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Liebe Leserin, 
lieber Leser,

„Es isch net so schlimm, got guat Mama“, sagt 
ein Kind zu seiner Mutter, als eine Pflegefach-
kraft seinen Verband wechselt. Das Kind beruhigt 
hier die Mutter und nicht umgekehrt. Kinder 
und Jugendliche mit chronischen Erkrankungen 
entwickeln rasch ihre eigenen Strategien, wie sie 
am besten mit ihrer Situation zurechtkommen. 
Obwohl oder gerade weil ihr Alltag geprägt ist 
von den Auswirkungen der Erkrankung, sind sie 
meist starke Persönlichkeiten. Ihre Tage sind  
bestimmt von Pflegeverrichtungen, Therapien, 
Kontrollterminen und immer wiederkehrenden 
Krankenhausaufenthalten. Ihren Ängsten begeg-
nen sie oft mit beeindruckendem Mut, Lebens-
freude und Kampfgeist. 

Sabine Österreicher, die Leiterin der Mobilen 
Kinderkrankenpflege Vorarlberg, brachte uns auf 
die Idee, dieses Thema zu wählen. Sie stand uns 
mit Rat und Tat zur Seite und dafür danken wir 
ihr von Herzen. Sie knüpfte für uns auch den 
Kontakt zu Hanna und Felix. Diese zwei starken 
Jugendlichen berichten uns, wie sie ihren Alltag 
meistern. Wir durften die beiden zusammen mit 
unserem Fotografen Nikolaus Walter besuchen. 
Die Fotos, so glauben wir, sprechen für sich. 

Diese und weitere Beiträge sollen Ihnen, liebe 
Leserin, lieber Leser einen Einblick in das Thema 
„Chronische Erkrankungen im Kinder- und  
Jugendalter“ geben. 

Herzlichst,

Ihr „daSein“ Redaktionsteam



	 Das Thema „chronisch kranke Kinder“ wirft 
zwei Fragen auf: Wie werden chronische 
Erkrankungen im Kindesalter definiert?  
Was bedeutet dies für das Kind selbst und 
seine Familie?

Definition und Begriffe
Als chronische Erkrankungen werden meist kör-
perliche Erkrankungen mit einer Dauer von mehr 
als sechs Monaten bezeichnet. Die Erfahrung von 
Kinderärztinnen und Kinderärzten zeigt, dass 
chronische Erkrankungen in der Pädiatrie sehr 
viel seltener und mit unterschiedlicheren Verläufen 
auftreten als in der Erwachsenenmedizin. Der 
Schweregrad der Erkrankung ist von Fall zu Fall 
ganz unterschiedlich. Das tatsächliche Ausmaß 
einer chronischen Erkrankung lässt oft keinen 
Rückschluss auf das Ausmaß der wahrgenomme-
nen Beeinträchtigung zu.

Der Begriff Behinderung wird genutzt, um eine 
chronische Gesundheitsstörung zu bezeichnen. 
Zusätzlich kann es zu ausgeprägten Funktions-
störung der Mobilität (zum Beispiel Cerebral-
parese), der kognitiven Funktion (geistige 
Behinderung verschiedenster Ursachen), der 
Sprache, der Sehfähigkeit und des Gehörs oder 
aus einer Kombination dieser Erkrankungen 
kommen. Eine weitere Gruppe sind die seelischen 
Erkrankungen, die oft chronisch sind.

Häufigkeit
Ungefähr 15 Prozent der Kinder und Jugendlichen  
sind chronisch krank. In den letzten Jahren 
nahm der Anteil von Kindern mit chronischen 
Erkrankungen weltweit zu, obwohl sich die Zahl 
der schweren, akuten Erkrankungen Dank einer 
verbesserten Prävention (zum Beispiel durch 
Impfungen) verringerte. Ebenfalls können heute 
Erkrankungen, die noch vor wenigen Jahren den 

frühen Tod bedeuteten, zwar nicht geheilt, jedoch 
erfolgreich behandelt werden. Der Gesundheits-
zustand von Kindern und Jugendlichen ist oft 
stark geprägt von der sozialen Struktur der 
Familien. Armut und Krankheit sind auch noch 
heute eine unselige Verbindung.

Liste der Erkrankungen
Hier werden nur einige Erkrankungen angeführt. 
Die Liste ist bei Weitem nicht vollständig.
•	 Allergische Erkrankungen: Heuschnupfen,  

Neurodermitis 
•	 Übergewicht: ungefähr 15 Prozent aller Jugend- 

lichen sind davon betroffen, 6 Prozent davon 
sind adipös (alarmierend ist die Verdoppelung 
dieser Zahlen in den letzten 10 bis 15 Jahren)

•	 Lungenerkrankungen: obstruktive Bronchitis, 
Asthma und Mukoviszidose

•	 Neurologische Erkrankungen: Epilepsie, Migräne, 
Entwicklungsstörungen unterschiedlichen Aus-
maßes, Cerebralparese (häufig mit klinischer 
Ausprägung und Belastung) 

•	 Herzkrankheiten: Angeborene Herzfehler 
•	 Psychische Erkrankungen: Essstörungen, 

ADHS, Depressionen, Ängste, Störungen des 
Sozialverhaltens. Die Häufigkeit dieser Er-
krankungen ist in den letzten Jahren ebenfalls 
deutlich gestiegen. 

•	 Krebserkrankungen: Leukämie, Hirntumore sowie 
viele weitere unterschiedlichste Tumorformen

•	 Chronische Darmerkrankungen und chronische 
Nierenerkrankungen

Therapie und Betreuung
Für die Betreuung chronisch kranker Kinder und 
Jugendlicher ist eine andere Versorgungsqualität 
als bei Erwachsenen notwendig. Diese geht über 
eine rein medizinische Betreuung hinaus. Es ist 
wichtig, sich so um die jungen Patientinnen und 
Patienten zu kümmern, dass sie und auch ihre 

Chronisch kranke Kinder 
und Jugendliche
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Familien mit der chronischen Erkrankung so gut 
wie möglich leben können. Darunter leidet näm-
lich die ganze Familie!

Das bedeutet fachübergreifende Arbeit. Die me-
dizinische Betreuung erfolgt über Ärztinnen und 
Ärzte, die meist speziell ausgebildet sind, Gesund-
heits- und Krankenpflegerinnen und -pfleger, 
Therapeutinnen und Therapeuten (Physiotherapie, 
Ergotherapie, Logopädie …) und Psychologinnen 
und Psychologen. Diese arbeiten eng zusammen 
mit den Familien, der Schule und dem erweiterten 
Umfeld der betroffenen Patientinnen und Patienten.

Dies führt auch zu veränderten Behandlungs-
bedingungen, da eine rasche Heilung nicht mehr 
das erklärte Ziel sein kann. Es müssen langfristige 
Behandlungsbeziehungen aufgebaut werden. 
Ziel ist es, dass die betroffenen Kinder und ih-
re Familien in der Lage sind, die notwendigen 
Therapiemaßnahmen selbst durchzuführen. Bei 
neuen therapeutischen Behandlungen geht es 
nicht nur um kurzfristig nachgewiesene Erfolge, 
sondern darum, inwieweit diese im Alltag um-
setzbar sind. Unsere Aufgabe ist also weniger, 
bestimmte Medikamente zu verordnen, als viel-
mehr „patient empowerment“ zu betreiben. Das 

heißt, wir müssen unsere Patientinnen und Patien-
ten durch Aufklärung, Motivation und Nutzung 
sozialer Ressourcen in die Lage versetzen, dass 
sie weitgehend selbstständig die Verantwortung 
für ihre Gesundheit übernehmen. Es wird auch 
immer wichtiger, dass wir den Familien so viel 
Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung ihres 
Kindes vermitteln, dass sie die steigende Flut an 
Informationen zu therapeutischen Angeboten, 
zum Beispiel aus dem Internet, kritisch bewerten 
können.

Lebensqualität
Eine chronische Erkrankung wirkt sich natürlich 
auch auf die Lebensqualität der Betroffenen aus.
Der Stresspegel im familiären Umfeld beeinflusst 
meist die Schwere der Symptome. Deshalb sind 
Maßnahmen, die die Lebensqualität der Familie 
verbessern, wichtig. Bei chronisch kranken Kin-
dern ist das Risiko, dass sich bei der kindlichen 
Entwicklung eine psychische Störung ausbildet, 
zwei- bis dreimal so hoch wie bei gesunden Kin-
dern. Belastet sind aber nicht nur die erkrank-
ten Kinder selbst, sondern auch die Eltern und 
die Geschwisterkinder. Eltern chronisch kranker 
Kinder leiden oft unter einer eingeschränkten 
Lebensqualität und Partnerkonflikten. Vor allem 
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Mütter sind anfällig für Depressionen. Die 
Geschwister werden oft als Schattenkinder 
bezeichnet, weil sie mit weniger elterlicher 
Aufmerksamkeit und Zuwendung aufwachsen.

Auswirkungen von chronischen Erkrankungen 
auf die Betroffenen
Die Belastungen sind dabei unterschiedlich und 
individuell und hängen natürlich auch vom  
Entwicklungsstand des Kindes ab.
•	 Kognitive Entwicklung: Beeinträchtigung 

durch Intelligenzdefizite, aber indirekt durch 
Schulausfall.

•	 Emotionale Entwicklung: Es entwickeln sich 
längerfristig internalisierende Störungen.  
(Ängste, emotionale Störungen, Depressionen)

•	 Soziale Entwicklung: Durch Fehlzeiten wenig 
Kontakt zu Gleichaltrigen. Oft entsteht ein 
Teufelskreis durch sozialen Rückzug.  
(Stigmatisierung!)

•	 Schulische und berufliche Entwicklung: Durch 
Fehlzeiten und Ermüdbarkeit treten Leistungs-
minderung, Schulunlust und eingeschränkte 
Belastbarkeit auf, die oft nicht den kognitiven 
Fähigkeiten des Kindes entsprechen.

•	 Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte,  
Medikamente, Therapien, Diäten, Leistungs-
fähigkeit, Erscheinungsbild, Mobilität,  
Schmerzen, Ausbildung, Krankheitsverlauf,  
Lebenserwartung sind weitere Themen, mit 
denen chronisch Kranke ständig konfrontiert 
werden.

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass 
chronische Erkrankungen im Kindes- und Ju-
gendalter gesellschaftlich eine große Bedeutung 
haben und eine anhaltende Herausforderung für 
Kind, Eltern, Schule, Gesundheitssystem und 
Gesellschaft darstellen.

Kinder und
Jugendliche 

	 Wenn ein schwerkrankes Kind nach einem 
sehr langen Krankenhausaufenthalt endlich 
nach Hause darf, bedeutet das für die ganze 
Familie große Freude. Vieles wird einfacher 
und die Familie ist endlich wieder vereint. 

Entlassung aus dem Krankenhaus – was nun?
Für die Eltern bedeutet die Pflege zu Hause aber 
auch, dass sie viele Pflegeverrichtungen erlernen 
und zu Hause selbstständig ausführen müssen. 
Plötzlich lastet eine große Verantwortung auf 
ihren Schultern. Eltern haben oft Angst davor, 
dass sie etwas falsch machen oder nicht merken, 
wenn sich der Zustand ihres Kindes verschlech-
tert. Ein schwerkrankes Kind zu betreuen oder zu 
begleiten, bedeutet für die Eltern und die gesamte 
Familie immer eine große Herausforderung, die 
mit vielen Ängsten und Belastungen verbunden 
ist. Die betroffenen Kinder und Eltern stehen an-
fangs im Krankenhaus unter Diagnoseschock und 
benötigen Unterstützung, um mit der veränderten 
Lebenssituation zurechtzukommen. Umfassende 
und langfristige pflegerische, medizinische und 
soziale Betreuung ist für die jungen Patienten 
und Patientinnen und ihre Familien eine wichtige  

möchten zu Hause 
gepflegt werden



Unterstützung, um den Alltag zu bewältigen. 
Neue Entwicklungen in der Therapie und Pflege 
lassen die Lebenserwartung von chronisch 
kranken Kindern und Jugendlichen steigen.

Unsere Leistungen
Das Angebot der Mobilen Kinderkrankenpflege 
richtet sich an diese Kinder und Jugendlichen 
im Alter von 0 bis 18 Jahren und deren Fa-
milien. Die Symptome schwerer Erkrankungen 
äußern sich bei Kindern und Jugendlichen oft 
anders. Mit viel Fachwissen, Empathie und Sen-
sibilität sind wir bemüht, sie zu Hause, in ver-
trauter Umgebung, wahrzunehmen und fachlich, 
aber auch menschlich zu begleiten. Zu erken-
nen, wo das Kind in seiner Entwicklung steht, 
mit all seinen Möglichkeiten und seinen durch 
Krankheit oder Behinderung bedingten Beein-
trächtigungen ist für uns in der Pflege wesent-
lich. Wir lassen die betroffenen Familien mit 
ihrem Schicksal nicht allein.

Unser Team besteht ausschließlich aus diplo-
mierten Kinderkrankenpflegerinnen mit mehr-
jähriger Berufserfahrung. Wir schulen die Eltern 
in pflegerischen Fragen, wir übernehmen die 
Organisation beim Übergang vom Krankenhaus 
nach Hause und wir helfen bei der Beschaffung 
von Hilfsmitteln. Wir dokumentieren und kom-
munizieren mit den Kinderstationen in Vorarl-
berg, den behandelnden Ärztinnen und Ärzten 
und anderen Institutionen. Wir versuchen den 
Eltern möglichst viel von ihren Ängsten und 
Belastungen abzunehmen, so dass sie sich mög-
lichst auf das Kind konzentrieren können. Die 
Mobile Kinderkrankenpflege wird vom Landes-
gesundheitsfonds Vorarlberg finanziert. Für die 
Familien entstehen außer einem jährlichen  
Betrag von 30 Euro keine weiteren Kosten.

Was uns in der Mobilen Kinderkrankenpflege 
immer wieder beeindruckt:

Sabine Österreicher
„Immer wieder staune ich aufs Neue über die 
unglaubliche Stärke der schwerkranken Kinder 
und Jugendlichen und über die Art, wie sie mit 
Krankheit und Tod umgehen.“

Nadine Blum
„Mich freut es immer wieder, wenn ich sehe, 
wie positiv und selbstbewusst viele unserer 
kleinen und großen Patientinnen und Patienten 
durch den Alltag gehen. Immer wieder bin ich 
überrascht, wie viel Verantwortung schon junge 
Kinder in Bezug auf ihre Erkrankung überneh-
men. Bei unseren Gesprächen bewundere ich am 
meisten, dass schon die Jüngsten Offenheit und 
Ehrlichkeit einfordern.“ 

Heike Fischer
„Das Vertrauen, das mir die Eltern bei unseren 
Einsätzen entgegenbringen, bestärkt mich in 
meiner Arbeit.“

Cornelia Nußbaumer
„Es ist unglaublich, was Familien im Stande 
sind zu leisten, Tag für Tag, Nacht für Nacht. 
Davor habe ich größten Respekt.“ 

Factbox
Zwei Vollzeit- und zwei Teilzeitkräfte sind im 
Einsatz. 2017 betreuten wir 91 Kinder und 
Jugendliche in ganz Vorarlberg. Einsatzzeiten 
sind von Montag bis Freitag in der Zeit von 
8 bis 18 Uhr. Die Mobile Kinderkrankenpflege 
gibt es seit November 2003. Träger: 
connexia - Gesellschaft für Gesundheit und 
Pflege gem. GmbH, www.connexia.at

Sabine Österreicher, connexia
Leitung Mobile Kinderkrankenpflege
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Familien eine Stütze sein
HoKi - Hospizbegleitung für Kinder und Jugendliche

	 Wenn Kinder oder Jugendliche lebensbe-
drohlich erkranken, bedeutet dies meist 
viel Trauer und Schmerz - für die Familie 
und für jene, die diesen Menschen nahe-
stehen. Das Team von HoKi – Hospizbe-
gleitung für Kinder und Jugendliche –  
unterstützt in diesen schwierigen Zeiten.

Im Herbst 2017 hat Beatrix Berthold die Koor-
dination von HoKi – Hospiz für Kinder – über-
nommen. Sie steht gemeinsam mit einem Team 
von 27 Hospizbegleiterinnen und -begleitern 
Kindern und Familien zur Seite und ist für sie 
da, wenn sie von Trauer, Krankheit und Sterben 
betroffen sind. „Für die Kinder sowie die Fami-
lien ist es ermutigend, jemanden zu haben, mit 
dem sie diesen Weg gemeinsam gehen können. 
Wir beraten und begleiten zu Hause, im Kran-
kenhaus oder in Betreuungseinrichtungen.“ 
Wird ein erkranktes Kind längere Zeit im Kran-
kenhaus versorgt, bedeutet das für Mütter und 

Väter oft eine große Herausforderung. HoKi-Be-
gleiterinnen und -Begleiter sind auch hier im 
Einsatz und unterstützen die betroffenen Eltern. 
„Für trauernde Kinder und Jugendliche sind wir 
ebenfalls da. Stirbt beispielsweise in einer Familie 
ein Kind, leiden Geschwisterkinder mit.“

Kinder und Jugendliche haben ihre ganz eigene 
Art, mit Trauer, Krankheit und Sterben umzu-
gehen. Den Kindern fehlen oft die Worte. Sie 
drücken ihre Trauer manchmal in einer Art aus, 
die für Erwachsene unverständlich ist, durch auf-
fälliges Verhalten, Wut, Weinen, Lachen, in Stim-
mungsschwankungen oder zum Beispiel durch 
Konzentrationsstörungen. Auch für Jugendliche, 
die sich ohnehin schon in einer herausfordernden 
Umbruchphase ihres Lebens befinden, ist Trauer 
oft ein schwer auszuhaltender Schmerz. „Was 
Kinder und Jugendliche in dieser Zeit wirklich 
brauchen, sind Verständnis, Zuwendung und 
geschützte Räume“, so Beatrix Berthold.



Autor: Felix Kónya
9

Trauertreffs für Kinder
„Mit den Trauertreffs in der Natur haben wir diese 
speziellen Räume für Kinder im Volksschulalter 
geschaffen“, sagt Beatrix Berthold. „Kreativ und 
spielerisch finden Gefühle hier ihren Ausdruck 
– auch ohne Worte. Kinder haben noch einen di-
rekten Zugang zu dem, was die Natur erfahrbar 
macht. Ein Baum kann Halt geben, der weiche 
Waldboden tragen … Ein weites Feld der Entdec-
kungen wartet darauf, erkundet zu werden. Mit 
Spiel, Spaß, Geschichten und Freiraum für kleine 
Forscherinnen und Forscher. Bei einer Jause er-
geben sich Gespräche oder auch ein gemeinsames 
Schweigen. Was kommt, darf sein. 

Die Gemeinschaft und die Verbundenheit sind 
das Tragende. Vielleicht ein wenig Trost und 
Geborgenheit in einer Zeit, die Angst, Tränen 
und Unsicherheit mit sich bringt.“ Und beson-
ders wichtig ist ihr dabei: „Die Kinder sind will-
kommen, mit ihrer ganz speziellen Trauer und 
dem, was sie im Moment gerade mitbringen.“ 

Factbox

Trauertreffs für Kinder – die nächsten  
Termine für 2018:
•	 Arbogast: 27. April, 25. Mai und 29. Juni
•	 Bludenz: 13. April, 11. Mai und 8. Juni 
•	 Bregenz: 6. April, 18. Mai und 8. Juni

Um ein Vorgespräch mit den Eltern wird  
gebeten. Kontakt: Beatrix Berthold, 
Koordinatorin HoKi – Hospizbegleitung 
für Kinder und Jugendliche
M +43 (0)676 884205112
E-Mail hospiz.kinder@caritas.at
www.hospiz-vorarlberg.at

Hallo, ich 
bin Felix
	 Ich bin 10 Jahre alt und wurde mit einem 

Loch im Bauch geboren. Bei meiner ersten  
Operation wurden zwei Drittel meines 
Dünndarms entfernt und auch ein wenig 
vom Dickdarm. Daher kann ich nicht so 
viel essen und wachse langsamer als andere 
Kinder. Die fehlenden Kalorien, Vitamine 
und Mineralstoffe bekomme ich nachts 
durch eine Infusion über einen sogenann-
ten „Hickmann-Katheter“. 

Neben dem Katheter habe ich noch einen anderen 
Stöpsel im Bauch, den nennt man „Button“. Über 
diesen Button bekomme ich ab und zu eine spe-
zielle Nahrung, die mein Darm besser aufnehmen 
kann. Jeden Abend muss ich an- und am Morgen 
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wieder abgestöpselt werden. Ich kenne es nicht 
anders. Auch wenn ich mit meiner Familie in 
den Urlaub fahre, sind Infusionsbeutel und Pum-
pe immer im Gepäck. Mittlerweile bekomme 
ich die künstliche Nahrung einmal pro Woche 
aus Wien geliefert. Früher musste meine Mama 
die Infusion jeden Abend aus 18 verschiedenen 
Medikamenten selber mischen. Während meiner 
Erkrankung kamen mit der Zeit leider immer 
wieder andere Probleme dazu. Weil mein Darm 
nicht alle Stoffe aufnehmen konnte und mir so 
wichtige Stoffe fehlten, wurde vor sechs Jahren 
auch mein Herz in Mitleidenschaft gezogen. 

Mein Körper produzierte viele kleine Blutge-
rinnsel in meiner Blutbahn. Diese verursachten 
schon zwei Schlaganfälle. Als ich kurz nach 
einem der Schlaganfälle am Darm operiert wer-
den musste, war ich körperlich so schwach, dass 
ich in künstlichen Tiefschlaf versetzt wurde. Ich 
lag drei Wochen im Koma. An diese Zeit kann 
ich mich nicht mehr richtig erinnern. Danach 
musste ich alles neu lernen: sitzen, reden, lau-
fen, einfach alles. Nach zwei Monaten durfte ich 
wieder nach Hause. In den letzten Sommerferien 
wurde ich noch einmal in Tübingen operiert. 
Damals machte mich der Gedanke, nicht in 
Urlaub fahren zu können, wie alle anderen in 
meiner Klasse, ganz traurig. 

Diese Operation war aber sehr wichtig für mich. 
Seitdem geht es mir viel besser. Ich bin wieder 
gewachsen und kann mehr essen. Am liebsten 
esse ich Wienerschnitzel oder Nuggets. Mein 
neuer Rekord sind 15 Stück! 

Meine Hobbys sind Angeln und Badminton
Letzten Herbst machte ich die Fischerprüfung und 
bekam den Angelschein. Am liebsten gehe ich mit 
meinem Papa an der Dornbirner Ache angeln. Der 
größte Fisch, den ich bisher gefangen habe, war 
ein Hecht mit 60 cm Länge und einem Gewicht 
von 1,5 kg. Kommenden Freitag gehe ich das 
erste Mal zum Badminton Training. Ich habe es 
in der Betreuung zwar schon richtig gut gelernt, 
doch so ein richtiges Training ist doch cooler. 
Ich freue mich schon richtig darauf. 

Die Kinder in meiner Schule sind sehr nett zu 
mir. Ab Herbst werde ich die Neue Mittelschule 
in Wolfurt besuchen.

Ich bin – auch wenn ich bei bestimmten Aktio-
nen in der Schule nicht mitmachen kann – sehr 
glücklich und genieße mein Leben. Aber manch-
mal frage ich mich, warum es unbedingt mich 
treffen musste. Warum ausgerechnet ich diese 
Krankheit habe. Aber mittlerweile habe ich mich 
damit abgefunden und mache das Beste daraus. 
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	 Özge und ihre Mama Figen sind zwei 
	 wunderbare Menschen. Sie zeigen mir 
	 immer wieder, dass jeder Mensch trotz  

Behinderung ein großes Geschenk ist.  
Özge kann nicht sprechen und nicht laufen. 

Ich bin in Pension und betreue Özge einmal in 
der Woche. Sie ist ein liebevolles, feinfühlendes 
Mädchen. Wenn ich ihr vorsinge, mit ihr Musik 
mache oder wir gemeinsam in voller Lautstärke 
türkische Musik hören, dann lacht sie und ist 
der glücklichste Mensch auf Erden. Wir gehen 
spazieren und ich zeige ihr alles, was schön 
ist. Ich lasse sie frisches Heu riechen, pflücke 
Blumen für sie, stelle sie unter einen Baum und 
schüttle die Blätter auf sie herunter. Im Winter 
lasse ich sie Schnee probieren und zeige ihr die 
Weihnachtsbeleuchtung. Das sind alles Dinge, 
die sie sehr gerne mag. 

Ich behandle Özge stets so, als wäre 
sie ein gesundes Kind. 
Sie nimmt alles, was wir gemeinsam machen, 
mit einem feinen, innigen Lächeln auf. Obwohl 
Özge ihre Wünsche und Bedürfnisse nicht äußern 
kann, glaube ich, diese manchmal in ihren Au-
gen erkennen zu können. Und wenn es in meiner 
Macht steht, erfülle ich ihre Wünsche. 

Es gibt aber auch Tage, an denen Özge sehr 
traurig ist. Sie weint dann aus heiterem Himmel. 
Zum Glück kommt das ganz, ganz selten vor. 
Wenn Özge weint, ist es, als würden ganz schwe-
re Regentropfen auf die Erde fallen. Sie kullern 
aus ihren großen blauen Augen. Wie schön wäre 
es, sie fragen zu können, warum sie so traurig 
ist. Ich nehme sie dann fest in den Arm, so lange 
bis sie einschläft. Wenn sie dann wieder auf-
wacht, strahlt sie, als wäre nichts gewesen. 

Manchmal ist Özge auch ganz in ihrer 
eigenen Welt versunken. 
Dort habe ich keinen Zutritt. Das kann oft eine  
halbe Stunde dauern. Da schaut sie einfach weg 
und ich kann versuchen was ich will, sie sieht 
mich nicht an. Sie denkt sich wohl: „Lass mich 
jetzt in Ruhe.“ Und das gestehe ich ihr zu. Auch 
sie braucht ihren Freiraum, ihre Intimsphäre, 
wie wir alle. 

Wenn ich Özge ins Bett bringe, singe ich ihr 
das Gutenachtlied „Guten Abend, gute Nacht“ 
vor. Das ist unser Ritual. Noch immer sieht sie 
mich dabei ganz gespannt an und ist mucks-
mäuschenstill. Da habe ich das Gefühl, als 
schaue sie mir mitten ins Herz. Es sind nur  
wenige Minuten, aber es sind für mich die  
besonders schönen Momente. Manchmal, wenn 
ich Özge etwas erzähle, nimmt sie für kurze 
Zeit meine Hand. Obwohl ich Özge schon  
viele Jahre kenne, kann ich bis heute noch 
nicht beurteilen, was sie erreicht und was 
nicht. Doch das ist mir egal. 

Nach meinen Besuchen bei Özge gehe 
ich immer beschenkt nach Hause. 
Özges Mama ist eine wunderbare Frau. Sie ist 
Alleinerzieherin und bewältigt alle Herausforde-
rungen unglaublich gut. Sie ist so liebevoll und 
verständnisvoll, hegt und pflegt ihre Tochter. Ich 
habe einen riesengroßen Respekt vor ihr! Was 
Angehörige von schwerstbehinderten Kindern 
leisten, davon haben die meisten von uns nicht 
die leiseste Ahnung. 

Ich bin dankbar, dass ich Özge und ihre Mama 
Figen kenne und freue mich, dass wir ein Stück 
des Weges gemeinsam gehen. Sie beide sind ein 
wichtiger Teil meines Lebens.

Özge, ein Mädchen wie ein 
Schmetterling

Lydia Fischer
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Veranstaltungen
Mo 9. April 2018
Prävention für den Bewegungsapparat
Judith Gómez-Miranda Rakebrand | 19 Uhr |  
Seniorenheim Wolfurt, Gartenstraße 1 |  
Freiwillige Spende | Veranstalter: connexia

Mi 11. April 2018
Erben und Schenken
Mag. Valentin Huber-Sannwald | 19.30 Uhr | 
Gemeindezentrum DorfMitte, Werben 9, Koblach | 
Freier Eintritt | Veranstalter: connexia

Di 17. April 2018
Gewalt gegen ältere Menschen  
erkennen und benennen
Ulrike Furtenbach | 18.30 Uhr | Sozialzentrum 
St. Vinerius, Sonnenbergstraße 1, Nüziders | 
Freier Eintritt | Veranstalter: connexia

Mi 18. April 2018
Lachen und Atmen – heilsame Kraft 
Bettina von Siebenthal | 18.30 Uhr | Im Schützen- 
garten, Lustenaus Treffpunkt für Gesundheit und 
Soziales, Schützengartenstraße 8, Lustenau |  
Eintritt: € 5 | Veranstalter: connexia

Do 19. April 2018
The Work – lieben, was ist 
Sabine Klimmer, MBA | 20 Uhr | Sozialzentrum 
Bezau-Mellau-Reuthe, Pelzrain 610 |  
Eintritt: € 5 | Veranstalter: connexia

Di 24. April 2018
Seelische Belastungen im Pflegefall:  
Was schafft Erleichterung?
Norbert Schnetzer | 14.30 bis 16 Uhr | Anmel-
dung: Amt der Stadt Dornbirn, Soziales, Pflege 
und Senioren, T +43 (0)5572 306-3305 | Ort: 
Treffpunkt an der Ach | Veranstalter: Bildungs-
haus Batschuns

Mi 25. April 2018
Palliative Care – Lebensqualität zuerst |  
Vortrag für pflegende Angehörige
Dr. Siegfried Hartmann |18 bis 19.30 Uhr |  
Anmeldung: Stelle Mitanand,  
T +43 (0)5 1755 547 | Ort: Haus Klosterreben 
Rankweil | Veranstalter: Bildungshaus Batschuns

Do 26. April 2018
Pflege ja, aber es ist auch mein Leben
Mag. Elmar Simma | 19.45 Uhr | Pfarrsaal  
Thüringen, Sägawinkl 14 | Eintritt: € 5 |  
Veranstalter: connexia

Mo 7. Mai 2018
Innehalten, auftanken und genießen
Veronika Seifert | 18.30 Uhr | Rathaus Lauterach, 
Hofsteigstraße 2a | Eintritt: € 5 | Veranstalter: 
connexia

Di 15. Mai 2018
Neue Erkenntnisse über Vitamine 
und Mineralstoffe
Mag. Rudolf Pfeiffer | 18.30 Uhr | Stadtver-
tretungssaal, Rathaus Bludenz | Freier Eintritt | 
Veranstalter: connexia

Do 17. Mai 2018
Lachen und Atmen – heilsame Kraft
Bettina von Siebenthal | 19 Uhr | Sozialzentrum 
Kleinwalsertal, Eggstraße 4, Riezlern | Freiwillige 
Spende | Veranstalter: connexia

Sa 19. Mai 2018
Wanderungen für Trauernde 
14 Uhr | Leichte Wanderung (Gehzeit maximal  
1 ½ Stunden) mit anschließendem gemütlichen 
Hock. Für Mitfahrgelegenheit ist gesorgt. |  
Treffpunkt: Sozialzentrum Nüziders |  
Veranstalter: Hospiz Vorarlberg 



Fr 25. Mai 2018
Bodyresonance® – Die heilenden Kräfte von  
Bewusstsein und Selbstermächtigung 
David Crean | 19 bis 21.30 Uhr | Anmeldung, Ort 
und Veranstalter: Bildungshaus Batschuns 

Sa 26. Mai 2018
Bodyresonance® – Kraftquelle im Alltag - 
Selbstfürsorge für Eltern und Interessierte
David Crean | 10 bis 17 Uhr | Anmeldung, Ort 
und Veranstalter: Bildungshaus Batschuns 

Di 29. Mai 2018 
„Raus! Mein Weg von der Chefetage in 
die Psychiatrie und zurück“ - Lesung mit 
musikalischer Begleitung
Rüdiger Striemer | 19 Uhr | Kulturhaus Dornbirn 
| Freier Eintritt | Anmeldung und Veranstalter: 
pro mente Vorarlberg

Mo 4. Juni 2018
Ich bin noch immer ich - auch wenn ich es 
nicht mehr weiß | Demenz Balance Seminar
Silvia Tuider und Mag. Peter Pressnitz |  
9 bis 16.30 Uhr | In Kooperation mit dem bmfj | 
Anmeldung, Ort und Veranstalter: Bildungshaus 
Batschuns 

Di 5. Juni 2018
Pflegende Angehörige im Familiensystem
Mag.a Hemma Tschofen | 19.30 Uhr |  
Gemeindeamt Mellau, Platz 292 | Eintritt: € 5 |  
Veranstalter: connexia

Mo 18. Juni 2018
Alzheimer, Demenz – ein medizinisches Drama 
oder eine pflegerische Herausforderung? 
Wilfried Feurstein | 19 Uhr | SeneCura  
Sozialzentrum Hohenems, Angelika-Kauffmann-
Straße 6 | Freier Eintritt | Veranstalter: connexia

13
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Teilhabe

Frühjahr 2018
Theaterwerkstatt für Menschen mit Demenz
Theaterspiel mit demenzkranken Menschen? Und 
ob! Selbst wenn das Gedächtnis im Alltag nicht 
mehr alles mitmacht, auf der Bühne zeigen sich 
bei Menschen mit Demenz wieder ungeahnte 
Fähigkeiten. Offene Gruppe unter professioneller 
Leitung für Schauspieler und Schauspielerinnen 
mit und ohne Demenz. | Termine: 4. und 5. Mai, 
25. und 26. Mai  und 8. und 9. Juni 2018, jeweils 
von 16 bis 17:30 Uhr | Ort: W*ort Lustenau,  
Raiffeisenstraße 18 | Das Angebot ist kostenlos, 
Anmeldung bitte bis 16. April per E-Mail an 
daniela.egger@connexia.at

Regelmäßige Veranstaltungen

Demenzsprechstunden
In Bregenz, Dornbirn, Lustenau, Hohenems  
und Feldkirch finden regelmäßig Demenz-
sprechstunden statt. | Detaillierte Informationen 
finden Sie unter: www.demenzsprechstunde.at | 
Veranstalter: pro mente Vorarlberg

Gesprächsgruppen für betreuende  
und pflegende Angehörige
Die Gesprächsgruppen finden an mehreren  
Orten Vorarlbergs statt. Nähere Informationen 
finden Sie auf der Homepage:  
www.bildungshaus-batschuns.at oder unter  
T +43 (0)5522 44290-23

TANDEM
Begleitung von Kleingruppen, Familien, Einzel-
beratungen für Angehörige von Menschen mit 
Demenz | Information: Dr.in Esther Schnetzer, 
M +43 (0)664 3813047 | Veranstalter: Bildungs-
haus Batschuns

Trauercafés
Hospiz Vorarlberg berät und begleitet Trauernde. 
Trauercafés finden regelmäßig in Lochau,  
Dornbirn, Rankweil, Feldkirch, Bludenz,  
Krumbach und Riezlern statt. Zusätzlich bieten 
unsere Hospizteams in den Regionen individuelle 
Beratung und Begleitung für Trauernde an.  
Information und Veranstalter: Hospiz Vorarlberg

Vorschau

Do 20. September 2018
Warum Ihr Wohlbefinden im Kopf beginnt! 
Herausforderung Pflege und Betreuung –  
Vortrag
Christiane Huber-Hackspiel | 19 Uhr |  
Anmeldung und Ort: Bildungshaus Batschuns | 
Veranstalter: Bildungshaus Batschuns

Fr 21. September 2018
Ich pflege mich! Herausforderung Pflege  
und Betreuung – Workshop
Christiane Huber-Hackspiel | 8.30 bis 15 Uhr | 
Anmeldung und Ort: Bildungshaus Batschuns | 
Veranstalter: Bildungshaus Batschuns

Veranstalter | Kontaktdaten

Bildungshaus Batschuns
6835 Zwischenwasser, Kapf 1
T +43 (0)5522 44290
www.bildungshaus-batschuns.at
connexia – Gesellschaft für Gesundheit und Pflege
6900 Bregenz, Quellenstraße 16
T +43 (0)5574 48787-0, www.connexia.at
Hospiz Vorarlberg
6800 Feldkirch, Maria-Mutter-Weg 2
T +43 (0)5522 200-1100
www.hospiz-vorarlberg.at 
pro mente
6850 Dornbirn, Färbergasse 17b 
T +43 (0)5572 32421, www.promente-v.at
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Nadine Jochum

den Ärzte begleiteten uns auf dem Weg in ein 
„normales“, glückliches Familienleben. Heute ist 
Hanna ein selbständiges, unheimlich starkes und 
dem Leben positiv eingestelltes junges Mädchen. 
Sie hat ihr Insulinmanagement immer hundert-
prozentig im Griff und wir können uns auf sie 
verlassen. Ob in der Schule, im Turnverein oder 
bei alltäglichen Dingen wie Kindergeburtstage ist 
sie immer dabei. Natürlich gibt es auch schlechte 
Tage. Die beginnen schon morgens mit einem 
hohen Blutzuckerwert, setzen sich mit der ver-
gessenen Einnahme anderer Medikamente fort 
und enden oft mit der Frage „Warum ich?“.

Wir setzen uns dann in aller Ruhe zusammen 
und besprechen die Situation. Wir erklären 
Hanna, dass das einfach alles zu unserem Leben 
dazugehört und am Schluss lachen wir darüber. 
Alles ist gut so, wie es eben ist. Im März steht 
für uns alle der nächste große Schritt bevor. 
Hanna geht das erste Mal mit der Schule auf 
Schiwoche. Sie freut sich schon riesig auf ein 
paar Tage ohne Eltern und wir wissen, dass sie 
diese Zeit richtig gut meistern wird. Danke Hanna, 
dass es dich für uns gibt. Du zeigst uns immer 
wieder, wie lebenswert das Leben auch mit ge-
sundheitlichen Einschränkungen ist.

	 Mittlerweile sind fast 12 Jahre vergangen, 
seit unsere Tochter Hanna im Landeskran-
kenhaus Feldkirch per Kaiserschnitt in der 
34. Schwangerschaftswoche zur Welt kam. 
Sie wog damals nur 1.568g.

Bereits während der Schwangerschaft stellten die 
Ärzte fest, dass Hanna nicht ausreichend an Ge-
wicht und Körpergröße zulegte. Der Grund dafür 
konnte, auch nach mehreren Untersuchungen 
nicht gefunden werden.

Nach der Geburt folgte ein dreimonatiger Kran-
kenhausaufenthalt. Diagnose: Diabetes mellitus 
Typ 4. Hanna hatte keine Bauchspeicheldrüse. 
Endlich zu Hause war es für uns Tag für Tag eine 
Herausforderung, das Leben mit Hannas Krank-
heit zu bewältigen. In dieser Zeit war es für uns 
wunderbar zu erfahren, dass wir uns voll auf  
unser soziales Umfeld verlassen können. Omas 
und Opas kümmerten sich aufopfernd um unseren 
großen Sohn, halfen bei den täglichen Hausar-
beiten und ermöglichten uns mit ihren Einsätzen 
als Babysitter immer wieder, dass wir uns Zeit 
als Paar gönnen konnten. Viele helfende Hände, 
die Familienhelferinnen der Caritas, die Mobile 
Kinderkrankenpflege wie auch die behandeln-

Wir lieben das Leben
trotz gesundheitlicher Einschränkungen
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Psychische Belastungen von krebskranken 
Kindern und deren Familien.

Ein Albtraum
„Das ist alles nur ein Traum. Morgen wache ich 
auf und alles ist wieder in Ordnung! Ich kann 
ja nicht aufwachen, weil ich gar nicht erst ein-
schlafen kann. Mir ist schlecht. Die verkochten 
Dornbirner Spitalsgrumpera bringen mich wie-
der zum Kotzen. Ich mag nicht essen, aber wenn 
ich nicht esse, dann weint Mama wieder und ich 
will nicht, dass sie weint. Ich will nicht essen, 
ich will nicht im Spital sein, ich will keine Chemo, 
ich will nicht sterben. Ich will nach Hause 
und Wälder Grumpera essen ... Jetzt kommt die 
Chemo. Ich will nicht. Vor lauter Angst und 
Heimweh kommen mir die Tränen. Ich weine 
und schreie. Mama weint mit. Irgendwer sagt, 
dass ich aber mitarbeiten muss. Sie sagen, ich 
„verdrehe“ oder „verdränge“ oder so ähnlich. 
Aber ich weiß alles. Ich habe Krebs, ich könnte 
daran sterben. Ich muss noch operiert werden, 
bekomme noch mehr Chemo, noch mehr Angst, 
noch mehr Heimweh!“ 
(Auszug aus einem Krisengespräch mit einem 12-jährigen 

krebskranken Kind)

Enorme körperliche, psychische und 
soziale Belastung
Eine Krebserkrankung bedeutet für das betrof-
fene Kind und seine Familie eine enorme kör-
perliche, psychische und soziale Belastung. Die 
Erkrankung selbst, die damit einhergehenden 
negativen Gefühle und die Bewältigung des 
Alltages bedeuten immer massiven emotionalen 
Stress und damit eine enorme Herausforderung 
für alle Familienmitglieder. Gefühle der Hilflo-
sigkeit, Überforderung und Angst sind die Fol-
ge. Das vertraute Leben eines Kindes verändert 
sich ganz plötzlich von heute auf morgen. 

Angst ist der tägliche Begleiter
Vor allem das Gefühl Angst ist die massivste 
emotionale Begleitreaktion auf den Stress durch 
die Erkrankung. Die typischen entwicklungs-
bedingten Ängste, wie z.B. Trennungs- oder Ver-
nichtungsangst (zum Beispiel vor Geistern oder 
Monstern) werden durch die Krankheit verstärkt 
und können nicht mehr adäquat bewältigt wer-
den. Auch Verlustängste, Ängste vor Neuem und 
Unbekanntem, Ängste vor Schmerzen und Todes-
ängste sind häufig. Laut internationalen Studien 
ist das Angstniveau von Kindern mit Krebs fast 
doppelt so hoch als das von gesunden Kindern. 

Die Ängste nehmen an Stärke und Irrationalität 
zu, je weniger das Kind über seine Erkrankung 
und die damit verbundenen Maßnahmen (Che-
motherapie, Behandlung, Operationen etc.) bzw. 
Veränderungen informiert ist. Die Kinder erleben 
die Krebsbehandlung in vielen Fällen als fremd-
bestimmte Ansammlung unangenehmer, bedroh-
licher und schmerzhafter Erfahrungen, auf die sie 
mit Abwehr reagieren. 

Plötzliches aggressives Verhalten 
oder Bettnässen?
Diese Abwehr ist als Bewältigungsstrategie zu 
sehen und reicht von aggressivem Verhalten 
(z.B. gegenüber der Behandlung), emotionalem 
Rückzug (z.B. erdulden, schweigen), einer gene-
rellen Verweigerungshaltung oder depressiven 
Verstimmungen bis hin zum Zurückfallen in 
bereits bewältigte Entwicklungsstufen (z.B. Bett-
nässen, Daumenlutschen). Der Umgang mit der 
Erkrankung ist allerdings von Kind zu Kind sehr 
unterschiedlich. Eine Rolle spielt das Lebensalter, 
das Entwicklungsalter sowie die familiäre Situa-
tion. Das kindliche Krankheitskonzept verläuft 
also parallel zu dessen kognitiver Entwicklung. 
Die unterschiedlichen Verarbeitungsstrategien 

„Das ist alles nur ein Traum.
Morgen wache ich auf und alles 
ist wieder in Ordnung!“

Mag. Ursula Brandstetter, MSc
Psychologin und Psychotherapeutin
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der Familienmitglieder wie zum Beispiel der 
Vater betreibt viel Sport, die Mutter will immer 
reden, das Geschwisterkind will nur mehr zu 
Freunden, sind ein weiterer Belastungsfaktor für 
alle Beteiligten.

Krebserkrankung – eine psychische 
Traumatisierung? 
Die krankheitsspezifischen körperlichen Leiden 
(z.B. Therapie samt Nebenwirkungen) und die 
vielfältigen psychosozialen Belastungen – wie 
Diagnoseschock, Schuldgefühle, Selbstwertver-
lust, Trennung von Familie, Freunden und Schule, 
Spannungen innerhalb der elterlichen Paarbezie-
hung – und diverse finanzielle Mehraufwendun-
gen stellen extrem hohe Anforderungen an die 
psychische Anpassungsfähigkeit der Betroffenen 
dar. Eine akute oder eine posttraumatische Be-
lastungsstörung können die Folge sein. Jedoch 
nicht jedes krebskranke Kind und deren Familien-
mitglieder leiden dauerhaft an einer Traumatisie-
rung. Dies hängt von der psychischen Stabilität 
der Personen, deren Verarbeitungsstrategien (z.B. 
positives Denken, Selbstwirksamkeit, Hilfe anneh-
men, optimistische Grundhaltung), den vorhan-
denen personalen Ressourcen und den sozialen 
Ressourcen (z.B. Familienzusammenhalt, gute 
soziale Beziehungen) ab. Krankheitsunabhängige 
Belastungen wie Arbeitslosigkeit, Schulden, Woh-
nungsprobleme, sprachliche Defizite oder kul-
turelle Probleme können das Trauma zusätzlich 
verstärken.

Wer hilft uns jetzt?
Eine umfassende psychologische und soziale 
Unterstützung während und nach der Krebser-
krankung sind für das kranke Kind und dessen 
Umfeld wichtig. Vor allem auch die Geschwister-
kinder brauchen Unterstützungsangebote und 
werden oft vergessen. Alle konzentrieren sich auf 

das kranke Kind. Die Betroffenen müssen von der 
Diagnosestellung an über die gesamte Behand-
lung bis hin zur Nachsorge von einem interdiszi-
plinären Team (Ärzteschaft, Pflege, Psychologie, 
Sozialarbeit, Maltherapie etc.) begleitet werden. 
Die Begleitung sollte möglichst bedarfsorientiert, 
individuell und flexibel sein. 

„Mama kontrolliert alles. Wenn ich schlafen will, 
kommt sie ständig ins Zimmer und fühlt mei-
nen Puls. Sie will auch nicht, dass ich nur mehr 
Pommes und Pizza esse. Ich soll Gesundes essen. 
Ich hasse dieses Leben und will nur mehr Ruhe 
und allein sein!“

Die Krebserkrankung hat viele Facetten und der 
damit verbundene Stress führt oft zu Reaktionen, 
die für das Kind selbst und deren unmittelbares 
Umfeld unverständlich sind. Sie brauchen Sicher-
heit, Struktur, Klarheit, Ehrlichkeit, Wertschät-
zung und Unterstützung. Die Herausforderung 
für die Behandelnden und Beratenden ist es, die 
zum Teil heftigen Gefühlsreaktionen auszuhalten. 
Dem erkrankten Kind Gefühle oder Ängste aus-
zureden ist nicht hilfreich.

Nach erfolgreicher Krebsbehandlung kam der 
mittlerweile 13,5 Jahre alte Junge zur Nachsor-
ge ins Krankenhaus und meinte scherzhaft:  
„... jetzt geht es mir wieder so gut, dass ich so-
gar die verkochten Dornbirner Spitalsgrumpera 
essen würde!“



Kinder mit hohem Pflegebedarf
	 „Jedes Kind hat ein Recht auf Bildung“ – 

auch solche Kinder mit einem hohen  
Unterstützungs- und Pflegebedarf. Anfang 
der 90er-Jahre wurde festgelegt, dass  
jedes Kind bildungsfähig sei. Das heißt,  
jedes Kind MUSS eine Schule besuchen.  
Für Eltern von schwer behinderten Kindern 
ist es oft schwer vorstellbar, dass ihre  
Kinder eine Schule besuchen können. 

Das Kind steht im Vordergrund, nicht seine 
Behinderung
Ein wichtiger Aspekt ist dabei (sowohl in einer 
Spezialschule wie dem Schulheim Mäder als auch 
in der Integration), dass das Kind als solches im 
Vordergrund steht und nicht seine Behinderung. 
Die Herausforderung einer schweren Behinderung 
kann fast in jeder Schule gemeistert werden. Oft-
mals braucht es allerdings zusätzliches, vor allem 
medizinisch ausgebildetes Personal. Aus meiner 
eigenen Erfahrung und aus meinem Alltag als 
Leiterin des Schulheims Mäder weiß ich, wie 
schwer es ist, sein schwer behindertes Kind in 
die Hände anderer zu geben. Vor allem Müttern 
fällt das Loslösen oft sehr schwer und sie leiden 
darunter mehr als ihre Kinder. Die Skepsis und 
die Ängste lassen dann schnell nach, wenn die 
Eltern sehen, dass alles gut klappt. 

Besonders wichtig ist es natürlich für die Eltern, 
dass ihr Kind bestens betreut ist. Manche Kinder 
benötigen während des Schultages auch medi-
zinische Hilfe. Dazu gehört das Sondieren oder 
Katheterisieren wie auch die Betreuung durch eine 
Krankenpflegerin, wenn das Kind an einer Beat-
mungsmaschine hängt. Im Schulheim Mäder kön-
nen wir das alles gewährleisten, weil immer zwei 
ausgebildete Krankenpflegerinnen im Haus sind. 
Das gibt unseren Lehrpersonen eine große Sicher-
heit, da es ja auch zu medizinischen Notfällen 
(epileptische Anfälle, Atemnot, …) kommen kann.

Ein ganz wichtiges Element ist auch die 
pädagogische und therapeutische Betreuung 
und Förderung. 
Wenn die nötigen Therapien bereits in den Tages- 
ablauf eingebaut werden, entlastet das die Eltern. 
Dafür steht uns gut qualifiziertes Personal zur 
Verfügung, das mit Herz und Seele diese Aufga-
ben erfüllt. Im Schulheim Mäder ist es uns auch 
ein großes Anliegen, die Eltern in alle Belange 
mit einzubeziehen. Das beginnt bereits beim 
Schuleinstieg: Die Eltern begleiten ihr Kind so 
lange, bis sie das Gefühl haben, dass es in guten 
Händen ist und sie es alleine lassen können. Das 
ermöglicht einen langsamen, individuellen Ab-
lösungsprozess, bei dem sich das Kind und die 
Eltern gemeinsam mit den Pädagoginnen und 
Pädagogen die Zeit nehmen, die nötig ist. 

Selbstverständlich binden wir Eltern in alle 
wichtigen Fragen (sei es Untersuchungen, Hilfs-
mittelversorgung) ein. Die Eltern kennen ihre 
Kinder schließlich am besten. Daher laden wir alle 
Eltern einmal im Jahr zum sogenannten „Unter-
stützungsgespräch“ ein. Hier erarbeiten und 
formulieren die Eltern gemeinsam mit unserem 
Pädagogen- und Therapeuten-Team die Ziele, 
die dann verfolgt werden.
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Maria Bauer–Debois, 
Direktorin Schulheim Mäder

in der Schule
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Daniela Egger,
Projektmanagement Aktion Demenz

	 Das Pflegeheim St. Josef in Au geht seit 
Herbst bunte, ungewöhnliche Wege. Wenn 
Susanne Covi mit ihrem mobilen Malort 
anreist, Farben, Pinsel und große Papiere 
auspackt und eine liebevolle Umgebung vor-
bereitet, dann ist der Nachmittag gerettet.

„Zuerst heißt es immer: Ich kann nicht malen“, 
berichtet Susanne Covi, Erziehungswissenschaft-
lerin und Maltherapeutin. „Aber mit der Zeit sit-
zen alle konzentriert an den Bildern und es wird 
ganz ruhig im Raum.“ Gemeinsam mit der Ak-
tion Demenz bietet sie einen mobilen Malort im 
Pflegeheim an, um Menschen mit Demenz, aber 
auch alle anderen Bewohnerinnen und Bewohner  
im Pflegeheim dazu anzuregen, sich auf Farben 
und Papier einzulassen. Sie sind 80 bis 100 Jahre 
alt, und weil sie teilweise nicht mehr gut zu Fuß 
sind, hat Frau Covi den Malort angepasst. 

Es wird im Sitzen gemalt, sie reicht die Far-
ben zum Platz, und tut ansonsten alles, was im 
Malort sonst auch geschieht. Damit dem Aus-
druck der inneren Bilder nichts entgegenwirkt, ist 
die Maltherapeutin dazu da, Farben herzurichten, 
Papier zu wechseln, Pinsel auszuwaschen und al-
les bereitzustellen. So können sich die Malenden 
ungestört auf einen Prozess einlassen, der laut 
zahlreicher Studien auf die menschliche Psyche 
heilsam wirkt. Susanne Covi kennt das aus der 
Praxis, sie malt seit vielen Jahren mit Kindern 
mit Fluchterfahrung. „Die Bilder zeigen ein-
drücklich, wie Kinder verarbeiten, was sie nicht 
in Worte fassen können“, berichtet sie. „Wichtig 
ist es, dass das Gemalte nicht kommentiert wird, 
und dass es danach verschwindet. Sie müssen 
diese Bilder nicht mehr mit nach Hause nehmen, 
sondern dürfen sie »zurücklassen«. Sie arbeiten 
sich die schrecklichen Erfahrungen Schicht für 
Schicht von der Seele. Mit der Zeit verändern 
sich oft Farben und Ausdruck, und das Kind wird 

allmählich freier und selbstsicherer.“ Viele Men-
schen über 80 haben selbst Kriegserfahrungen 
gemacht und sind im hohen Alter, wenn eine 
Demenz dazu kommt, noch verstärkt mit diesen 
Erinnerungen allein. Das Malen kann helfen, 
Schwieriges zu verarbeiten, es kann aber auch 
einfach nur Freude machen. Was sich zeigen will, 
kommt aufs Papier, wird nicht bewertet und nicht 
präsentiert. Es geht mehr um einen inneren Pro-
zess als um das Schaffen von „schönen“ Bildern.

„In unserer Gegend ist es tief verankert, etwas 
Selbstgemachtes gleich zu bewerten“, sagt Su-
sanne Covi und versucht zu erläutern, was in 
so einer Stunde jenseits der Kommentare spür-
bar wird. Die stille Freude, die Konzentration, 
die manchmal bis zu einer Stunde lang hält, 
auch wenn das kaum jemand für möglich hält. 
Die Zufriedenheit, von der das Pflegepersonal 
berichtet, die den ganzen Tag anhält und die 
Nächte ruhiger macht. „Alles läuft langsam ab, 
und manchmal brauchen wir Unterstützung vom 
Pflegepersonal, wenn jemand auf die Toilette 
muss, aber normalerweise sind wir ganz auf uns 
gestellt. Menschen mit oder ohne Demenz malen 
konzentriert miteinander, und selbst eine Dame 
mit einem schmerzenden Arm ließ es sich nicht 
nehmen, den Nachmittag bei uns am Tisch zu 
verbringen und einfach dabei zu sein.“ 

Susanne Covi und die Aktion Demenz Hinter-
wald bieten den mobilen Malort auch für andere 
Häuser an und sind überzeugt davon, dass sich 
dieses Angebot noch ausbauen lässt. Ähnliche 
Malort-Angebote gibt es auch in anderen Mo-
dellgemeinden der Aktion Demenz.

Mobiles Malen
nach Arno Stern in Au
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Entlastung erfahren

	 Das Leben in der Familie stellt eine große 
Herausforderung dar, erst recht, wenn ein 
Familienmitglied eine Beeinträchtigung hat. 
Therapie, Pflege, Trainings und die Alltags-
bewältigung liegen oft in der alleinigen 
Verantwortung der Mutter, die aber ihre 
Aufmerksamkeit auch den anderen Kindern 
schenken will. Nicht nur finanzielle, sondern 
auch körperliche und seelische Belastungen 
gehen mit der Pflege eines Kindes oder  
eines Jugendlichen mit Behinderung einher. 
Es gibt wenig Spielraum, sich anderen  
Familienangehörigen zu widmen.

Das Land Vorarlberg unterstützt mit dem Modell 
„Mobile Familienentlastung“ betroffene Familien, 
um ihnen den Betreuungs- und Pflegealltag zu 
erleichtern. Die Leistungsbons dienen zur Entlas-
tung der Familie, das heißt die Betreuung und 
Pflege eines behinderten Kindes kann vorüber-
gehend an geschulte Betreuungspersonen abge-
geben werden. Während dieser Zeit können sich 
die Eltern oder pflegenden Angehörigen insbe-
sondere um die minderjährigen Geschwisterkin-
der oder andere Familienmitglieder kümmern.

Mit den Leistungsbons zur Familienentlastung 
kann eine regelmäßige Betreuung des behinderten 

Mobile Familienentlastung

Kindes über einen Teil des Tages (zum Beispiel 
eine Tagesbetreuung) nicht gewährleistet werden. 
Für eine regelmäßige Betreuung des behinderten 
Kindes sind Spielgruppen, Tagesmütter, Kinder-
betreuungsgruppen, Kindergärten, Schulen und 
auch Werkstätten vorgesehen. Ziel ist es, eine fle-
xible, stundenweise Entlastung zu ermöglichen.

Die Familienentlastungsbons werden zusätzlich 
zum Pflegegeld gewährt. Sie ersetzen das Pfle-
gegeld nicht. Das Pflegegeld dient zur Unterstüt-
zung in der Betreuung und Pflege des behinder-
ten Kindes. Mit dem Pflegegeld können Sie auch 
zusätzlich benötigte Betreuungsstunden kaufen.
Das Kontingent der Leistungsbons für die Mobile 
Familienentlastung wird reduziert bzw. aufge-
stockt, wenn sich die Betreuungssituation des 
behinderten Kindes ändert.

Weitere Informationen erhalten Sie
•	 bei den Frühförderstellen der aks Kinderdienste
•	 bei den jeweiligen Leistungsanbietern
•	 beim Amt der Landesregierung, Abt. IVa 

T 05574 511–24150
•	 E-Mail: nadine.wielaendner@vorarlberg.at 

oder im Internet unter der Adresse: 
http://www.vorarlberg.at/familienentlastung 

Es besteht auch die Möglichkeit, beim Sozialmi-
nisteriumservice einen Antrag auf „Urlaubsun-
terstützung für pflegende Angehörige“ zu stellen. 
Informationen dazu unter der Adresse:  
www.sozialministeriumservice.at

Die Arbeiterkammer Feldkirch bietet mit der 
Aktion „Erholungsurlaub“ für pflegende 
Angehörige eine zusätzliche Entlastung an. 
Für Auskünfte steht die Arbeiterkammer Feld-
kirch unter T +43 50 258 4216 zur Verfügung.

Mag.a Elisabeth Anna Tschann, 
Amt der Vorarlberger Landesregierung, Abteilung IVa, 
Fachbereichsleiterin Integrationshilfe
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Mag. a Alexandra Kolbitsch, 
Netzwerk Familie 

	 Die Geburt eines Kindes ist ein schönes  
Ereignis und bedeutet für jede Familie  
Veränderung. Wenn Mutter und Kind 
wohlauf und auch sonst keine besonde-
ren Belastungen vorhanden sind, wachsen 
Eltern recht rasch in ihre neue Aufgabe 
hinein. Doch wie geht es Eltern, bei denen 
Schwangerschaft und Geburt nicht so  
optimal verlaufen sind, das Kind zu früh 
oder mit einer angeborenen Erkrankung  
auf die Welt gekommen ist? Dies ist oft 
erst einmal ein Schock, der das gesamte 
Familiensystem überfordern kann. 

Vor allem die Mütter sind einer großen Belastung 
ausgesetzt. Sie pflegen die Kinder, fahren mit 
ihnen zu Ärztinnen und Ärzten und sind für die 
Organisation aller Termine verantwortlich. Das 
Leben ist auf den Kopf gestellt. Verschiedene Ge-
fühle wie Angst, Wut und Hilflosigkeit tauchen 
auf. Vielleicht machen sich sogar Schuldgefühle 
breit. Oft kommen noch existenzielle Sorgen 
dazu. Aber nicht nur die Eltern sind betroffen, 
auch die Geschwisterkinder können schnell in 
den Schatten der elterlichen Aufmerksamkeit 
und Zuwendung gedrängt werden.

Das, was Eltern dann benötigen, ist Orientierung. 
Hier ist die Unterstützung durch Netzwerk Familie 
sehr hilfreich. Die Mitarbeitenden von Netzwerk 
Familie kennen das gesamte Netz an sozialen, 
medizinischen und pädagogischen Einrichtun-
gen in Vorarlberg. Gemeinsam mit den Familien 
können sie passgenaue Hilfen organisieren und 
so den Alltag betroffener Familien erleichtern, 
beispielsweise durch Unterstützung bei der Bear-
beitung aller Formalitäten. Netzwerk Familie hat 
die Möglichkeit, die Familien über einen längeren 
Zeitraum zu begleiten, wodurch neu auftretende 

Krisen sofort aufgefangen und wiederum entspre-
chende Hilfen eingeleitet werden können. Leider 
kommt es nicht selten vor, dass betroffene Mütter 
auf Grund dieser Belastung in eine Depression 
rutschen. Auch hier kann durch entsprechende 
Hilfestellungen gegengesteuert werden, damit 
sich die betroffenen Mütter möglichst schnell 
wieder erholen können, ohne dass das gesamte 
Familiensystem in Schieflage gerät. Im Jahr 2017 
wurden so von Netzwerk Familie 39 Familien mit 
Kindern mit einer angeborenen oder neonatal 
erworbenen Erkrankung begleitet. 

Bei 239 begleiteten Familien konnte eine Über-
forderung auf Grund deutlich erhöhter Fürsor-
geanforderungen der Kinder festgestellt werden, 
z. B. durch Früh- und Mehrlingsgeburten bzw. 
einen hohen Therapiebedarf oder Entwicklungs-
rückstände der Babys. Durch die sehr gute Zu-
sammenarbeit mit allen vier Krankenhäusern und 
der niedergelassenen Ärzteschaft in Vorarlberg 
profitieren betroffene Familien von Anfang an 
von den Frühen Hilfen und werden an Netzwerk 
Familie vermittelt. 

Kontakt: Netzwerk Familie
Am Rathausplatz 4, 6850 Dornbirn
www.netzwerk-familie.at 

Frühe Hilfen für Familien mit 
chronisch kranken Kindern



„Bewusst gemacht“

	 Warum sollen wir den Stress herunter 
bremsen? Weil Stress im Sinne von Hetze, 
Anspannung, Angst, Druck, Überforderung 
ein Krankmacher ersten Ranges ist. Doch 
wie bremst man Stress wirksam herunter? 
Beim Auto ist für alle klar: Wenn man mit 
Hochgeschwindigkeit gefährlich schnell 
unterwegs ist, dann muss man erstens weg 
vom Gas und zweitens auf die Bremse stei-
gen. Für den menschlichen Organismus gilt 
dasselbe: weg vom Gas und dann bremsen. 

Wie man Gas wegnehmen kann, damit beschäf-
tigen sich zahlreiche Bücher und Seminare. Hier 
kann man einiges lernen und trainieren. Was es 
aber braucht, damit es in unserem Körper auch 
eine funktionierende Bremse gibt, das weiß kaum 
jemand. Dabei ist die Entdeckung dieser „Stress-
Bremse“ in unserem Körper, genauer: in unserem 
Gehirn, eine der faszinierendsten Entdeckungen 
der modernen Hirnforschung. Entdeckt wurde die 
neurobiologische „Stress-Bremse“ erst vor gut 
zehn Jahren vom kanadischen Hirn-Forscher 
Michael Meaney.

Was ich hier bildlich als „Stress-Bremse“ bezeich-
ne, das ist ein Gen, welches in der Lage ist, im 
Körper Angst und Stress zu dämpfen, also herun-
ter zu bremsen. Es ist ein Mechanismus, der bei 
Aktivierung der sogenannten „Stressachse“ im 
Gehirn die Menge der freigesetzten Stress-Hor-
mone unter Kontrolle hält. Dieser Mechanismus 
funktioniert nicht automatisch, sondern wird erst 
aktiviert durch intensive, liebevolle mütterliche 
Zuwendung zum Säugling nach der Geburt! Diese 
Zuwendung muss körperlich spürbar sein, das heißt 
das Kind muss die Anwesenheit und die Zunei-
gung der Mutter spüren, indem es berührt, gehal-
ten, gestillt, gestreichelt, massiert, geküsst, liebkost 
wird und indem mit dem Baby viel geredet wird.

Michael Meaney hat zuerst bei Säugetieren, und 
zwar bei Ratten, beobachtet: Pflegerituale der 
Mutter nach der Geburt, wie sorgsames Lecken 
und Putzen, Kuscheln und Kraulen – wir kennen 
das von Katzenmüttern – führten dazu, dass bei 
den bemutterten Jungtieren und auch später im 
ausgewachsenen Zustand das Stress-Gen CRH 
deutlich weniger stark aktiviert wurde als bei 
Tieren, die als Neugeborene nur wenig Zuwen-
dung erhalten hatten. Ratten, die als Babys viel 
Zuneigung erhielten, waren ihr ganzes Leben 
lang ausgeglichener und weniger ängstlich als 
Artgenossen, die weniger Zuwendung bekom-
men hatten. Und umsorgte Tiere kümmerten 
sich auch später, wenn sie selbst Eltern wurden, 
mehr um ihren eigenen Nachwuchs. Ratten, die 
als Babys nur wenig umsorgt wurden, waren 
dagegen später eher aggressiv, ängstlich, reiz-
bar, ungesellig und nervös und vernachlässigten 
ihren Nachwuchs.

In späteren Studien konnten Forscher nachwei-
sen, dass auch beim Menschen die Erfahrung 
frühkindlichen Geborgenseins eine tiefe biologi-

Mutterliebe macht stressresistent
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Vorschau
Gesunder Schlaf

Mit Unterstützung von

Medieninhaber

Es gibt Dinge im Leben, 

die kann man sich nicht aussuchen, 

es gibt Dinge im Leben, 

die kann man nicht bestimmen. 

Es gibt Dinge im Leben, 

die kommen unerwartet und hart, 

es gibt Dinge im Leben, 

die muss man so nehmen wie sie sind. 

Es gibt Dinge im Leben, 

die kann man nicht ändern, 

aber es gibt Dinge im Leben, 

bei denen man die Hoffnung nie aufgibt 

und es sich lohnt, unentwegt zu kämpfen! 

Verfasser unbekannt

sche Wirkung hat. Das Ausmaß der liebevollen 
Zuwendung, welche Neugeborene durch ihre 
Mutter erhalten, führt beim menschlichen Säug-
ling ebenfalls zu bleibenden, zu dauerhaften 
Veränderungen an Genen, welche im Körper die 
biologische Stressreaktion steuern. Mütterliche 
Zuwendung hat also zur Folge, dass der Orga-
nismus des Kindes und später des Erwachsenen 
dauerhaft gegen überschießende Angst- oder 
Stressreaktionen geschützt ist. 

Prof. Joachim Bauer beschreibt diese Zusammen-
hänge ausführlich in seinem lesenswerten Buch 
„Das Gedächtnis des Körpers“. Er fasst diese sen-
sationelle Entdeckung der Genregulierung durch 
Mutterliebe so zusammen: „An den Untersuchun-
gen von Michael Meaney über den nachhaltigen 
Einfluss der mütterlichen Liebe auf die Biologie 
des Kindes erkennen wir, was eine der Haupt-
botschaften der modernen Neurobiologie ist: Das 
wirksamste Medikament für den Menschen ist 
der andere Mensch.“
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