Nach den Monaten in der Spezialklinik standen 
sicherlich neue Entscheidungen für Sie und Ihren
Mann bzgl. der Pflege und Betreuung von Matthias
an. Welche Überlegungen waren Ihnen dabei be-
sonders wichtig?

Ursula Herbst: Für mich und meinen Mann war
und ist es sehr wichtig, dass Matthias in unserer
Nähe lebt, so dass wir häufig bei ihm sein können.
Es war uns allerdings nicht möglich, ihn zu Hause
zu pflegen. Wir fanden einen Platz in einem Al-
tenheim in unserem Wohnort in Detmold und

konnten ihn jeden Tag besuchen.
Matthias wurde sehr liebevoll ver-

sorgt und gepflegt. Das Problem war nur, dass das
Pflegepersonal gar keine Erfahrung im Umgang
mit Menschen im Wachkoma hatte. Das führte z.B.
dazu, dass Matthias immer nur im Bett lag, nie in
den Rollstuhl gesetzt wurde und wir nicht mit ihm
nach draußen fahren konnten. Nach fünf Monaten
entschlossen wir uns, ein neues Zuhause für Mat-
thias zu suchen.

Das neue Zuhause ist das Haus Elim geworden.
Was ist das Besondere am Haus Elim?

Ursula Herbst: Hier im Haus Elim gibt es einen
Wohnbereich, der speziell auf die Bedürfnisse der
Menschen mit erworbenen Hirnschäden eingeht.
Es leben hier zur Zeit drei Frauen und dreizehn
Männer im Alter von 19 bis 60 Jahren, die hier
kompetent versorgt und sensibel gepflegt werden.
Matthias sitzt fast jeden Tag im Rollstuhl und das
ist für mich sehr wichtig. Ich kann ihm so ganz nah
sein, ihn besser berühren, ihn in den Arm nehmen
und habe nicht immer das Gefühl, einen kranken
und bettlägerigen Sohn zu haben. Er kann so auch
besser am Leben teilhaben, mit anderen Bewoh-
nern auf dem Flur sitzen oder wir können gemein-
sam in den Garten hinaus fahren und dort mit An-
deren gemeinsam die Zeit verbringen. Er ist nicht
mehr so isoliert. 

Sie verbringen mehrere Nachmittage pro Woche
bei ihrem Sohn. Wie verbringen Sie die gemeinsa-
men Stunden?

Ursula Herbst: Das ist ganz unterschiedlich. Wie
schon gesagt, wir gehen gemeinsam hinaus, ich le-
se ihm vor oder höre Musik mit ihm. Oft erzähle
ich ihm von zu Hause oder auch von früher. Des
Weiteren sitzen wir mit anderen Bewohnerinnen
und Bewohnern und deren Angehörigen zusam-
men, unterhalten uns oder singen auch schon mal.
Ich habe aber auch gelernt, zu schweigen. Manch-
mal sitze ich einfach nur bei ihm, halte seine Hand
und bin überzeugt, dass er spürt, dass ich da bin.

Wie reagiert Matthias auf ihr Da-Sein?

Ursula Herbst: Auch das ist ganz unterschiedlich.
Heute ist er sehr wach, die ganze Zeit hat er die
Augen geöffnet. Das ist nicht immer so. 
Er reagiert auf meine Ansprache und auf meine
Berührungen, in dem er meine Hand drückt oder
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Das Leben wird anders, aber es wird
Interview mit Ursula Herbst
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einen Finger hebt. Manchmal räuspert er sich oder
atmet tief ein und aus, wenn ich ihn anspreche oder
etwas zu anderen Menschen sage. Das sind immer
Situationen, in denen mir klar wird, dass Matthias
viel fühlt und mitbekommt und sich durchaus be-
merkbar machen kann. Er lebt, wenn auch ganz
anders, als noch vor ein paar Jahren. Dieses Gefühl
ist für mich sehr wichtig.
Es ist immer schön, wenn ich unsere kleine Hündin
mitbringe. Die Ronja legt sich bei Matthias auf den
Schoß, schaut ihn an, rollt sich dann ein und schläft.
Ich habe dann immer das Gefühl, dass Matthias die-
se Nähe genießt und der Kontakt ihm wohl tut.

Was ist für Sie besonders wichtig im Umgang mit
ihrem Sohn? Wie sollten sich die Menschen, die ih-
rem Sohn begegnen, verhalten?

Ursula Herbst: Menschen, die keine Berührungs-
ängste haben, sind wichtig. Menschen, die Matthias
ansprechen, ihn mit ein beziehen, ihn informieren,
was gerade um ihn herum geschieht oder mit ihm
gemacht wird. Ich finde es außerdem wichtig, dass
auf seine unterschiedlichen Stimmungen reagiert
wird, sein Bedürfnis nach Ruhe oder Unterhaltung
wahr genommen wird.
Als sehr traurig empfinden mein Mann und ich,
dass wir kaum noch gefragt werden, wie es Matthias
geht. Er wird tot geschwiegen. Die ersten Monate
nach der Diagnose bin ich häufig in Tränen ausge-
brochen, wenn sich Freunde oder Bekannte nach
Matthias Befinden erkundigt haben. Heute kann
ich sachlicher und ruhiger bleiben und würde gern
mal etwas über unseren Sohn erzählen, aber die
Menschen fragen gar nicht mehr nach. Das finde
ich schwer aushaltbar und weiß oft nicht, wie ich
damit umgehen soll.

Dass heißt auch, dass sich durch die Erkrankung
ihres Sohnes Kontakte verändert haben oder neue
Kontakte entstanden sind?

Ursula Herbst: Das ist in jedem Fall so. An Mat-
thias‘ erstem Geburtstag nach seiner Erkrankung
haben ihn viele Freunde besucht. Heute sind es
noch fünf alte Freunde, die hin und wieder einen
Besuch bei Matthias machen. Ich habe viel Ver-
ständnis dafür, dass die Begegnung mit Matthias
nicht jedem der alten Freunde oder unseren Freun-
den leicht fällt oder mit Ängsten verbunden ist. Ich
kann es aber nicht verstehen, dass so getan wird,
als würde es Matthias nicht mehr geben.
Freunde und Bekannte von meinem Mann und mir
fragen nur noch selten nach Matthias und dann
immer so nebenbei, so dass wir manchmal das Ge-

fühl haben, sie sind nicht wirklich interessiert. Mir
geht es gar nicht darum, immer und überall über
Matthias zu sprechen, aber ein wenig mehr Inter-
esse und ehrliche Anteilnahme würden mir und
meinem Mann gut tun.

Sie sprachen vorhin davon, dass Sie hier den Aus-
tausch mit anderen Angehörigen haben. Was be-
deuten Ihnen diese Kontakte?

Ursula Herbst: Diese Kontakte bedeuten mir sehr
viel. Wir tauschen uns über unsere Erlebnisse, Er-
fahrungen, Gedanken und Gefühle bezüglich un-
serer Angehörigen aus, über das Leben hier und
wie wir mit dieser Situation umgehen. Ich habe
das Gefühl, dass die Anderen hören wollen, was
ich zu sagen habe, dass ich verstanden werde und
wir uns gegenseitig unterstützen können. Wir tau-
schen Fragen aus, die unsere Angehörigen betref-
fen, sprechen aber auch über familiäre Dinge. Die-
se Gemeinschaft gibt mir Halt. 
Alle sechs Wochen wird vom Haus ein Angehöri-
genbrunch veranstaltet, der immer sehr schön ist
und ebenso findet alle zwei Monate ein Angehöri-
gentreffen statt, zu denen verschiedene Referenten
eingeladen werden. Bei diesen Treffen geht es z.B.
um die Bedeutung von Musiktherapie bei Men-
schen im Wachkoma, um seelsorgliche Fragen
oder um das Krankheitsbild von unseren Angehö-
rigen. Auch diese Treffen sind wichtig für mich.

Sie sagten vorhin, dass sie früher häufig in Tränen
ausgebrochen sind, wenn sie von  Matthias erzählt
haben und dass Sie heute sachlicher berichten
können. Was hat sich für Sie verändert?

Ursula Herbst: Ich kann nicht sagen, dass ich un-
ser Schicksal akzeptiert habe, aber ich glaube, ich
habe ein bisschen besser gelernt, damit zu leben.
Ich habe mich eingefunden in die neue Situation.
Unser Leben hat sich so sehr verändert, aber ich
lerne mit dieser Veränderung zu leben. Die Zeit,
die ich mit meinem Sohn verbringe bedeutet mir
sehr viel. Ich freue mich immer auf unsere ge-
meinsamen Nachmittage und verspüre immer die
gleiche Sehnsucht nach ihm.

Ursula Herbst
v. Bodelschwingsche Anstalten Bethel

Haus Elim MEH
Semmelweissweg 3

33689 Bielefeld
Tel.: 05 21 - 1 44 14 26
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