Pflegerin Maria
Haderer mit der
21 Monate alten
Lisa. ,,Es hieB
stets, esgebe
keinen Bedarf fiir
die Pflege der . |
kranken Kinder.” |
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Familien haben ein Recht auf Normalitiit

Die Eltern von schwer kranken Kindern brauchen dringend Unterstltzung.

Fiir AufBenstehende ist es wenigen Familien sollte unser

schwer vorstellbar, was Eltern g%%]]?(% Gesundheitssystem alle notige
durchmachen, die sich rund um Anton Pri¢ Hilfe zukommen lassen. Dazu

die Uhr um ihre kranken S6hne
oder Tochter kiimmern. Zum
Gliick kommen die meisten Kin-
der gesund auf die Welt. In eini-
gen Dutzend Fillen in Salzburg

gehort auch eine Unterstiitzung
zu Hause. Natiirlich ist ein El-
ternteil — meist die Mutter — oh-
nehin bei den Kindern. Mit ih-
rer schweren Last darf man sie
aber nicht allein lassen. Es ist
kein Luxus, wenn man den EI-
tern fiir ein paar Stunden pro
Woche etwas Luft verschafft.
Auch sie haben ein Recht da-
rauf, so etwas wie Normalitit
zu erleben. Dafiir brauchen sie
Unterstiitzung. Erste Moglich-
keiten wurden geschaffen. Die-
ses Angebot muss aber drin-
gend ausgebaut werden.

sind die Kinder aber so krank,
dass sie rund um die Uhr ge-
pflegt werden miissen. Diesen

ANTON.PRLIC@SN.AT

Wenig
schwer

Maria Haderer kampft
seit Jahren flir mehr
Unterstlitzung fur
pflegebedirftige
Kinder. Das Land
gesteht groBeren
Bedarf ein.

ANTON PRLIC

SALZBURG. Als Lisa (Name geédn-
dert) den epileptischen Anfall be-
kommt, weif? jeder, was zu tun ist.
Wihrend Pflegerin Maria Hade-
rer ein Medikament vorbereitet,
hélt die Mutter das 21 Monate alte
Kind in den Armen und redet
beruhigend auf es ein. Wenn ein
_Anfall beginnt, weif die Familie
nie, was sie erwartet. Mindestens
zehn Krampfanfille hat das Kind
jeden Tag. Dieses Mal ist er heftig.

Zwei Monate nach Lisas Ge-
burt wurde Kklar, dass sie an einer
schweren Form von Epilepsie lei-
det. ,Mit der unfassbar traurigen
Nachricht wurde unser Leben
auf den Kopf gestellt”, sagt die
Mutter. ,Wir sind im stdndigen
Ausnahmezustand.“ Die Eltern
konnen Lisa keine Sekunde aus
den Augen lassen. Denn jederzeit
konnte sie den nichsten Anfall
bekommen. Und jeder davon
kann lebensbedrohend sein.
,Das Schlimme fiir uns Eltern ist,
dass wir hilflos danebensitzen
miissen. Tag fiir Tag miissen wir
das aushalten. Wir konnen sie
nur jedes Mal in den Arm neh-

~men und spiiren lassen, dass wir
sieiiber alles lieb haben.“

Auch die einfachsten Dinge
werden fiir die Eltern zur Heraus-
forderung. ,Bis unser Kind ein
Fldschchen getrunken oder Brei
gegessen hat, dauert es oft eine
Stunde. Sie hat keinen geregelten
Tagesablauf, weil sie sehr lange
Schlafphasen hat.*



Hilfe fii
'kranke

Die Familie muss auch mit dem
Wissen umgehen, dass Lisa nicht
sehr alt werden wird. ,,Wir sind
froh, wenn sie ihren 18. Geburts-
tag erlebt.“ Trotz allem ist Lisa
fiir ihre Eltern ein Sonnenschein.
»WIir versuchen, die guten Tage
mit ihr zu geniefRen und freuen
uns, wenn sie einmal lichelt. “

Mehrmals in der Woche be-
kommt die Familie Unterstiit-
zung von Maria Haderer oder
einer anderen Pflegerin. Haderer
ist Geschaftsfiihrerin von MOKI,
einem Verein, der schwerst kran-
ke Kinder oder Jugendliche in
ihrem héuslichen Umfeld pflegt.
Die Besuche sind eine grof3e Er-
leichterung fiir die Mutter. ,Ich
kann in der Zeit Einkiufe ma-
chen und Behordenginge erledi-

»Es kann nicht sein,
dass die Familien
allein dastehen

Maria Haderer, Verein MOKI

gen. Es gibt mir eine Spur Norma-
litdt zurtick.“

Als Lisa vor eineinhalb Jahren
aus dem Krankenhaus entlassen
wurde, war die Versorgung fiir
Familien mit kranken Kindern in
Salzburg duflerst liickenhaft. Ein
Verein kiimmerte sich um mobile
Pflege fiir Kinder in der Stadt
Salzburg und Hallein, der lindli-
che Raum war unversorgt.

Maria Haderer setzt sich seit
fiinf Jahren dafiir ein, dass es fiir
Familien mit kranken Kindern zu
Hause mehr Unterstiitzung gibt.
»Es kann nicht sein, dass man
schwer pflegebediirftige Kinder
aus dem Spital entldsst und die

Eltern allein dastehen®, sagt sie.

Vonseiten des Landes habe es
stets geheilRen, es gebe kaum Be-
darf. Im Vorjahr gab es hier etwas
Bewegung. Seit Dezember ist
MOKI vom Land als Triger aner-

r
Kinder

kannt. Fiir die Familien bleibt
teilweise ein Selbstbehalt. Je
nach bewilligten Stunden sind
das mehrere Hundert Euro pro
Monat. Finanziell ist das eine zu-
sdtzliche Belastung in einer Si-
tuation, in der die Familien auf
ein Einkommen angewiesen sind
und zusdtzlich Tausende Euro
fiir Rampen, Badesessel oder
Umbauten aufbringen miissen.
Der zustdndige Landesrat
Heinrich Schellhorn (Griine) ge-
steht eine Versorgungsliicke in
diesem Bereich ein. ,Hier gibt es
Bedarf und weitere Angebote
werden gebraucht. Das betrifft
einige Familien in Salzburg. Diese
bendtigen umso dringender ein
passendes Versorgungsangebot.“
Maria Haderer geht davon aus,
dass es bis zu 100 Familien in
Salzburg gibt, die sich rund um
die Uhr um ihr krankes Kind
kiimmern miissen und dringend
Hilfe brauchten. Viele sind in ih-
rer schwierigen Situation aber
schon mit den Behordengingen

tiberfordert, die.fiir die Bewilli- -

gung notig sind. Der Verein MOKI
versorgt derzeit acht Familien.
Der deutlich groRere Bedarf stellt
MOKI auch vor personelle He-
rausforderungen, denn es ist
schwierig, Pflegekrifte mit der

speziellen Ausbildung zu finden.

Lisas Eltern sind jedenfalls auf
MOKI angewiesen. Auch weil sie
mittlerweile ein zweites, gesun-
des Kind haben, das sechs Mona-
te altist. Der Bub gibt ihnen Kraft,
mit ihrer schwierigen Situation
umzugehen. Trotzdem ist Klar,
dass sie in ihrer Situation eigent-
lich mehr Unterstiitzung brau-
chen. ,Wir konnen in diesem
stindigen =~ Ausnahmezustand
nicht ewig weitermachen. Sonst
haben wir bald ein Burn-out.“
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