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T e S L TR e P TN
HiV-infizierte und an Aids erkrankte

von Irene Huber

Irene Huber ist die 1. Vor-
sitzende des Bundesverban-
des behinderter Pflegekin-
der e.V. Sie betreut in der
Bundesrepublik rund 50
HIV-positive Kinder.

Kinder, die Virus - Trager sind, wur-
den bislang gar nicht oder kaum
erwahnt. Der Slogan “AIDS kriegt
man nicht, AIDS holt man sich” und
die damit verbundene Schuldzuweis-
ung, daB jeder, der sich ansteckt sel-
bst daran schuld ist, hat hier keine
Giultigkeit. Die Mitteilung des posi-
tiven Testergebnisses ist flir die meis-
ten Eltern einungeheurer Schock, der
sie zunachst so verzweifeln lasst, dai
sie Uberhaupt nicht damit umgehen
kénnen. Sie haben kaum oder gar
keine Méglichkeit, sich irgendwo Hilfe
und Beratung zu holen und sind mit
ihren Angsten, ihrer Unsicherheit und
ihrer Verzweiflung allein gelassen.
Die Kinder, die HIV-infiziert oder an
AIDS erkrankt sind, sind entweder
Bluterkinder, bei denen das Virus
durch Blutprodukte in die eigene Blut-
bahn gelangt ist, oder Neugeborene,
die sich im Mutterleib, bei der Geburt
oder durch Stillen infiziert haben.
Bluterkinder, die dieses Schicksal
trifft, kbnnen meist weiterhin in ihren
Familien leben. Aber nicht alle Eltern
kénnen diese Mitteilung verkraften
und lehnen ihre Kinder, auch wenn
diese schon &lter sind, ab. Zum Teil
werden diese Kinder dann von den
GroBeltern aufgenommen, die sich
mit groBer Mihe und sehr liebevoll

g

umdie Kinder kimmern. Dies ist aber
in der Regel nur in den Fallen
mdéglich, wo vorher ein guter und
enger Kontakt bestanden hat. Die
Situation, in der sich diese Kinder
befinden ist fur AuBenstehende un-
vorstellbar. Ein Kind, durch die Bluter-
krankheit an sich ohnehin belastet,
zieht sich durch Blutibertragung eine
weitere, wahrscheinlich tédlich ver-
laufende Krankheit zu und dies ist
dann gleichzeitig auch noch der
Grund dafur, daB es seine Eltern
verliert.

HIV-infizierte Kinder, die vor,
wahrend oder nach der Geburt durch
ihre Mutter infiziert wurden, kénnen
oftmals von Anfang an nicht bei ihren
Eltern/Mittern leben.Das Schicksal
der Frauen selbst ist so problema-
tisch, daB eine angemessene und
zuverlassige Versorgung des Kindes
oft nicht gewabhrleistet ist. Ein GroBteil
der Frauen ist drogenabhangig und
selbst in héchstem MaBe hilfs-
bedirftig. Wenn die Frauen bereits
das Vollbild AIDS haben oder die
Krandheit aufgrund der Schwanger-
schaft und/oder Geburt zum Aus-
bruch gekommen ist, ist auch bei
gunstigsten Voraussetzungen eine
Betreuung nur befristet méglich. Bei



Frauen, die von ihrer HIV - Infektion
nichts wissen, dies erst anlassig einer
Schwangerschaft erfahren, kann die
Problematik so vielschichtig sein, daB
man oft nicht weiB, welches der Pro-
bleme zuerst angegangen werden
soll. Es gibt Falle, wo z.B. Gber

viele Jahre eine gluckliche Ehe
gefihrt wurde und nach positivem
Testergebnis die Frau nicht nur die-
sen Schock verkraften muB, sondern
auch noch mit der Tatsache konfron-
tiert ist, von ihrem eigenen Mann an-
gesteckt worden zu sein, der bisex-
uell ist, was sie nie wuBte und auch
nie vermutet hatte.

Die Versorgung und Betreuung die-
ser Kinder auBerhalb ihrer Herkunfts-
familie wirft besondere Probleme auf.
Die Vermittlungsstellen sind entwe-
der hilflos, weil sie in vielerlei Hinsicht
mit der Problematik nicht umgehen
kénnen, lehnen bei diesen Kindern
die Unterbringung in ihrem
Zustindigkeitsbereich rigoros ab
oder verhalten sich unverantwortlich,
indem sie den Pflegeeltern Gberhaupt
nichts von der Infektion sagen.
Amtsvorminder, die wissen, daB die
Mutter drogenabhangeg ist, verweig-
em den Antikérper-Test bei den Kin-
dern mit der Begrindung, man

kénne ja sowieso nichts dagegenun-
ternehmen, Auf diese Art und Weise
kann es dann passieren, daB Pflege-
eltern ein Baby aufnehmen und nach
zwei Jahren zufallig und vollkommen
unvorbereitet erfahren, daB ihr Kind
HIV-positiv ist, mdglicherweise noch
durch einen Arzt, der ihnen diese
Nachricht per Telefon vermittelt.

So sind dann zusatzlich zu der ge-
sundheitlichen Problematik Bin-
dungsabbriche bei den Kindern vor-
programmient.

Die Menschen, die bereit sind, HIV -
infizierte Kinder aufzunehmen, oft-
mals sogar die Mitter mitzubetreuen,
sind nicht nur das, was man sich
Ublicherweise unter einer normalen
Familie vorstellt. Dies bereitet den
Vermittlungsstellen Kopfzerbrechen.
Hier mussen Entscheidungen schnel-
ler und flexibler getroffen werden.
Die Kinder liegen in der Regel ohne-
hin viel zu lange in den Kliniken, ohne
daB dies notwendig ware. Die
derzeitigen Mdglichkeiten sind so-
wieso sehr beeschrankt und der oft
monatelange Klinikaufenthalt fur die
Kinder eine zusétzliche Belastung,
die der Stabilitdt ihrer Gesundheit
nicht férderlich ist.

Wichtige aktuelle Literatur

zum Thema:

@® HIV-Infektionen im Kinderalter
von Dr. Ch. Rudin u. Dr. G. Hol-

lander

® Epidemiologische Situation der
pri- und perinatalen HI'V-Infektion

in der Schweiz von Dr. Ch. Kind
Beide Artikel aus:
Schweizerische Arztezeitung
1988, Heft 13

HEIMUNTERBRINGUNG

Eine Heimunterbringung ist derzeit -
von den Heimen aus - fast nicht
méglich. Unddas ist gut so. Die Heim-
leitungen und - trdger haben Angst,
daf bei Bekanntwerden der
HIV-Infektion eines Kindes, die an-
deren Kinder aus der Einrichtung
genommen werden kdénnten. Uns
sind z.Zt. zwei Heime bekannt, die in
ihren Hausern abgeschlossene Son-

(69)
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derabteilungen fir infizierte Kinder
geschaffen haben.

Nicht auszumalen, was daraus ent-
stehen kann und wie sich die Kinder
dort fuhlen.

Eine Heimunterbringung scheidet
u.E. aus mehreren Griinden aus,
von denen eigentlich jeder fir sich
allein schon ausreichend waére:

1. Den Bedurfnissen der Kinder nach
einer konstanten Bezugsperson und
liebevoller Betreuung wird in keinster
Weise Rechnung getragen.

2. Das Infektionsrisiko fur die HIV-
infizierten Kinder ist in solchen Ein-
richtungen zu hoch und bedeutet fir
das Kind eine standige Gefahr und
Beschleunigung des Krankheitsver-
laufes.

3. Die Gefahr der Isolierung und als
Folge davon Ghettoisierung in “Son-
derabteilungen” ist auf Dauer nicht
zu vermeiden.

4. Die Kosten der Heimunterbringung
und der dafiir nétige Aufwand stehen
in keinem Verhdltnis zu den
Beddrfnissen und der Betreuung des
Kindes.

KLEINSTWOHNGRUPPEN
Kleinstwohngruppen mit bezahltem,
gleichbleibendem Personal gibt es
unseres Wissens (noch) nicht. Diese
Méglichkeit sollte allerdings l&ngst
organisiert sein, damit die Kinder
nicht unnétig lange in Kliniken ver-
bleiben missen und mdglichst
schnell in einer familiendhnlichen
Kleingruppe leben kénnen. Wir wer-
den auf Dauer ohne diese Kleingrup-
pen nicht auskommen, weil immer
mehr Kinder auf uns zu kommen, die
wirwahrscheinlich vonder Anzahl her
nicht so schnell in Familien unterbrin-
gen kénnen. Mittlerweile sind auch
mehrere Geschwister betroffen, wo
die Mutter gestorben ist und dann
zwei oder drei Kinder untergebracht
werden missen, von denen vielleicht
nur jeweils eines der Kinder HIV -
positiv ist. Drei Kinder gleichzeitig in
eine Familie zu vermitteln ist schon
bei gesunden Kindern &duBerst
auBergewdhnlich, um so schwieriger
ist die Situation, wenn eines der Kin-
der Virus-Tragerist. Esist aber durch
nichts zu rechtfertigen, gerade die-
ses, ohnehin schon mehrfach belas-
tete, von den Geschwistern zu tren-
nen. Eine Versorgung im gewohnten
Umfeld durch eine Kinderpflegerin,
Erzieherin 0.4. ist bislang am Kompe-
tenz- Kosten- und Zustandigkeitsge-
rangel der beteiligten Behérden ge-
scheitert. Die Kinder sind, obwohl
keinestalls krank, alle in einer Klinik.
Wir haben die Einrichtung von Wohn-

gruppen schon vor einem Jahr ver-
schiedenen Stellen vorgeschlagen.
Wir waren (und sind es noch ) bereit,
das dafir notwendige Personal und
die erforderlichen Wohnungen oder
Hauser zu suchen oder die
Tragerschaft dafur zu tbernehmen,
wenn die Finanzierung gesichert ist.
Damals hdt Gberhaupt niemand ge-
glaubt, daB solche Kinder in gréBerer
Zahl zur Vermittlung anstehen wer-
den. Bis heute hat sich diesbeziglich
nichts gedndert.

PFLEGEELTERN

Die Unterbringung bei Pflegeelternist
derzeit die einzige Mdglichkeit zu
verhindern, daB die Kinder in Kliniken
bleiben missen.

Trotz aller Problematik, die wir den
Bewerbern auch nicht verschweigen,
haben sich erfreulicherweise viele
bereit erklan, ein infiziertes Kind auf-
zunehmen. Ehepaare mit und ohne
Kinder, Alleinstehende, unverhei-
ratete Paare und Paare, die mit einem
gleichgeschlechtlichen Partner zu-
sammenleben.

Bei der Auswahl der Pflegepersonen
muB mehr Flexibilitat moglich sein
und far den jeweiligen Einzelfall ent-
schieden werden. Hier durfen starre
Altersgrenzen, Trauschein oder
unibliche Lebensformen nicht von
vorn herein ein Hinderungsgrund fur
eine Vermittlung sein.

Kriterien wie z.B. die Einstellung Kin-



dern und besonders diesen Kindern
gegenuber, Belastbarkeit und die
Fahigkeit, flexibel mit unvorherseh-
baren Situationen umgehen zu
kénnen sind dabei von mafBgeblicher
Bedeutung. Auf keinen Fall durfen
bevorzugt deshalb Bewerber
ausgewahit werden, die sonst nie ein
Kind vermittelt bekommen wirden,
weil das Kind “wahrscheinlich so-
wieso nicht lange lebt” aber gerade
dafir noch ausreichend sind.

Die Vermittlung von HIV - infizierten
Kindern zu gleichgeschlechtlichen
Paaren wird von vielen Amtern abge-
lehnt oder stellt diese vor
unuberwindbare Zukunftsprobleme,
weil beflirchtet wird, daB nach jahre-
langer bester Betreuung dieser Kin-
der durch einen homosexuellen
Mann, dieser vielleicht irgendwann
einmal ein nichtinfiziertes Kind auf-
nehmen méchte. Was dann? Kann
man ihm dann sagen,daB er zwar fir
die HIV-Kinder besonders geeignet,
flr andere aber véllig ungeeignet ist?
Manche Jugendamter kénnen sich
eine solche Vermittlung zwar vorstel-
len (vielleicht in der Hoffnung, nie in
eine solche Situation zu kommen),
wirden dann aber Wert darauf legen,
Jungen nur zu Frauen und Madchen
nur zu M&nnern zu vermitteln.
Von den Kindern, die uns bekannt
sind, leben z.Z. sieben bei drei dieser
Paare. Der Uberwiegende Teil der
Kinder lebt bei Pflegeeltern, die selbst
Kinder haben, einige bei kinderlosen
Ehepaaren oder bei den GroB-
eltern.Von den Pflegepersonen
haben nicht alle von Anfang an
gewuBt,daB das Kind HIV-infiziert ist
oder sein kénnte. Nach Bekannt-
werden des positiven Test-
ergebnisses muBten daraufhin
bislang drei Pflegeverhéltnisse
abgebrochen werden. Zwei
Pflegeverhéltnisse wurden beendet,
weil die Pflegeeltern mit groBem
Enthusiasmus und entgegen aller
Warnungen, uberall
publik gemacht haben, was das Kind
hat.Als ihnen dann niemand mehr die
Hand gegeben hat, sie nicht mehr
gegriBt wurden und jeglicher Kon-

takt gemiedenwurde, konnten sie das
Kind nicht mehr langer behalten. In
diesen beiden Fallen waren die Kin-
der eine, bzw. zwei Wochen in den
Familien und der Abbruch der
Pflegeverhaltnisse langfristig gese-
hen sicherlich zum Wohl der Kinder.
Daruberhinaus kann und darf der
Einsatz zur Betreuung dieser Fami-
ilien nur auf Freiwilligkeit basieren
und nicht zwangsldufig von jedem
durchgefihrt werden missen, nur
weil diese Familie gerade in seinem
Bereich wohnt.

Genau wie bei allen anderen Men-
schen gibt es auch bei den Fachleu-
ten, deren Aufgabe es eigentlich ist,
den Familien beizustehen, solche,
die dies aus ihrer Einstellung und
ihren Angsten heraus nicht wollen
oder koénnen. Nicht immer ist es
mdéglich, Vorurteile abzubauen;
auBerdem oft die Zeit nicht vorhan-
den, erst einmal die Sozialarbeiter zu
therapieren, bevor sie dann Familien
helfen kdnnen - obwohl genau das -
oft dringend nétig ware.

Die Familien brauchen eine Be-
treuung die absolut zuverlassig und
erreichbar ist. Sie missen die
Mdéglichkeit haben, alle Probleme
ansprechen zu kénnen, auch den
evil. Tod des Kindes.
Sterbevorbereitungen, Sterbebeglei-
tung und Trauerarbeit zu leisten,
darfen nicht ausgeschlossen oder an
den n&chst besten Pfarrer verwiesen
werden. Wir alle wissen, wie schwer
diese Aufgabe ist, der wir uns hier
stellen missen. Das Thema “TOD” ist
fur viele ein Tabu und wird weitge-
hend verdrangt, vor allem bei Kin-
dern. In diesem Stadium der Be-
treuung ist die Situation oft so, daB
von den betroffenen Eltern und Fa-
milien ein UnmaB an Verstandnis fur
den Betreuer erwartet wird, der damit
nicht umgehen kann. Gerade in die-
ser Situation von den Betroffenen
Verstandnis zu erwarten, ist
unméglich. Im Ubrigen wird von nie-
mand erwartet, daB3 er den Helden
spielt. Es wird auch nicht als
Schwédche oder Unféhigkeit
ausgelegt, wenn die Betreuungsper-

son, weil sie wirklich betroffen ist, die
Trauer mit den Eltern teilt und selbst
traurig ist, vielleicht auch weint. Dies
kénnen Betroffene immer besser
annehmen als verbale Banalitaten,
mitdenenversuchtwerden soll, sie zu
trésten und die meistens von dem
Gefuhl begleitet sind, nicht ernst
genommen zu werden.

Den Familien, die das wiinschen,
sollite der Erfahrungsaustausch mit
anderen Familienindergleichen Situ-
ation erméglicht werden, auf Wunsch
selbstverstandlich anonym.

Als besonders positiv hat sich in der
Praxis der vorherige Kontakt von Be-
werbern zu Familien heraugestellt,
die bereits ein Kind aufgenommen
haben. Wo immer dies gewinscht
und mdglich ist, ermdglichen wir die-
sen Kontakt, weil die Bewerber so am
bestenden alltaglichen Umgang erle-
benkdnnenund inklrzester Zeit sehr
viel an Wissen und Erfahrung sam-
meln kénnen.

Ein weiterer sehr wichtiger Punkt ist
die Bereitstellung entlastender
Dienste wie z.B.Kinderbetreuung,
Haushaltshilfe u.a. Die Betreuung,
Pflege und Beaufsichtigung HIV -in-
fizierter Kinder erfordert mehr
Aufwand als bei gesunden Kindern.
AuBerdem muB die Betreuung der
Restfamilie gewahrleistet sein, wenn
die Mutter mit einem Kind in die Klinik
mu B oder selbst einmal ausfilit. Es ist
die allerschlechteste L&sung, ein in-
fizietes Kind ins Krankenhaus zu
bringen, wenn die Plegemutter
voribergehend ausféllt - aber leider
z. Zt. gangige Praxis. Die Betreuung
der Kinder wird von uns, wenn wir
davon erfahren, Gber den Verband
oder privat organisiert. Dies wird bei
zunehmender Nachfrage auf Dauer
und ohne Zuschisse nicht mdglich
sein.

Die H6he des JWG - Pflegegeldes
darf keine Frage des Gesund-
heitszustandes des Kindes sein.
Daflr ist das BSHG-Pflegegeld da.
Esist entwiirdigend undbeschamend
wie hier gehandelt oder erst einmal
Uberhaupt nichts bezahit wird.
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Kosten - Nutzen Rechnungen sind in
diesem Zusammenhang unmensch-
lichundder Hinweis aufdie Erhéhung
des Pflegegeldes, wenn es dem Kind
eimal schlechter geht, grausam. Hier
muB eine einheitliche Regelung ge-
schaffen werden, die bundesweit
Giltigkeit haben muB und nicht von
der beruflichen Qualifikation der
Pflegeperson(en) abhangig gemacht
werden darf.

Dringend notwendig ist auch die Ver-
besserung der medizinischen Be-
treuung. Viele der Kinder erhalten
regelmaBig Infusionen um die
kérpereigenen Abwehrkrafte zu
starken und zu erhalten. Dazu
mussen die meisten Kinder fir Stun-
den oder einen Tag in die Klinik. Die
Versorgung dortist oft nicht ausreich-
end gewdhrleistet, z.T. liegen die
Kinder in einem Zimmer mit anderen,
die ansteckende Krankheiten haben.
Statt Entlastung zu erfahren, missen
die betroffenen Eltern, das Personal
trésten oder die Behandlung
teilweise selbst durchfihren, weil
sich die Schwestern weigern.
Personelle Unterbesetzungist genau
so Ublich wie die Tatsache, daB sich
die Eltern vorhalten lassen mussen,
was die Versorgung ihres (Pflege-)
Kindes kostet.

Zum SchluB méchte ich noch ein paar
Anmerkungen zu Kindergarten und
Schule machen.

Der Aufklarungsstand des Personals
ist in aller Regel erschreckend. Hier
muB schnellstmdéglich und
bestmdglich fur Abhilfe gesorgt wer-
den. Sachliche Aufklarung des Per-
sonalsundder Elternistdringend und
sofort nétig. Dazu gehdrt auch die
Aufklarung darliber, wie es den an-
deren Kindern vermittelt werden
kann. Bei jungeren Kindern muf
dabei nicht das Wort “AIDS” verwen-
det werden, mitdem sie in aller Regel
sowieso nichts anfangen kénnen.
Ob ein HIV-infiziertes Kind in Kinder-
garten und/oder Schule gehen kann,
wird immer vom Einzelfall, der Be-
reitschaft des Personals und der El-
tern und der Situation in der jeweili-
gen Gruppe oder Klasse abhangen.
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Wenn eine Gruppe/Klasse sehr gro3
ist, personell unterbesetzt und die
Eltern aufgrund von Leistungsdruck,
Ehrgeiz oder Nachlassigkeit Kinder
auch dann nicht zu Hause lassen,
wenn diese schon ernsthaft krank
sind, dannistdie Unterbringung eines
infizierten Kindes nicht zu
befirworten. Zum Schutz der an-
deren Kinder ist es aufgrund der
bekannten Ansteckungswege nicht
vertretbar, infizierte Kinder vom Kin-
dergarten oder Unterricht auszu-

schliessen. Der derzeit in einigen
Fallen praktizierte Einzelunterricht
drangt die Kinder in die vollkommene
Isolation. Die bessere Moglichkeit
ware hier, den fir den Einzelunter-
richt abgestellten Padagogen

zusatzlich in die Klasse, die eininfizi-

ertes Kind besucht, zu lassen und
damit die personelle Situation zu ver-
bessern. Eine zweite Mdglichkeit, die
sich anbietet ist die, den Padagogen
nicht nur das eine Kind, sondern eine
kleinere Gruppe von Kindern(auch
Nichtinfizierte) unterrichten zu las-
sen.

Wir sind auf dem besten Weg, fir
diese Kinder das zu tun, was wir bei
behinderten Kindern ja schon be-
herrschen: die nahezu perfekte Aus-
sonderung.

Damit ist von vorneherein ausge-
schlossen, anderen zu ermdglichen,
mit diesen Menschen und deren Situ-
ation umgehen zu lernen.

AIDS

eine Herausforderug far uns alle !
Bisher wurde diese Herausfor-
derung von wenigen angenommen
und viele haben klaglich versagt.

Ich winsche mir far die Zukunft,
far die betroffenen Kinder und
deren Familien, daB wir uns der
Herausforderung so stellen, wie es
mit der Wiirde des Menschen ver-
einbar ist. Ich winsche mir, daB wir
unsalleunserer Verantwortung als
Mensch, die wir anderen Men-
schen gegenuber haben, bewuft
werden. Ich winsche mir, daB
nicht nur Einzelpersonen, Pfarrer,
Psychologen u.a. bereit sind, aus
persdnlicher Verantwortung und
aus ihrer Berufspflicht heraus
endlich “JA” zu sagen und die
Herausforderung anzunehmen.

Ichwinsche mir far die Zukunft, im
Namen aller Betroffenen, mehr
Menschlichkeit !

Irene Huber
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