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Das AIDS-kranke Kind in der heilpddagogischen Friitherziehung

Barbara Jeltsch-Schudel *

kranken Kind.

Zusammenfassung: Die Zahlen iiber die Verbreitung von AIDS steigen stiindig an, und es werden auch AIDS-kranke-Kinder
geboren. Aufgabe der Friiherfassung ist es gegenwirtig — und in Zukunft wohl vermehrt -, AIDS-kranke Kleinkinder und ihre
(Pflege-)Familien zu betreuen. Dabei stehen die Friiherzieher/innen vor verschiedenen Problemen. Im Umgang mit dem AIDS-
kranken Kind stellt sich etwa die Frage nach den erzieherischen Zielsetzungen bei einem behinderten und zugleich todkranken
Kind. Die Zusammenarbeit mit seinen Bezugspersonen éhnelt stark jener mit Eltern behinderter Kinder. Sie wird aber durch
die Schwierigkeiten infolge der Krankheit auf seiten des Kindes einerseits und der leiblichen Eltern andererseits verschirft.
Schliesslich geht es um den/die Friiherzieher/in selber als Person, um ihre Angste und ihre Einstellung gegeniiber AIDS. An-
hand einer eigenen Erfahrung schildert die Autorin den Umgang mit ihren ambivalenten Gefiihlen gegeniiber einem AIDS-

1. Probleme und Fragen im Umgang mit
dem AIDS-kranken Kind

Uber die Entwicklung AIDS-kranker Kinder sind so gut wie kei-
ne Langzeituntersuchungen vorhanden. Dies fiihrt zu einer Unsi-
cherheit, wie man sich einem solchen Kind gegeniiber verhalten
soll. Es ist deshalb schwierig, mit einem AIDS-kranken Kind in
der Fritherziehung zu arbeiten, weil gleichsam keine «Richtli-
nien» beziechungsweise keine Vergleichsbasis vorhanden sind. Im
folgenden skizziere ich Problemfelder, die meines Erachtens bei
der Frithforderung und Fritherziehung eines AIDS-kranken Kin-
des eine Rolle spielen. Dabei richte ich den Focus auf das Kind.

1.1 Das Problem Krankheit und Behinderung

Krankheit und Behinderung sind zwei unterschiedliche Dinge,
was zu differenzieren nicht einfach ist. Als wichtige Komponen-
ten konnen folgende angesehen werden:

Behinderung kann als Resultat verschiedener, komplex verbun-
dener Anteile verstanden werden, die biologisch-medizinische,
individuelle, psychologische und gesellschaftliche Aspekte bein-
halten. Der Zustand einer Behinderungist langdauernd (meist le-
benslang).

Krankheiten dagegen, ebenfalls aus komplexen und mehrschich-
tigen Anteilen bestehend, hat eine andere zeitliche Dimension,
das heisst, sie ist ein Zustand, der sich verbessern oder bis zur Le-
bensbedrohlichkeit verschlechtern kann.

Bei einem an AIDS erkrankten Kind spielen Aspekte beider Di-
mensionen hinein (wie dies tibrigens auch bei anderen chronisch-
progressiven Krankheiten, die zu Behinderungen werden kon-
nen, der Fall ist, zum Beispiel Krebs oder Muskelschwund). Pha-
sen von Krankheit, in denen das Kind an irgendwelchen Infektio-
nen leidet, sonstwie fiebert, Schmerzen hat und daher viel Ener-
gie zum blossen Existieren braucht, mdgen mit Phasen wechseln,
in denen es dem Kind gut geht.

* Aus Vierteljahresschrift fiir Heilpddagogik und ihre Nachbargebiete 58 (1989).

214

Die Progressivitét, die bei AIDS-kranken Kindern wahrschein-
lich, aber niemals genau prognostizierbar ist, ist eine der grossen
Schwierigkeiten, denen man als Padagoge gegeniibersteht. Dar-
aus erwachsen Fragen nach den Moglichkeiten und dem Sinn
padagogischer Interventionen.

Konkret meine ich, dass es sehr schwierig zu entscheiden ist, ob
man einem Kind, dem es offensichtlich schlecht geht, Entwick-
lungsanreize bieten soll, die es bestimmt als Forderungen, viel-
leicht auch als Belastungen erlebt, oder ob man ihm seine Ruhe
lassen soll.

Die Bediirfnisse eines Kindes sind nicht ohne weiteres erkennbar.
Kann ein Kind sich beispielsweise nicht fallengelassen fiihlen,
wenn man es einfach «in Ruhe» lasst? Hinter dem «in Ruhe las-
sen» verbirgt sich vielfach eine tiefe Resignation. Hat es, so fragt
sich der Friiherzieher, «iiberhaupt noch einen Sinny, etwas zu
unternehmen bzw. mit Entwicklungsanreizen das Kind zu «sto-
ren»? Andererseits kann das Fordern um jeden Preis auch eine
massive Verdringung verbergen, ein «Nichtwahrhaben-Wollen»
der Schwere der Krankheit oder sogar des Sterbens des Kindes.

1.2 Das Problem der Ziele

Mit den oben geschilderten Schwierigkeiten ist die Gratwande-
rung der padagogischen Zielsetzungen bereits angeschnitten. Die
Frage nach den Zielen, die mit erzieherischen Massnahmen er-
reicht werden sollen, ist fiir jede Piddagogik konstitutiv. Schwie-
rig wird sie aber dann, wenn nicht einfach ein globales Ziel gesetzt
werden kann. «Selbstverwirklichung in sozialer Integration»
(vergleiche Curriculum fiir Heilpddagogische Schulen) etwa hat
eine lange, vielleicht lebenslange zeitliche Dimension, wihrend
bei schwerkranken Kindern zeitweise nur noch in Wochen oder
Tagen gerechnet werden kann. Die logisch scheinende Folgerung
wire, entweder keine Ziele mehr (siehe vorher) oder nur kurzfri-
stige zu setzen. Auch hier taucht wieder die Frage nach Stellen-
wert und Sinn padagogischer Bemiihungen auf, die nicht einfach
zu beantworten ist und in der Pddagogik nicht hdufig auf diese
die Existenz betreffende Weise gestellt wird bzw. gestellt werden
muss. Damit meineich, dass bei schwer kranken Kindern die pad-
agogischen Zielsetzungen - dhnlich wie das Ziel der Heilung in
der Medizin - an sich in Frage gestellt werden. Sobald aber das,
was eine Tatigkeit konstituiert (also Erziehungsziele zu setzen in
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der Padagogik - heilen zu wollen in der Medizin) grundsétzlich
hinterfragt werden muss oder sogar verunmaoglicht ist, wird die
Person, die ausfiihrt (der Padagoge oder der Mediziner), auf sich
selber zuriickgeworfen, weil keine Orientierung mehr an der ge-
wohnten beruflichen Identitat moglich ist. Letztlich stellt sich die
Frage nach dem Sinn des Lebens eines Kindes, das von vornherein
die Wahrscheinlichkeit in sich birgt, nicht «zuende» gelebt zu
werden, wie dies in unseren menschlichen Vorstellungen liegt.

1.3 Das Problem des Bezugspunktes

Mit den soeben gemachten Uberlegungen ist das Problem eines
Bezugspunktes bereits angeschnitten, namlich die Frage, wonach
sich der Padagoge richten kann oder will. Solange die Behinde-
rung oder Krankheit der Punkt ist, an dem er sich ausschliesslich
orientiert, ist ein Ausweg aus diesem Dilemma kaum moglich.

[st es nicht auch moglich und mehr versprechend, sich statt auf
die Krankheit und das Sterben auf das Leben zu beziehen? In der
Sonderpadagogik wird - iibrigens schon seit ihren Anfangen -
immer wieder die Bedeutung der offen gebliebenen Moglichkei-
ten betont. Nicht auf das Defizit, die AIDS-Infektion also und
die daraus entstandenen Entwicklungsriickstdnde, soll die Kon-
zentration gerichtet sein, sondern auf das noch Mogliche.

Mit dieser Orientierung, die mehr Hoffnung verspricht und sich
mehr auf das Positive bezieht, will ich keineswegs verborgenen
Verdrangungsmechanismen den Weg ebnen. Vielmehr geht es
darum, durch eine Anderung der Blickrichtung offener zu wer-
den, um andere Aspekte wahrzunehmen. Andere Aspekte bein-
halten auch das Zulassen von Schmerz dariiber, dass das Leben
gestern einfacher war als heute, da das Kind wieder fiebert und
matt ist. Sie beinhalten dafiir auch die Freude, die entsteht, wenn
das Kind Neugierde zeigen kann, essen mag, ohne zu erbrechen
undsoweiter.

Diese geschilderten Probleme beziehen sich nicht nur auf AIDS-
kranke Kinder, sondern auch auf andere chronisch-progressiv
kranke und/oder behinderte Kinder. Sie zeigen, dass nicht von
vorgefassten Meinungen, Richtlinien oder Programmen ausge-
gangen werden kann, sondern dass eine hohe Flexibilitdt des
Fritherziehers vorausgesetzt werden muss.

2. Die Bezugspersonen des AIDS-
kranken Kindes

Die Bezugspersonen des AIDS-kranken Kleinkindes konnen
nicht so einfach definiert werden, da sie juristisch in sehr unter-
schiedlichem Verhiltnis zum Kind stehen kdnnen. Neben seinen
Eltern konnen es Verwandte, Pflegeeltern oder Fachpersonen (in
[nstitutionen) oder auch mehrere der Genannten sein.

2.1 Zur «AIDS-kranken Familie»

Das Spektrum der Erkrankungsmoglichkeiten reicht hier nach
Student/Zippel (1987, 217) «Von: Vater und Mutter krank - iiber
Mutter positiv, Kind krank, Vater gesund - bis zu: Beide Eltern-
teile und auch das Kind krank». Dass in solchen Familien ver-
schiedene Angste und Schuldgefiihle eine immense Rolle spielen,
ist offensichtlich.

Student/Zippel nennen folgende, wie sie sagen «willkiirlich aus-
gewdhlte Konfliktbereiche»:

«Schuldgefiihle:

- Der sterbende Elternteil wird von der Vorstellung gequilt, die
Familie vorzeitig im Stich zu lassen.

- Eltern fihlen sich am Tode ihres verstorbenen Kindes real
schuldig und vermégen deshalb kaum, mit der eigentlichen
Trauer zu beginnen.

- Hat der Vater die Mutter infiziert, fiihlt er sich auf mehrfache
Weise schuldig: Stirbt zum Beispiel die Mutter als erste, fiihlt
sich der Vater vom Kinde (allein durch dessen Existenz) an die
Ursache fiir deren Tod erinnert und wird gleichzeitig selber vom
Tode bedroht. Stirbt das Kind zuerst, spiirt der Vater sich Vor-
wiirfen der Mutter ausgesetzt, die insbesondere immer dann
aktiviert werden, wenn einer von beiden neue Symptome ent-
wickelt.

- BeiKindern, deren Eltern an AIDS verstorben sind, konnen wir
Schuldphantasien beobachten, in denen das Kind sich als (Mit-)
Verursacher des elterlichen Todes annimmt (insbesondere
dann, wenn die Kinder ihren eigenen Infekt spiiren oder von
ihm wissen). Die Trauerarbeit des Kindes wird zudem durch
AIDS-bedingte Unsicherheiten in den Reaktionen der Umwelt
besonders beeintrichtigt.

Traurigkeit:

- Der sterbende Elternteil nimmt traurig wahr, dass er die Ent-
wicklung seiner Kinder nicht weiterverfolgen kann, obschon
sie der Unterstiitzung in besonderem Masse bediirfen.

Angste:

- Eltern wie Kinder werden durch Trennungsédngste belastet, die
tiber die todbringenden Trennungen hinausgehen und aus der
spezifischen sozialen Situation resultieren: Viele der AIDS-
kranken Kinder haben drogenabhingige Eltern. Haufig fithlen
sich Behorden hier zur Intervention aufgerufen, um befiirchte-
ter ,Verwahrlosung’ zuvorzukommen. So leben kranke Eltern
in der Furcht, das Kind nicht nur durch den Tod zu verlieren,
sondern auch durch ihre eigene Unfahigkeit, ,gute Eltern sein
zu konnen} (Student/Zippel 1987, 128-219).

Diese Konfliktbereiche wirken sich auf die Arbeit des Friiherzie-
hers aus. Im Zusammenhang mit den speziellen Problemen
AIDS-kranker Eltern will ich einen allgemeinen Rahmen ab-
stecken: die Zusammenarbeit zwischen Eltern und Fachleuten in
der Fritherziehung.

Zunéchst sollen einige Unterschiede zwischen Eltern und Fach-
leuten im Bezug auf ihre Aufgabe, die Erziehung des behinderten
Kindes, kurz skizziert werden (vergleiche hierzu auch Jeltsch
1988, 62-69). Diese Uberlegungen gelten fiir die meisten Fachleu-
te. Was fiir die leiblichen Eltern gilt, hat in hohem Masse auch fiir
die Pflegeeltern Gultigkeit.

Die Eltern stehen in einer anderen Beziehung zum Kind, indem
sie rund um die Uhr fiir es da zu sein haben und mit ihm ihren pri-
vaten Raum stets teilen. Auch miissen sie ihre Bediirfnisse jenen
des Kindes anpassen und konnen ihre Elternrolle nicht aufgeben.
Fachleute dagegen leben in einer anderen Beziehung zum Kind,
indem sie ihm nur zeitweise und in einer bestimmten Rolle begeg-
nen, ein eigenes Privatleben fithren konnen, und wenn sie es wiin-
schen, auch ihre Rolle verdndern, das heisst ihre Stelle wechseln
konnen.

Besonders durch die Formulierung «sie miissen» — bezogen auf
die Eltern — wird semantisch klar, dass die Eltern viel mehr Zwan-
gen ausgeliefert sind als die Fachleute, die in fast jeder Beziehung
Wahlmoglichkeiten haben, also «kénneny». Dies beginnt schon
bei der Berufswahl und Berufsmotivation. Spétestens seit
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Schmidbauers nicht nur in Fachkreisen Aufsehen erregendem
Buch «Die hilflosen Helfer» kann bei der Wahl eines helfenden
Berufes nicht mehr angenommen werden, dass nur altruistische
Motive diese beeinflusst haben. Insbesondere bei der Arbeit mit
kranken und/oder schwer behinderten Menschen miissen die ei-
genen Beweggriinde genau beachtet werden. Macht- und Selbst-
verwirklichungsaspekte konnen neben dem Willen, eine Bezie-
hung zu Menschen, die gesellschaftlich am dussersten Rand ste-
hen, aufzubauen und ihnen bei der Gestaltung eines sinnvollen
Lebens zu helfen, sehr wohl eine Rolle spielen.

Die gravierendsten Unterschiede zwischen Fachleuten und Eltern
sind wohl folgende:

Da die Eltern Laien sind und mit einer nicht antizipierten Situa-
tion fertig werden miissen, sich also in grosser Unsicherheit be-
finden, sind sie auf fachliche Hilfen angewiesen. Fachleute dage-
gen sind auf die Situation, mit Behinderten zu arbeiten, vorberei-
tet und konnten sich Fachwissen aneignen. Dass sie sich damit
den Eltern gegeniiber, namentlich wenn diese sich sehr unsicher
und handlungsunfahig fiithlen, in einer starkeren Position befin-
den, scheint offensichtlich. Die Gefahr einer chronischen Ab-
héangigkeit der Eltern von den Fachleuten und einer Entmiindi-
gung durch sie liegt auf der Hand. Es ist daher mehr an den Fach-
leuten — und dies gilt nicht nur fiir Padagogen -, aus ihrer méchti-
geren Position heraus die Eltern zu stérken und deren Kompeten-
zen zu unterstiitzen, so dass im Idealfall eine partnerschaftliche
Zusammenarbeit entstehen kann.

Diese Uberlegungen miissen im Bezug auf AIDS-kranke Eltern
ein Stiick weit modifiziert werden: zunichst kennen einige der
Miitter, sofern sie iiber ihre HI V-Infizierung Bescheid wissen, die
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Risiken, die sie mit einer Schwangerschaft eingehen: die Mgg-
lichkeit, dass AIDS bei der Mutter aufgrund der Schwanger-
schaft ausbricht, und die Moglichkeit, dass das Virus auf dag
Kind iibertragen werden kann. Diese Faktoren verkomplizierep
die Situation der Miitter, da unausgesprochene Schuldzuweisun-
gen mit im Spiel sein konnen.

Bei der Betreuung und Forderung des AIDS-kranken Kindes
stellt sich die Frage, wieweit Eltern bzw. Miitter durch die bei ih-
nen moglicherweise ausgebrochene Krankheit geschwicht sind
und wieweit es ihnen psychisch und physisch tiberhaupt moglich
ist, partnerschaftlich mit Fachpersonen arbeiten zu kénnen. Aug
eigener Erfahrung weiss ich, dass schwere Krankheiten zu sol-
chen Erschopfungen fithren konnen, die es einem verunmgogli-
chen, aktiv Entscheidungen zu treffen. Es gibt dann Momente, in
denen man mit sich (und infolgedessen auch mit dem Kind) ein-
fach alles geschehen lésst, weil einem die Kraft zur Teilhabe fehlt,

Eine weitere Schwierigkeit in der Beziehung zwischen Eltern und
Fachleuten liegt darin, dass gegenseitige Erwartungen oft nicht
geniigend formuliert werden. Eine Erwartung von seiten der
Fachleute, die sehr oft eine unterschwellige Rolle spielt, aber sel-
ten den Eltern gegeniiber ausgesprochen wird, ist die, dass die El-
tern das Kind akzeptieren lernen sollen: «Ich bin der Auffassung,
dass wir die Beziehung zwischen Eltern und ihrem behinderten
Kind nicht derart mit Erwartungen strapazieren sollten, indem
wir fordern, sie miissten ihr Kind ,eines Tages’ akzeptieren ler-
nen. Es ist daher falsch (und haufig Ausdruck der Lieblosigkeit),
wenn man in Berichten von Heilpiddagogen, Psychologen, Arz-
ten, Sozialarbeitern usw. iiber die Eltern zu lesen bekommt, sie
konnten ihr Kind ,noch nicht akzeptieren’. Denn hinter dieser
Ausserung steckt doch die geheime Forderung, dass sie es eines
Tages zu tun vermochten - wenn sie sich bloss entsprechend an-
strengten» (Siegenthaler 1980, 60). Ich gehe sogar noch weiter
und meine, dass in einer solchen Haltung der Fachleute den El-
tern gegeniiber genau das gleiche Problem liegt: Wenn sie die El-
tern akzeptieren konnten, wie sie sind, wire auch manches bes-
ser!

Eine weitere Erwartung, die immer an die Eltern gestellt wird, ist,
dass sie das Kind fordern sollten, was zu erheblichen Rollenpro-
blemen fithren kann. Dies zeigen etwa Stellungnahmen oder
Briefe von Eltern.

Bezogen auf Pflegeeltern eines AIDS-kranken Kindes haben die-
se Probleme wohl ebenfalls ihre Giiltigkeit. Die Situation AIDS-
kranker Miitter dagegen verscharft die Problematik dadurch,
dass die Miitter aus Griinden der eigenen Krankheit solchen Er-
wartungen in keiner Weise zu geniigen vermogen. Dies kann dazu
fithren, dass nur noch das eigene Befinden und die eigenen Be-
diirfnisse wahrgenommen werden konnen, wihrend das Kind
mehr als Hilfe und «Aufsteller» dienen sollte. Die dem Kind eige-
nen Bediirfnisse gehen dabei unter und es kann, bedingt durch
seine Krankheit, wiederum der Mutter nicht das geben, was diese
von ihm brauchte.

Andererseits werden auch Erwartungen der Eltern oft nicht aus-
gesprochen, Erwartungen, die die Fachleute zum vornherein
tiberfordern. Eine sehr schwierige Erwartung ist diese, dass die
Fachleute kraft ihrer Ausbildung in der Lage sein sollten, dem
Kind jene Hilfen und Forderungen angedeihen zu lassen, dass es
«normaly» beziehungsweise «gesund» wird. Auch bei dieser Er-
wartung, die, fithlt man sich in die Lage der Eltern ein, durchaus
verstandlich ist, kann ein Gesprich eine mogliche Kldrung brin-
gen. Es muss aber im Ermessen und in der Kompetenz der jeweili-
gen Fachperson liegen, Moglichkeiten zu finden, die fiir die ent-
sprechende, einmalige Situation als Losung dienen konnten.
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Grundsatzlich gilt (und dies nicht nur fiir die Frithforderung),
was Speck (1984, 330) schreibt: «Die Fachleute miissen sich be-
wusst sein, dass Eltern prinzipiell aus einer anderen Struktur und
Qualitat zum Kind heraus fiihlen, denken und handeln, als dies
der Therapeut tut, dass sie deshalb keine Therapeuten sein kon-
nen, also auch von Therapeuten-Mafstédben letztlich nicht er-
reichbar sind. Auf der anderen Seite wollen die Eltern die Fach-
kenntnisse, Vorschldge und Anregungen der Fachleute nicht mis-
sen, soweit diese fiir ihre Situation dienlich sind; zum Beispiel zur
Losung eines verfahrenen Kommunikationszirkels oder zur Be-
statigung eigener Forderversuche.» Die Therapeuten sollten die
Eltern insofern ernst nehmen, als diese ihr Kind und seine Beson-
derheiten genauer kennen als sie.

2.2 Zur Pflegefamilie

Viele der bereits gemachten Uberlegungen zur Zusammenarbeit
zwischen Eltern und Fachleuten haben auch fiir die Pflegefamilie
Geltung. Daneben sehe ich folgende Bereiche fiir die Betrachtung
der Pflegefamilie als Partnerin der Friitherzieher als bedeutsam
an:

— Eine Familie muss sich beim Gedanken, ein AIDS-krankes
Kleinkind aufzunehmen, der Frage der eigenen Existenzbedro-
hung stellen. Ich meine damit, dass dem Gedanken, sich bei der
Pflege des Kindes moglicherweise zu infizieren, zunachst Raum
gelassen werden muss. Eine Verdrangung und ein unangemesse-
ner Optimismus wiirden der Beziehung zwischen dem Kind und
den Pflegeeltern auf jeden Fall schaden. Eine gewisse Bedenk-
zeit, wihrend der sich die Pflegeeltern eingehend tiber die An-
steckungsrisiken orientieren beziehungsweise sich mit Verhal-
tensregeln, die eine Infizierung verhindern, vertraut machen kon-
nen, scheint mir notwendig. Nur dann, wenn die aufkommenden
Gefiihle von Besorgnis ernst genommen werden und besprochen
werden konnen, wird ein langdauerndes Pflegeverhiltnis mog-
lich. Ein blindes Sich-Hineinstiirzen in ein solches Pflegeverhalt-
nis hitte bestimmt einen friithzeitigen Abbruch zur Folge.

Auf dieser Basis ist auch eine Zusammenarbeit mit der Fritherzie-
herin, die sich anfinglich in der gleichen Lage befindet — darauf
komme ich zuriick -, moglich, weil dann offen miteinander tiber
das AIDS-kranke Kind, den Umgang mit ihm, seine Probleme
und Schwierigkeiten, aber auch seine positiven Seiten gesprochen
werden kann.

- Eine Familie, die ein AIDS-krankes Kind hat oder aufnimmt,
stellt sich einer weiteren Bedrohung, nidmlich der Isolation. In
den Medien wurde bereits von einigen Familien berichtet, die seit
dem Bekanntwerden der Infektion bei ihrem Kind/Pflegekind
von ihrer Umwelt geschnitten, ja verstossen werden (vergleiche
etwa Wetscher in: Eltern 1987, David in: Die Weltwoche 1987,
Medical Tribune 1988). Inwieweit die betroffene Familie dieser
Isolation begegnen und sie steuern kann, hédngt nicht nur von ihr
allein ab. Es scheint trotz sachlicher Information durch die Be-
troffenen (etwa mit Hilfe von Broschiiren) Menschen in unserer
Gesellschaft zu geben, die zu einer rationalen Auseinanderset-
zung mit der AIDS-Problematik offenbar unfihig sind. In die-
sem Zusammenhang werden Ausdriicke wie AIDS-Hystrie oder
AIDS-Phobie von der Psychiatrie verwendet.

Es ist allerdings vorstellbar, dass die Reaktionen der Umgebung
sichmit der Zeit verdndern. Die Gewohnheit des Anblicks und ein
zogernder Umgang mit dem betroffenen Kind mogen die anfing-
liche Angst mildern und im besten Fall Kontakte ermoglichen.
Unter Umsténden entsteht sogar eine Hochachtung der Familie
gegeniiber, die den Mut haben, mit einem AIDS-kranken Kind
Zusammenzuleben.

AIDS: Gibt es ausser dem HIV noch
einen weiteren Erreger?

(DG) - Zahlreiche AIDS-Spezialisten hegen den Verdacht,
dass es neben dem HIV noch andere Viren gibt, die zur
Entstehung dieser todlichen Krankheit beitragen.

Nun haben Robert Gallo, ein Pionier der AIDS-For-
schung, und seine Kollegen vom US National Cancer In-
stitute, im Laborversuch nachgewiesen, dass ein menschli-
ches Herpesvirus (HHV-6) in bestimmten Fillen fiir die
Erkrankung mitverantwortlich ist.

Das HHV-6 ruft eine fiir AIDS charakteristische Erschei-
nung, namlich eine Abnahme der T-CD4+-Lymphozyten
hervor; an diesen lebenswichtigen Zellen unseres Immun-
systems befinden sich CD4-Molekiiel, Rezeptoren, die das
krankmachende HIV zu binden vermdgen.

In ihrem Versuch infizierten die Forscher normale
menschliche mononukledre Zellen mit HIV und mit
HHV-6. Anschliessend verglichen sie das Ausmass der In-
fektionssymptome bei den nur mit HIV infizierten Zellen
und den Zellen, die beiden Viren ausgesetzt worden waren.
Sie konnten feststellen, dass der Krankheitsprozess bei
den mit beiden Viren angesteckten Zellen weiter fortge-
schritten war. Wie Prof. Gallo in einer renommierten in-
ternationalen Fachzeitschrift berichtet, handelt es sich
hier offenbar um eine Synergie (Zusammenwirken) der
beiden Erreger.

Somit konnte das Herpesvirus - oder auch ein anderes, wie
einige Forscher glauben - die Erklarung dafiir liefern,
warum AIDS so unterschiedlich rasch voranschreitet und
weshalb manche Personen anfélliger fiir die Krankheit
sind als andere.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, wieweit Familien
verpflichtet sind, {iber die Infektion ihres Kindes zu informieren.
Diese Frage stellt sich natiirlich nicht nur den Pflegefamilien,
sondern auch den leiblichen Eltern. Es scheint eine Tendenz zu
geben, dass man nicht mehr in jedem Fall informiert, mindestens
wenn die Krankheit beim Kind (noch) nicht ausgebrochen ist. Die
Meinungen, was richtiger und besser sei, gehen sehr auseinander:
Die eine Seite argumentiert damit, dass im tédglichen Umgang
eine Infizierung praktisch ausgeschlossen werden konne und dass
die Beziehung anderer zum betroffenen Kind durch das Wissen
sehr beeintrachtigt werde. Andererseits wiinschen Fachpersonen
wie Krippenerzieherinnen oder Kindergédrtnerinnen, dariiber
orientiert zu werden, weil sie die anderen Kinder und sich nicht
vermeidbaren Risiken (zum Beispiel bei blutenden Verletzungen)
aussetzen wollen.

Personlich finde ich es sehr schwierig zu beurteilen, welche Argu-
mente starker seien. Denn beide Seiten sind auf ihre Weise zu ver-
stehen, haben jedoch Nachteile. Ob man informieren will, ist
wohl nicht generell zu entscheiden (oder gar gesetzlich zu fixie-
ren), sondern hangt auch von der Vertrauensbasis ab, die vorhan-
den ist. Damit meine ich, dass es bestimmt nicht nétig ist, auf
dem Kinderspielplatz alle mehr oder weniger Interessierte iiber
die Infektion aufzuklaren. Bei hdufigem und intensivem Kontakt
hingegen wére es wiinschenswert, wenn das gegenseitige Vertrau-
en es ermOglichen wiirde, dass iiber die Infektion aufgeklart wer-
den konnte, ohne einen Beziehungseinbruch zu riskieren.

- Ein weiteres Problem, dass sich der Pflegefamilie stellt, ist die
Unsicherheit der Prognose. Beim AIDS-kranken Kind stellt sich
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die Frage, wie lange ein Zusammenleben moglich und ob der Tod
des Kindes voraussehbar sei. Auch den Pflegeeltern stellt sich die
Frage nach dem Sinn ihrer Bemiihungen um das Kind, besonders
dann, wenn keine Fortschritte mehr erkennbar sind und die Pfle-
ge des schwerkranken Kindes viel Kraft und Zeit braucht. Pfle-
geeltern eines AIDS-kranken Kindes miissen - ganz anders als bei
gesunden Kindern - damit rechnen, dass ihre Bemiihungen er-
gebnislos werden, dass das Kind, dem sie gefiihlsméssig stark ver-
bunden sind, sie eines unbekannten Tages verlassen wird. Um
dies ertragen zu konnen, miissen sie lernen, jeden Tag fiir sich zu
sehen und - wieich es im Bezug auf die erzieherischen Zielsetzun-
gen bereits geschildert habe - sich mit kleinen Schritten, Teilzie-
len zufrieden zu geben. Dieses Leben im Augenblick konnen sie
vielleicht sogar als Bereicherung erleben, weil sie so jeden Mo-
ment intensiv erfahren. Phasen der Resignation aber werden
nicht vermeidbar sein.

Diese grundsétzlichen, die Beziehung und das Zusammenleben
mit dem AIDS-kranken Kind bestimmenden Faktoren betreffen
auch die Fritherzieherin. Fiir sie gelten dem Kind gegeniiber 4hn-
liche Gefiihle, und es gehort zu ihrer Aufgabe, mit den Eltern
iiber diese Aspekte des Zusammenlebens mit dem AIDS-kranken
Kind zu sprechen, wenn diese es wollen. Zusammen mit den Pfle-
geeltern muss sich die Friitherzieherin Gedanken machen iiber die
Gestaltung des Alltags, die Forderung und Erzichung des Kindes.
Dabei ist es auch fiir sie wichtig, flexibel auf die steten Verdnde-
rungen, auch Verschlechterungen, zu reagieren.

2.3 Fachliche Bezugspersonen des AIDS-kranken Kindes

Sofern ein Kind nicht in seiner eigenen beziehungsweise in einer
Pflegefamilie lebt, wird es von Fachkriften betreut. Dies konnen
zum einen Mitarbeiter einer padagogischen Institution sein (zum
Beispiel Erzieherinnen und Erzieher in einem Heim oder in einer
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Krippe) oder zum andern medizinische Fachpersonen (zum Bej-
spiel Schwestern und Pfleger in einem Krankenhaus). Alle diese
Fachpersonen haben ihren Beruf beziiglich Ausbildung und Ar-
beitsfeld selber gewdhlt, sind also bereit, AIDS-kranke Kinder 7y
betreuen. Alle aber mussten sie einen Weg der Auseinanderset-
zung gehen, wie sie sich selber zum Problem AIDS sowie den ra-
tional und irrational vorhandenen Ansteckungsmoglichkeiten
stellen.

3. Die Friitherzieherin/der Friiherzieher

Bei den Uberlegungen iiber den Umgang mit dem AIDS-kranken
Kind sowie iiber seine Bezugspersonen wurden schon wesentliche
Aspekte aufgezeigt, die fiir die Arbeit des Friiherziehers bedeut-
sam sind. Es scheint mir aber ein grosser Unterschied zu sein, ob
man zum ersten Mal einem AIDS-kranken Kind begegnet oder
ob man bereits seit einiger Zeit Umgang hat mit AIDS-kranken
Kindern oder Erwachsenen. Denn die Gewohnheit kann irratio-
nale Angste vor einer moglichen Bedrohung vermindern oder so-
gar verschwinden lassen.

Es scheint leichter zu sein, aufgrund langerer Erfahrung zu sa-
gen, die Pflege und Betreuung AIDS-kranker Kinder berge wenig
oder keine Probleme, denn durch die Erfahrung werden die fiir
die Pravention notwendigen Verhaltensweisen so in die Person-
lichkeit des einzelnen integriert, dass sie als «normal» empfun-
den werden. Bevor der Umgang mit AIDS-Kranken aber zur Ge-
wohnheit wird, hat einmal eine Erstbegegnung mit all ihren Am-
bivalenzen stattgefunden.

Es ist wichtig, dass die ambivalenten Gefiihle, die bei einer Erst-
begegnung vorhanden sind, zugelassen werden, damit sie verar-
beitet werden konnen und nicht verdrangt werden miissen. Nicht
bei allen Fachpersonen spielen die gleichen Gefiihle eine Rolle,
aber es ist anzunehmen, dass sie sich dhneln. Ich denke etwa an
Gefiihle der Angst, Furcht vor Ansteckung (wider besseres Wis-
sen), Abwehr, aber auch Angezogenwerden, Herausgefordert-
werden, Mitleid mit dem kranken Kind und andere mehr.

Anhand meiner kiirzlich gemachten, personlichen Erfahrungen
bei der ersten Begegnung mit einem AIDS-kranken Kind will ich
versuchen, die Stufen des Beziehungsaufbaus zu beschreiben und
meine dabei entstandenen, widerstreitenden Gefiihle zu analysie-
ren. Ich besuchte den gut zweijdhrigen AIDS-kranken Hanspe-
ter, der in einer Pflegefamilie lebt.

Die erste Aufnahme des Kontaktes waren Blickwechsel zwischen
Hanspeter und mir. Wir schauten einander an, blinzelten uns
dann zu. Aus dem sich Anschauen, das ich eher abtastend und
noch auf Distanz erlebt habe, entwickelte sich bereits eine Art
Zwiesprache iiber das Blinzeln, indem wir einander nachahmten,
abwechselnd blinzelten, eine gemeinsame Interaktionsebene fan-
den.

Diese Art der Kontaktaufnahme ist eine Moglichkeit, wie ich
mich kleinen Kindern zu nidhern versuche und hat mit der Krank-
heit des Kindes nichts zu tun. Allerdings wurde mir dabei deut-
lich, dass Hanspeter ein solches Zwiegesprich zu fithren fahig
und willens war. Seine Offenheit und Bereitschaft motivierten
mich einerseits, weitere Kontaktbereiche auszuprobieren. Ande-
rerseits gab Hanspeters Fihigkeit zur Zwiesprache auch erste
Hinweise auf seinen Entwicklungsstand.

Der zweite Schritt des Kennenlernens war der, dass ich mich auch
ortlich mehr in die Nahe von Hanspeter wagte, das heisst nach-
dem ich ihm gegeniiber am Tisch gesessen hatte, setzte ich mich
neben ihn.
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Das ich mich bewegte, hdngt vordergriindig mit Hanspeters mo-
torischer Entwicklung zusammen, die wegen der Krankheit retar-
diert ist. Bei anderen Kleinkindern pflege ich zu warten, bis sie
sich selber in meine Nidhe bewegen. Ich hatte das Gefiihl, dass
mein Néherriicken auch fiir Hanspeter zeitlich und geftihlsmas-
sig «stimmte». Hintergriindig scheint es mir nicht zuféllig, dass
ich mich bewegt habe; ich denke, dass ich die Kontrolle tiber die
rdumliche Distanz zum Kind brauchte.

Die nichste Anndherung waren Beriihrungen. Zunéchst strich
ich dem Kind tiber die Haare, dann beriihrten wir unsere Hénde.

Auch hier weist die Reihenfolge der Beriihrungen auf meine irra-
tionalen Angste hin; iiber die Haare zu streicheln gibt ein gewis-
ses Gefithl von Macht beziehungsweise Kontrolle, die jeder
Mensch in Situationen, in denen er sich unsicher fiihlt, sucht. Die
Hinde sind bei kleinen Kindern meist voller Speichel, da sie oft in
den Mund gesteckt werden - auch dies eine Quelle der Unsicher-
heit fiir mich, die es zu tiberwinden galt.

Wihrend dieser Anndherungen zwischen Hanspeter und mir hat-
te die Mutter Getrdanke bereitgestellt. Hanspeter gab unmissver-
standlich zu verstehen, dass er auch Durst hatte; er bekam dann
seine Flasche.

Diese Situation war fiir mich bedeutsam. Denn bei den vielen
kleinen Kindern, die ich kenne, macht es mir nichts aus, aus dem
gleichen Glas zu trinken, nicht so aber bei Hanspeter. Da spiirte
ich eine Abwehr, die ebenfalls wieder aus meinen irrationalen
Angsten herriihrte. Es erscheint mir wichtig, dass man in solchen
Situationen sich seine Abwehr eingesteht und nicht an sich die
Forderung stellt, sofort diese Abwehr zu iiberwinden und dabei in
iiberméassige Zuwendung umzudrehen. Es wire nicht echt gewe-
sen - und das hdtte Hanspeter gemerkt —, wenn ich mich gezwun-
gen hitte, ihm mein Glas anzubieten, nur um mir selber zu bewei-
sen, dass ich mit seiner Erkrankung keine Probleme habe. Ge-
nauso schwierig wére es fiir ihn gewesen, wenn ich diese Abwehr
ausgelebt, das heisst mich von ihm abgewandt hitte. Es scheint
mir richtig, dass es hier auf dem Weg der Begegnung zwischen
Hanspeter und mir einen kleinen Einhalt gab, der weder zu einem
gefdhrlichen Kopfsprung nach vorne noch zu einem Riickschritt
fithrte, sondern uns ein geméchliches gemeinsames Weitergehen
ermoglichte.

Der néchste Anndherungsschritt nach diesem Wendepunkt war
der, dassich Hanspeter auf meinen Schoss nahm. Hier betrachte-
ten wir uns zunéchst wieder mit den Augen, dann folgten Beriih-
rungen. Anders als vorher war es Hanspeter, der sich ja nicht
stark bewegen kann, aus dieser Ndhe moglich, mich genauso zu
berithren, wie ich ihn beriihrt hatte: an den Haaren, am Gesicht.
Auch meine Ohrringe interessierten ihn, er zog sie weg von mei-
nen Ohren und liess sie sich anstecken.
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In dieser Situation der Néhe hatte ich nun das Gefiihl, dass wir
ein Stiick Beziehung aufgebaut hatten, wie das bei anderen Kin-
dern moglich ist. Nach wie vor war mir natiirlich bewusst, dass
Hanspeter AIDS-krank ist. Anders als vorher war meine Wahr-
nehmung aber weniger auf meine Person und meine Angste als
auf das Kind gerichtet. Damit meine ich, dass von dieser Situa-
tion an die Ansteckungsmoglichkeit (die rational schon von An-
fang an nicht vorhanden war) gefiihlsméssig so in den Hinter-
grund trat, dass andere Aspekte meine Aufmerksamkeit mehr in
Anspruch nehmen konnten. Dazu gehorte auch, dass mich die
Moglichkeiten und Grenzen des Kindes, die seinem jetzigen Ent-
wicklungsstand eigen sind, interessierten.

Dieses Interesse hat aber jede Friiherzieherin, die ein ihr unbe-
kanntes Kind kennenlernen will; es hat mit der Krankheit AIDS
nur insofern zu tun, als diese am Entwicklungsstand des Kindes
mitbeteiligt ist.

Dass fiir Hanspeter die Situation ebenfalls geklart war, nachdem
ich meine Unsicherheit und Angste iiberwunden hatte, zeigte sich
darin, dass er wihrend des Gesprachs, das die Mutter und ich an-
schliessend fiihrten, sich zwischen uns hin- und herfallen, kugeln
liess.

Ich bin Hanspeter dankbar, dass er mir die Zeit und die Chance
gegeben hat, ihm ndherzukommen (im wirklichen Sinn des Wor-
tes) und ihn etwas kennenlernen zu diirfen, ohne mich zu iiberfor-
dern und auch ohne mich zuriickziehen zu miissen.
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