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Eine starke
Beziehung

. Familie Tauber hat
gelernt, mit Iris”
Bedrfnissen
Umzugehen, und
istdadurch als
Familie zusam-
mengewachsen,
Unterstiitzung

von offizieller
Seite gab es auch
fr sieimmer erst
nach einem langen
Kampf gegen
birokratische
Hirden.

Von Magdalena Lobnig

ris’ Helden heifien Ladybug
und Cat Noir. Retten die Ju-
gendlichen aus der Anima-
tionsserie ,Miraculous* mit
ihren  Superkriften wie-
der einmal die Welt, sitzt die jun-
ge Wienerin begeistert vorihrem
Tablet. Was Iris gar nicht leiden
kann: wenn nach dem Ende ei-
ner Folge nicht sofort die niichste
startet. Dann beschwert sie sich
so lange, bis ihr jemand die Su-
perhelden wieder zuriick auf den
Bildschirm holt. Das Tablet selbst
bedienen kann Iris nicht. Auf-
grund eines Sauerstoffmangels
wenige Stunden nach ihrer Ge-
burt hat sich das Gehirn nicht al-
tersgemaB entwickelt. Die 16-Jah-
rige kann weder sprechen noch
gehen, erndhrt wird sie iiber ei-
ne Magensonde. Die meiste Zeit
des Tages verbringt sie in einem
ihrer zwei Betten, am liebsten in
jenem im Wohnzimmer, mit Blick .
in den Garten. Mitten im Fami-
lientrubel, mit Mama, Papa und
ihrergroBen Schwester (19), fithlt
sie sich am wohlsten. ,Sie liebt es,
wenn was los ist, sagt ihr Vater
Christian Tauber. Die Tagesbe-

treuung in einer Behindertenein- -

richtung, Spazierginge im Roll-
stuhl, manchmal ein Ausflug: je
mehr Action, desto besser. )

‘Ein SpieBrutenlauf

,Wir wissen nicht genau, wa-
rum Iris nach einer vollig norma-
len Geburt auf einmal nicht mehr
geatmet hat“, sagt Christian Tau-
ber. Ein Gendefekt und eine Stoff-
wechselerkrankung konnten aus-
geschlossen werden. Energie, um
sich ausfiihrlich mit dem Warum
auseinanderzusetzen, blieb Tau-
ber und seiner Frau aber ohnehin
nicht. ,Wir mussten lernen, mit
der Sache umzugehen und uns
zu organisieren, sagen sie, Ohne”
nihere Informationen iiber An-
laufstellen, Unterstiitzungs- oder.
Betreuungsmoglichkeiten  ver-

lieBen die Eltern mit ihrer Toch-
ter das Krankenhaus. Was die
Familie In den darauffolgenden
Monaten und Jahren erlebte, be-
zeichnet  Tauber riickblickend
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Rund 80.000 Eltern pflegen in Osterreich ihre beeintrachtigten oder
chronisch kranken Kinder. Unterstiitzung von offizieller Seite finden
Betroffene kaum. Werden sie von den Behdrden vergessen?

Wir mussten lernen,
damit umzugehen®

als ,SpieBrutenlauf*, Allein dle
Einstufung in die - ihnen zuste-
hende - hochste-Pflegestufe kos-
tete die Eltern mehrere Anléiufe
und machte eine Klage notwen-
dig, schildern sie: ,Das Pflegegeld
ist eigentlich fiir dltere Menschen,
wurde uns damals gesagt.*

Auch die Suche nach einem Kin-
dergarten- und spiter nach ei-
nem Schulplatz gestaltete sich
schwierig. Nachdem der Fami-
lie eine Schule am anderen Ende
Wiens zugeteilt worden war, was
eine lange Fahrtzeit bedeutet hit-
te, hat sie Im nahen Schwechat an-

gefragt. Die Bundeslindergrenze
schien zuniichst uniiberwindbar,
letztlich war es vom guten Willen

selen aktuell tatsichlich immer

noch riesig, sagt Birgit Mein-
hard-Schiebel von der Interes-
inschaft fiir Pfl i

der zustindigen abhin-
gig, ob Iris die nahe Schule besu-
chen durfte. ,Wir haben damals
wirklich sehr viel recherchiert,
um zu all den Informationen zu
kommen, die wir gebra‘ucht ha-
ben*, sagt Tauber, der meint, dass
sich in der Zwischenzeit zwar
schon viel getan habe, leichtseies
aber immer noch nicht. f

Die Herausforderungen fir El-
tern, die ein chronisch krankes
oder behindertes Kind pflegen,

99 Anders als bei der Pflege eines alten Menschen sehen sich
Eltern mit der Frage konfrontiert, wie und wo ihr Kind betreut
wird, wenn sie sich einmal nicht mehr kiimmern kdnnen.
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Mehr zum Alitag
Betroffener in
.Chronisch kranke
Kinder: Die kleine
Heldin Emilia*
(3.11.2021) von
Margit Ehrenhdfer
auf furche.at.

Interessenvertreterin Birgit
Meinhard-Schiebel kimpft gegen
den Informationsmangel.
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Pflegewissenschafter Martin
Nagl-Cupal forscht zu den .
Bedrfnissen pflegender Eltern,

Angehdrige. Und kaum jemand
wissedarum.

Nicht beachtete Lebensrealitit

Es gibt in Osterreich rund
80.000 Menschen, die ihr Kind
pflegen. Im Vergleich: Fast eine
Million Menschen pflegen einen
alteren Angehorigen. ,Auf die
kleinere Gruppe der pflegenden
Eltern hat bisher niemand wirk-
lich hingeschaut*, so Meinhard-
Schiebel.

Beschiftigt mit der Rund-um-
die-Uhr-Betreuung fhres . Kin-
des fehle es den Eltern meist an’
Zeit und Energie, um ihre Anlie-
gen in der Offentlichkeit zu po-
sitionieren. Dabei gebe es eine
Menge an Verbesserungsbedarf,
um das Leben betroffener Fami-
lien zu erleichtern. Die sozialen
und finanziellen Unterstiitzungs-

“Instrumente gingen haufig an

fhren Bediirfnissen vorbei. Wie
etwa die Pflegekarenz. Die Mog-
lichkeit, sich fiir dref Monate von
der Erwerbsarbeit freistellen zu
lassen und dabei Karenzgeld zu
beziehen, helfe bei der lebenslan-
gen Pflege eines chronisch kran-
ken oder behinderten Kindes nur
bedingt. Denn der Pflegebedarf
hort nach Ende des Karenzan-
spruchs nicht auf.

Viele pflegende Eltern seien au-
Berdem. gar nicht erwerbstitig,
In vielen Fillen alleinerziehend

und - well vom Arbeitsmarktser-
vice wegen des hohen Pflegeauf-

- wandes nicht vermittelbar - auf

Sozlalhilfe angewiesen.  Diese
Menschen miissen raus aus der
Sozialhllfe und brauchen einen
adiquaten Elnkommensersatz*,
sagt Meinhard-Schiebel. Die Inte-
- inschaft pfl d
Angehoriger fardert zusammen
mit anderen Interessensvertre-
tungen zudem elne Anlaufstel-
le, dle Eltern von Anfang an mit
allen nétigen Informationen ver-
sorgt und unterstiitzt. Der biiro-
kratische und organisatorische
Aufwand sei enorm und neben der
eigentlichen Pflege kaum zu be-
wiltigen. Informationsmangel er-
schwere das Leben noch einmal
mehr. ,Dass man sich zum Bei-
spiel kostenlos sozialversichern
kann, auch’ wenn man nicht er-
werbstiitig ist, wissen sehr weni-
ge." Eine Forderung ist den. Inte-
ressensvertretungen besonders
wichtig: Eltern sollen in efner Vor-
sorgevollmacht festlegen kdnnen,
wer die Pflege nach ihrem Tod
ibernehmen wird,

Die ganze Familie unter Druck

Denn anders als bel der Pflege
eines alten Menschen sehen sich
Eltern Irgcnd\vupn mit der Frage
konfrontiert, wie und wo ihr Kind
betreut wird, wenn sie sich eln-
mal nicht mehr kiimmern kin-
nen. ,Eine gesetzliche Regelung
gehort sicherlich thematistert®,
sagtauch Martin Nagl-Cupal vom
Institut fiir Pllegewlssenschaften
der Universitit Wien, Im Auftrag
des Sozlalministeriums fiihrt das
Institut derzeit eine Studie durch,

. die die Situation .tlter werden-

der Eltern mit Pflegeverantwor-
tung untersucht und die Ende des

Jahres abgeschlossen sein wird.

Was man aus einer friiheren Stu-
die welB: Eltern, die ein behinder-
tes Kind pflegen, sind tendenziell

starker belastet als andere pfle-
gende Angehorige. Und: Thre emo-
tionale Verbindung zur gepfleg-
ten Person Ist besonders stark.
Eine spezielle Herausforderung

fiir sie ist, dass sie in ihren Rollen

als Eltern und Pflegende hin-und

herschwanken®, sagt Nagl-Cupal,
»sie pflegen nicht nur, sie beglel-
ten auch einen Menschen, der er-
wachsen wird.*

Ist ein Kind stark pflegebediirf-
tig, wirkt sich das aufdie gesanite
Familie aus. Viele Partnerschaf-
ten wiirden unter dem enormen
Druck zerbrechen, sagt Mein-
hard-Schiebel. Sind Geschwis-
terkinder- da, ,bliihén sie ent-
weder auf und lernen viel, oder
sie fihlen sich zurlickgesetzt®,
Christian Tauber und seine Frau
sind sich der permanenten Be-
lastungen fiir ihre Familie be-
wusst, an Einschrinkungen sind.
sie gewdhnt. Er nennt ein Bel-
spiel: ,Die mobile Kinderkran-
kenpflege kommt nicht nach 16
Uhr. Meine Frau und ich kénnen
am Abend alsonicht spontan wo
hingehen* Trotzdem habe die
Behinderung ihrer Tochter Iris
sie zusammengeschweift. Und
Iris’ iltere Schwester? ,Wir ha-
ben uns immer bemiiht, dass sie
nicht zu kurz kommt. Sie kenntes -
nicht anders und ist, vielleicht ge-
rade durch das Leben mitIris, ein
sehr sozialer Mensch®, sagen die
Eltern. Die 19-Jahrige hilft ihnen,
etwa wenn sie hin und wieder
eine Stunde auf ihre Schwester
schaut, Das st etwas, das Iris sehr
genieBt: neben ihrer Schwester
-im Bett liegen, mit ihr kuscheln
und sich von ihr Tiktok- oder You-
tube-Videos zeigen lassen.



