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1 MEDIZINISCHE GRUNDLAGEN

1.1 EinflUhrung

Anfangs der 80er Jahre wurde erstmals eine vollig neue Krankheit beobachtet. Diese
Krankheit war AIDS, das Acquired Immuno Deficiency Syndrom, zu deutsch erworbenes
Abwehr- oder Immunschwéache Syndrom. Unter einem Syndrom versteht man einen
Komplex verschiedener Symptome. Kurze Zeit spater wurde auch das auslésende Virus HIV
entdeckt. HIV steht fur Human Immunodeficiency Virus, zu deutsch Humanes
(menschliches) Immundefekt Virus. AIDS erwies sich damals als das Endstadium eines

Krankheitsverlaufes bei einer HIV-Infektion.!

Fur die Vorstadien der HIV-Krankheit gibt es eine verwirrende Anzahl schwer gegeneinander
abgrenzbarer Syndromnamen, zudem ist die Terminologie von Land zu Land verschieden,

deshalb soll nicht naher darauf eingegangen werden.

AIDS trat zu einem Zeitpunkt auf, zu dem herkdmmliche Infektionskrankheiten wie Pest,
Grippe oder Cholera als beherrschbar galten. AIDS widerlegte diese Ansicht. Zudem lagen

tber das Virus kaum Kenntnisse vor, und er drohte sich rasch auszubreiten.?

1.2 Die HIV-Krankheit — Krankheitsverlauf und
Krankheitshild

1.2.1 Zielzellen

HIV ist ein Virus, das v.a. Zellen des Abwehrsystems befallt, wie die T-Helferzellen und die
Makrophagen (Fref3zellen)

Die T-Helferzellen spielen eine wichtige Rolle bei der Aktivierung des Immunsystems gegen
Erreger, die sich innerhalb von Koérperzellen aufhalten oder vermehren. Man findet sie v.a. im

lymphatischen Gewebe und im Blut. Makrophagen vernichten solche Erreger, die noch nicht

! Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Fachinformationen fur die
Patientenbetreuung, Bundesministerium fir Gesundheit, Kéln, p. 6
? Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Koln, p. 6
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in Zellen eingedrungen sind. Man findet sie in allen Organen des Korpers, im Gehirn und in

der Haut.®

HIV vermehrt sich in diesen Zellen, setzt sie auf3er Funktion und zerstort sie schlie3lich. Das
kérpereigene Abwehrsystem kann, anders als bei anderen Infektionen, HIV nicht aus dem
Kdrper entfernen, obwohl einige Wochen nach der Infektion Abwehrkdrper gegen das

eingedrungene Virus gebildet werden.*

1.2.2 Akute Infektion

Kurz nach der Infektion kommt es zu einer schnellen Vermehrung des Virus und zum Befall

vieler Zellen des lymphatischen Systems. Nicht alle HIV-Infizierte bemerken dieses Stadium.

Manchmal wird es aber als kurze heftige Krankheit mit unspezifischen Symptomen wie
Lymphknotenschwellung, Fieber und Hautausschlag wahrgenommen. Diese akute HIV-
Infektion dauert einige Tage bis wenig Wochen an. Der Infektionsstatus ist zu dieser Zeit fur
den Infizierten in den meisten Fallen unbekannt. Das Immunsystem selbst beginnt wahrend
der Phase der akuten Infektion mit der Produktion spezifischer Antikorper, die dann die
Grundlage fir einen Virusnachweis bilden. Der Gehalt an freiem Virus im Blut nimmt dann
rasch ab. Es erfolgt eine schnelle Besserung die darauf hindeutet, dal dem Immunsystem

eine Kontrolle der Infektion weitgehend gelingt.”

1.2.3 Asymptotische Phase

An die akute Infektion schlief3t sich eine zeitlich variable Phase an, in der das Immunsystem
und HIV offenbar eine Art labiles Gleichgewicht halten. Wahrend dieser Zeit sind die
Infizierten weitestgehend beschwerdefrei, bis auf die manchmal weiter bestehende
Lymphknotenschwellung. Diese Phase kann lange andauern, ca. sieben bis zehn Jahre.
Allerdings erfolgt wahrend der asymptotischen Phase eine deutliche Verminderung der T-
Helferzellen. Parallel dazu entwickelt der Organismus eine Immunschwache, durch die dann

Infektionskrankheiten und Tumore begiinstigt werden.®

% Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kéln, p. 27

* Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (1999), AIDS von A bis Z, 25 Fragen und Antworten
zu AIDS, HIV und zum Test, KdIn, p. 4

® Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kdln, p. 28

® Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kdln, p. 28-29



1.2.4  AIDS

AIDS selbst ist eine Folge der HIV-Infektion. Eine durch das Virus ausgeldste Schwéachung
des korpereigenen Abwehrsystems, und somit das Endstadium der Krankheit, welches nach
durchschnittlich zehn bis elf Jahren erreicht ist.

AulRer dem Nachweis des HI-Virus missen bestimmte schwere Infektionen oder Tumore
vorliegen um AIDS zu definieren. Diese Infektionen werden opportunistische Infektionen
genannt und zu ihnen zadhlen unter anderem die Pneumocystis-carinii-Pneumonie, eine
besondere Form der Lungenentziindung, die Toxoplasmose des Gehirns, die Entziindung
der Netzhaut oder anderer innerer Organe durch das Cytomegalievirus (CMV), der schwere
Pilzbefall der Atemwege, der Speiserdohre oder des Darms (orale Candidose) sowie schwere
Verlaufe von Herpesinfektionen (Herpes zoster).’

Die auslosenden Erreger fur diese Krankheiten sind weit verbreitet und fir Organismen mit
intaktem Immunsystem meist ungefahrlich. An bdésartigen Neubildungen, also Tumoren,
kommen v.a. das Kaposi-Sarkom und die Non-Hodgkin-Lymphome (maligne

Lymphknotentumore) vor.?

Eine der opportunistischen Infektionen oder der Tumore fiihrt dann irgendwann zum Tod des

Patienten.

1.3 Ubertragung der HIV-Infektion

Die Ubertragung von HIV findet v.a. bei sexuellen Kontakten statt, wie bei Anal-, Vaginal-
oder Oralverkehr. Hierbei dringen Viren durch verletzte Schleimhaute ein, es mufl3 also ein
Zugang zur Blutbahn gegeben sein. Das HIV — Virus konnte in fast allen Korperflissigkeiten
nachgewiesen werden. Allerdings enthalten nur wenige Flissigkeiten Viren in einer
ausreichenden Konzentration. Bisher sind nur durch Samenflissigkeit, Scheidenflissigkeit,
Blut oder bluthaltige Substanzen und durch Muttermilch Infektionen beschrieben worden.

Eintrittspforten waren i.d.R. Schleimh&ute oder Hautlasionen.®

Eine weitere Ubertragungsmaoglichkeit ist das direkte Eindringen von Erregern in den
Blutkreislauf. Wie beim gemeinsamen Spritzengebrauch unter Drogenabhangigen
(intravends Drogenabhangige), aber auch bei Injektion oder Transfusion von virushaltigem
Blut oder seinen Bestandteilen. Hierbei ist das Risiko auf 1:300 000 bis 1:3 Millionen in

Deutschland gesunken.*®

’ Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kdln, p.11-12
® Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kdlin, p.12
° Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kdln, p.19
' Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kéln, p.19
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Zudem konnen HIV-Infizierte Frauen die Infektion an ihr Kind weitergeben, v.a. vor oder bei

der Geburt und beim Stillen. Dies wird vertikale Transmission genannt.

1.4 Nachweis der HIV-Infektion

Eine HIV-Infektion wird durch spezifische Antikérper im Blut von infizierten Personen
nachgewiesen. Diese Antikorper sind die Antwort des Immunsystems auf die Infektion und
sind i.d.R. drei bis vier Monaten nach der Infektion sicher nachweisbar. Die kérpereigene

Produktion dieser Antikorper ist also die Grundlage fur den Nachweis einer HIV-Infektion.

Bis zu ihrer ausreichenden Bildung besteht ein sogenanntes "diagnostisches Fenster". In ihm

kann noch keine Aussage uber den Infektionsstaus getroffen werden.

Zur Diagnose wird zuerst ein sehr sensibler Test , der ELISA-Test durchgefiihrt. ELISA steht
fur Enzyme Linked Immuno Sorbent Assay. Im ELISA-Test kann eine vorhandene Infektion
mit hochster Sicherheit festgestellt werden. Dies kann allerdings dazu fiihren, dass
manchmal auch ein positives ELISA-Testergebnis vorliegt, wenn eine HIV-Infektion nicht
vorhanden ist. Bei positiven Befunden wird deshalb das Ergebnis zur Sicherheit im
sogenannten Bestatigungstest Uberprift. Dabei handelt es sich meist um den Western-Blot-
Test. Hier werden dann Antikorper gegen verschiedene Virusbestandteile einzeln
nachgewiesen. Personen, bei denen der Antikdrper-Nachweis nach diesem Test dann positiv

ausfallt, gelten als HIV-infiziert.*

1.5 Therapie — Antiretrovirale Therapie

Bei AIDS gibt es verschiedene Ansatze fir therapeutische Eingriffe und
Behandlungsmaflinahmen. Dabei wird die Virusneuproduktion bekampft, sie richten sich
gegen die opportunistischen Infektionen und deren Komplikationen, zudem beeinflussen sie

maligne Neubildungen, weiter sollen sie der Starkung des Immunsystems dienen.

Ziel der antiviralen Therapie ist es, den Lebenszyklus der HI-Viren zu unterbrechen. Seit
1987 ist bekannt, dass es spezifische Hemmstoffe bei der Virusvermehrung von HIV gibt.
Diese sind fahig, den Verlauf der Erkrankung zu verlangsamen. Die Medikamente sind meist
gegen virusspezifische Stoffwechselschritte gerichtet (Bsp. Ubersetzung der Virus-RNA in
DNA) bzw. gegen die Enzyme, die bei den Stoffwechselschritten eine wichtige Rolle spielen.
Ansatzpunkte der antiviralen Therapie sind also die Enzyme reverse Transkriptase und

Proteinase. Durch den medikamentdsen Eingriff kann die Erbinformation des HI-Virus nicht

"Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kéln, p. 25-26
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mehr in das Zell-Genom eingebaut werden. D.h., dass die Zelle trotz einer Infektion kein

neues Virus mehr bilden kann.*?

Fur die Zukunft hofft die Forschung auf eine Kombinationstherapie von Medikamenten, die
an den verschiedenen Schritten des Viruszyklus ansetzen. Die Verabreichung der heute
gebrauchlichen Medikamente ist i.d.R. sinnvoll bei Patienten mit bereits deutlich
eingeschrankter Immunfunktion, und solchen, die schon an AIDS erkrankt sind. Uber den
passenden Anfangszeitpunkt fir den Therapiestart bei beschwerdefreien Patienten oder bei
Patienten mit geringeren Immunsystemstorungen herrscht kein allgemeiner Konsens.
Generell geht aber der Trend zu einem friiheren Behandlungsbeginn als bislang tblich.

HIV-Infizierte firchten aber die Nebenwirkungen der Medikamente und zdgern deshalb den
Behandlungsbeginn weit hinaus, bis der Immundefekt in vielen Fallen schon bedrohliche
Ausmafe einnimmt. Bei geschwachten Allgemeinzustand kénnen die Nebenwirkungen dann
aber besonders ausgepragt sein. Diese Nebenwirkungen kdnnen Stérungen der Blutbildung,
Bauchspeicheldriisenentziindungen, Stérungen der peripheren Nerven und Unwohlsein sein,
die sich sehr belastend auf den Patienten auswirken und manchmal zum Absetzen der

Therapie fiihren.*

Ein weiteres Problem besteht in der nach einiger Zeit auftretenden Resistenzentwicklung der
Viren. Da sich diese v.a. in der Monotherapie zeigte, setzt man nun eher auf die

Kombinationstherapie.

1.6 Epidemiologie

1.6.1 Deutschland
Zahlen des Robert-Koch-Instituts zum Ende Juni 1999 zeigen fir Deutschland folgendes Bild

zur Epidemiologie von HIV und AIDS.

1.6.1.1HIV — Infektionen
Die (geschéatzte) Gesamtzahl der seit Beginn der Epidemie Infizierten betragt ca. 50 000 - 60

000 Personen. Die Verteilung nach Geschlecht belauft sich auf ca. 80% bei den Mannern
und ca. 20% bei den Frauen. Die Zahl der Neuinfektionen pro Jahr betragt ca. 2 000 — 2 500

Personen.*

Die regionale Verteilung zeigt folgendes Bild:

?Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, Kéln, p. 35-36
3 Bundeszentrale firr gesundheitliche Aufklarung (1996), HIV und AIDS, KélIn, p. 36-37
1 www. rki. de
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52% aller bisher HIV - Infizierten stammen aus den Grof3stadten Frankfurt a.M., Mlnchen,
Berlin, Dusseldorf, Kéln und Hamburg. 46% kommen aus Regionen aul3erhalb der oben
genannten Grof3stadte in den alten Bundeslandern. In den neuen Bundeslandern wurden
bisher etwa 1.950 (2%) HIV-Infektionen diagnostiziert.™

Die angenommene weitere Entwicklung sieht folgendermaf3en aus:

Nach wie vor erfolgt die Uberwiegende Zahl der Neuinfektionen tiber homosexuelle Kontakte
bei Mannern. Die Rate von Neuinfektionen bei intravends Drogenabhangigen hat sich
stabilisiert. Die Zahl der durch heterosexuelle Kontakte Ubertragenen Infektionen nimmt
weiter langsam zu. Dabei sind die wichtigsten Infektionswege sexuelle Kontakte mit
Angehorigen der primaren Risikogruppen. Eigenstandige Infektionsketten unter
Heterosexuellen wurden bisher nur selten berichtet. In den neuen Bundesl&ndern nimmt die
Zahl der HIV-Infektionen auf niedrigem Niveau weiter zu. In den alten Bundeslandern wird

sich die bisher beobachtete regionale Verteilung nicht grundsétzlich &ndern.*®

1.6.1.2AIDS - Félle
Die Gesamtzahl der Meldungen seit 1982 betragt 18 239 Personen. Von diesen sind 11 658

Personen als verstorben gemeldet. Die Verteilung nach dem Geschlecht belauft sich auf
88% bei den Ménnern und 12% bei den Frauen. Pro Jahr kommen etwa 800

Neuerkrankungen hinzu."’

Die regionale Verteilung bei den Erkrankten zeigt das gleiche Bild wie bei den HIV -
Infizierten:

52% stammen aus den genannten Grof3stadten Frankfurt a.M., Miinchen, Berlin, Disseldorf,
Koln und Hamburg. 46% aus den Regionen aul3erhalb der Grof3stddte. Aus den neuen

Bundeslandern stammen bisher 395 (2%) der diagnostizierten AIDS - Falle."®

Als Ausblick ist zu sagen, dal3 durch die in letzter Zeit erheblich verbesserten
therapeutischen Moglichkeiten die Zeitspanne von der HIV-Infektion bis zum Auftreten von
AIDS deutlich zugenommen hat. Dadurch geht die Zahl der neu diagnostizierten AIDS - Falle
1999 voraussichtlich auf ca. 800 zurlick. Die Zahl der zu versorgenden Patienten mit
fortgeschrittenem Immundefekt wird bei konstanter Zahl von Neuinfektionen durch die
langere Uberlebenszeit weiter ansteigen. Ebenso sind weiter zunehmende Uberlebenszeiten
sowie Veranderungen im Spektrum der Erstmanifestationen der Immunschwache zu

erwarten.®

15 www. rki. de
16 www. rki. de
7 www. rki. de
18 \www. rki. de
19 \www. rki. de
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1.6.2 Weltweit
Die Welt — AIDS - Statistik der WHO zum Dezember 1999 zeigt folgende regionale
Verteilung:
. . Gesamt | Gesamt | Anteil Frau | Hauptinfektionswege fur Erwachsene
Region Beginn der zahl der | zahlder | der ena
Epidemie HIV- Neuinfek | infizierte | nteil
Infizierte | tionen n bei
n/ AIDS- | mit HIV Erwachs | den
Kranken enen® infizi
erte
n
Erw
achs
ene
n
Subsahara- Ende 70er - 23.3 3.8 Mio. 8.0% 55% | Heterosexuelle Kontakte
Afrika Beginn 80er | Mio.
Nordafrika & Ende 80er 220000 | 19000 0.13% 20% | i.v. Drogenmi3brauch, Heterosexuelle
Mittlerer Osten Kontakte
Sid- & Ende 80er 6 Mio. 1.3 Mio. 0.69% 30% | Heterosexuelle Kontakte
Sudostasien
Ostasien & Ende 80er 530000 | 120000 | 0.068% 15% | i.v. Drogenmi3brauch, Heterosexuelle
Pazifik Kontakte, Homosexuelle Kontakte bei
Mannern
Lateinamerika | Ende 70er - 1.3 Mio. 150 000 | 0.57% 20% | Homosexuelle Kontakte bei Mannern,
Beginn 80er i.v. DrogenmiRbrauch, Heterosexuelle
Kontakte
Karibik Ende 70er - 360 000 | 57 000 1.96% 35% | Heterosexuelle Kontakte,
Beginn 80er Homosexuelle Kontakte bei M&nnern
Osteuropa & Beginn 90er | 360 000 | 95 000 0.14% 20% | i.v. Drogenmif3brauch, Homosexuelle
Zentralasien Kontakte bei Mannern
Westeuropa Ende 70er— 520000 | 30000 0.25% 20% | Homosexuelle Kontakte bei Mannern,
Beginn 80er i.v. Drogenmi3brauch
Nordamerika Ende 70er - 920 000 | 44 000 0.56% 20% | Homosexuelle Kontakte bei Mannern,
Beginn 80er i.v. DrogenmiRbrauch, Heterosexuelle
Kontakte
Australien & Ende 70er - 12 000 500 0.1% 10% | Homosexuelle Kontakte bei Mannern,
Neuseeland Beginn 80er i.v. Drogenmi3brauch
Gesamt 33.6 5.6 Mio. 1.1% 46%
Mio.
20

Anteil der Erwachsenen (15 - 49 jahrige), welche 1999 mit HIV/AIDS lebten, unter der
Berucksichtigung der Bevolkerungszahlen von 1998.
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2 UMGANG MIT AIDS

Als vor etwa zwanzig Jahren die ersten Falle von Infektionen mit HIV in Deutschland bekannt
wurden, war die oOffentliche Reaktion von Panik und Ubertrieben pessimistischen
epidemiologischen Prognosen gepragt, die sich nicht bewahrheitet haben. Dazu trugen auch
die vielfaltigen Aufklarungs- und Praventionsprogramme bei, die ab der zweiten Halfte der
achziger Jahre eine hohe Breitenwirksamkeit erlangten. Gegenwartig ist es um AIDS und
HIV still geworden. Die Anzahl der Betroffenen bewegt sich auf niedrigem Niveau und die
Neuinfektionen beschranken sich weiterhin grof3tenteils auf die Hauptbetroffenengruppen.
Fir den Grofdteil der Bevolkerung ist das Ansteckungsrisiko sehr gering, eine aktive
Auseinandersetzung mit dem Thema findet selten statt. So ist der Umgang mit dieser
Krankheit auch heute noch von Verdrangung, Unwissen und Irrationalitdt gepragt, obwohl sie

sich von anderen Infektionskrankheiten mit tédlichem Ausgang nur wenig unterscheidet.

2.1 Gesellschaftlicher Umgang

Als Grund daflrr ist anzunehmen, dal3 das Themengebiet AIDS und HIV in besonderem
MalRe die gesellschaftlich tabuisierten Bereiche Sexualitat, hier vor allem Homosexualitat,

Sucht, Drogen, Sterben und Tod tangiert.

2.1.1 AIDS — Risiko oder Gefahr?

Es gibt eine grundsatzliche theoretische Differenzierung zum Umgang mit AIDS in der

Bevolkerung, die auch empirisch hachgewiesen werden kann.

Eine Gruppe betrachtet AIDS als Gefahr, die Uberall droht und der man schutzlos
ausgeliefert ist. Es wird dabei féalschlicherweise an Erfahrungen mit anderen
Infektionskrankheiten angeknupft. Im Extremfall zeichnet sich dieser Idealtypus durch das
Vermeiden von allen fremden Personen aus, deren Serostatus unbekannt ist. Die
Konsequenzen dieser Sichtweise sind die Forderung nach staatlichen Zwangsmafnahmen

und die Ausgrenzung und Isolation von Betroffenen.

Die Sichtweise von AIDS als Risiko entspricht den wissenschatftlichen Erkenntnissen uber
HIV. Ein Schutz vor AIDS ist durch die Vermeidung von wenigen riskanten Situationen und
die Durchfiihrung von individuellen PraventionsmalRnahmen moglich. Dieses Wissen schlagt

sich jedoch nicht zwangslaufig auf das tatsachliche Verhalten nieder.
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Laut Eirmbter lassen sich zu den beiden Gruppen sozialstrukturelle Ubereinstimmungen
feststellen. Altere Menschen und Personen aus landlichen Gebieten mit niedrigerem Status,
also jene, die der objektiven Gefahr einer Ansteckung kaum ausgesetzt sind, sehen AIDS
eher als Gefahr. Als Erklarung dafiir kann die Tatsache dienen, daRR grundsatzlich eine
positive Weltsicht, Selbstvertrauen und das Geflhl, das eigene Leben im Griff zu haben eher
mit jungen Menschen gehobeneren Status und mit urbaner Lebensweise korreliert. Diese
Personen stufen dann AIDS konsequenterweise auch als kalkulierbares Risiko ein. Dies
kann allerdings zu einer Selbstiiberschatzung fuhren, die das real héhere Ansteckungsrisiko
nicht bertcksichtigt. Diese Erkenntnisse sollten auch in der Praventionsarbeit Niederschlag

finden.?

2.1.2 Praventionsarbeit

Als Ergebnis unserer eigenen Studien zur Pravention laf3t sich zusammenfassend sagen,
da3 zwar vielfaltige Malinahmen durchgefiihrt werden, sich im Einzelnen aber doch

zahlreiche Defizite feststellen lassen.

Die von der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung durchgefiihrten bundesweiten
Programme wie Videospots und Plakatreihen besitzen eine grof3e Breitenwirkung, haben
aber in den letzten Jahren an Intensitat verloren. Diese Arbeit ist zwangslaufig

Zielgruppenunspezifisch.

Die Aufklarung in Schulen wird hauptsachlich von den o&rtlichen Gesundheitsamtern
durchgefihrt, die Arbeit in anderen Einrichtungen der Jugend- und Erwachsenenbildung wird
von den Aidsberatungsstellen abgedeckt. Diese sind auch fir die Arbeit mit den
Hauptbetroffenengruppen, z.B. mit Drogenabhangigen zustandig. Zielgruppenspezifische
Arbeitsmaterialien und Informationsbroschiren stellt die Bundeszentrale sowie die Deutsche
AIDS-Hilfe zur Verfligung, erhéltliches Filmmaterial ist aber schon in den achziger Jahren

entstanden und somit nur noch bedingt zu empfehlen.

2.1.3 Isolation von Betroffenen

Die gesellschaftliche lIsolation von infizierten und erkrankten Personen kann nach zwei

Auspragungen differenziert werden.

Die Isolation von auf3en entsteht durch soziale Ausgrenzung. Betroffene werden aufgrund
der Angst vor Ansteckung von der Umwelt gemieden. Auch bedeutet eine

2L Eirmbter , W., Hahn, A., Jacob, R. (1993), AIDS und die gesellschaftlichen Folgen, Frankfurt/Main,
p. 179ff
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Auseinandersetzung mit Virustragern eine Konfrontation mit den oben genannten

Lebensbereichen, die mit einem gesellschaftlichen Tabu verbunden sind.

Die Isolation von innen entsteht durch die Angst der Betroffenen, auf Ablehnung zu stof3en.
Scham-, Schuld- und Minderwertigkeitsgefiihle sind weitere Faktoren, die einer Vermeidung

gesellschaftlicher Kontakte zu Grunde liegen.

Verstarkend kommt hinzu, daf3 die Mitglieder der Hauptbetroffenengruppen, also z.B.
Schwule, intravends Drogenabhangige oder Prostituierte schon grundsatzlich von
gesellschaftlicher Randstandigkeit bedroht sind. Eine Infektion kann auch die Ausgrenzung
aus der jeweiligen Gruppe bzw. Subkultur bedeuten, da auch hier die Akzeptanz von

Infizierten nicht vorausgesetzt werden kann.?

2.2 Individuelle Ebene

Der besondere Umgang mit der Krankheit AIDS auf gesellschaftlicher Ebene hat demzufolge
auch problematische Auswirkungen auf Infizierte, Erkrankte, Angehdrige und Freunde der
Betroffenen, zusatzlich zu den Problemen, die sich mit der Auseinandersetzung mit dem
eigenen Tod und der eigenen Krankheit oder der Konfrontation mit dem Tod und der
Krankheit von nahen Bezugspersonen ergeben.

2.2.1 Betroffene

Der individuelle Umgang mit der Krankheit ist sehr verschieden und von vielen
interdependenten Faktoren abhangig. Deshalb ist es schwer, ein allgemeingultiges

Verlaufsmuster der psychischen Verarbeitung der Infektion zu konstruieren.

Zu Beginn wird meist von einem Schockerlebnis berichtet. Dem Uberbringer der Nachricht
des positiven Serostatus — meist einem Arzt oder Mitarbeiter eines Gesundheitsamtes — ist
daher besondere Verantwortung auferlegt. Bereits zu diesem frilhen Zeitpunkt ist eine
psychosoziale Betreuung wichtig. Daraufhin schlieBen sich weitere Phasen des Umgangs
mit der Infektion an, deren Abfolge und Dauer sehr unterschiedlich ist. Verleugnung der
Infektion, Resignation vor den Auftretenden Problemen, Depression, Wut, Akzeptanz,
Todessehnsucht und Suizidgedanken sind haufige Reaktionen. In vielem unterscheidet sich

eine AIDS-Infektion nicht von anderen Lebenskrisen.

Es ergibt sich aber in vielen Fallen eine Doppelbelastung. Mitglieder der
Hauptbetroffenengruppen sind Aufgrund ihrer personlichen Besonderheiten schon mit

besonderen Problemen konfrontiert. Ein junger Homosexueller, der bereits lernen muf3,

22 \www.aidshilfe.de
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seine sexuelle Orientierung zu akzeptieren und zu leben hat dann auch noch den Umgang

mit AIDS zu bewaltigen.

Eine professionelle Betreuung durch die Aidsberatung oder andere Stellen ist sehr hilfreich,
auch bei der Lésung von lebenspraktischen Problemen. Die Fragen nach der richtigen
Ernahrung, nach dem Beginn der Medikation und nach finanzieller Absicherung nach
Ausbruch der Krankheit miissen geldst werden. Aul3erdem kann ein Wohnungswechsel notig
werden. Entweder um die Anonymitét des Infizierten zu gewahrleisten oder auch um bei

Auftreten des Vollbildes AIDS ein behindertengerechtes Wohnen sicherzustellen.?

2.2.2 Bezugspersonen
Grundsatzlich ist festzuhalten, daf3, um Diskriminierung vorzubeugen, niemand von der

Infektion unterrichtet werden muf3. Bei Ausbruch der Krankheit wird aufgrund der
korperlichen Veranderungen des Kranken eine Geheimhaltung aber schwierig oder

unmaoglich.

Oft ist allerdings der Wunsch des HIV-Paositiven vorhanden, Menschen in seinem privaten
Umfeld zu informieren. Es mul3 sorgfaltig abgewogen werden, wer Bescheid wissen soll.
Man nimmt in Kauf, dal3 sich Kollegen, Bekannte, Freunde, sogar Familienmitglieder oder
der eigene Partner abwenden. Auch entsteht die Gefahr, dal3 Dritte von der Infektion
erfahren. Der Gefahr des Verlustes von Bezugspersonen steht allerdings die Mdglichkeit von

intensiven, offenen und verstandnisvollen Beziehungen entgegen.

Als Ansprechpartner stehen auch hier, auf Wunsch unter Gewahrleistung der Anonymitat,
die Aidsberatungsstellen und andere Organisationen zur Hilfe von Aidskranken zur
Verfigung. AuBerdem besteht durch die Teilnahme an Selbsthilfegruppen die Mdéglichkeit,

den Freundes- und Bekanntenkreis um neue wichtige Kontakte zu erweitern.

2.2.3 Sexualitat

Bei vielen Infizierten ist eine zeitweise Libidostérung festzustellen. Bedingt ist dies entweder
durch die Medikation oder durch psychische Faktoren. Diese sind meist Angst, den Partner
anzustecken oder ein subjektives Empfinden von Unattraktivitat des eigenen Korpers.
Grundsatzlich besteht aber kein Grund fir sexuelle Abstinenz von Trégern des HI-Virus.
Korperflissigkeiten von Infizierten sind allerdings auch dann infektids, wenn die Virusmenge
im Blut des Infizierten unter der Nachweisgrenze liegt. Es wird vermutet, da3 sich die
Konzentrationen in Blut und Sperma bzw. Vaginalsekret unterscheiden. Deshalb sollte zum
Schutz des Partners kein ungeschitzter Geschlechtsverkehr praktiziert werden. Das

23 \www.aidshilfe.de
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Ubertragungsrisiko bei allen Formen von ,Safer Sex‘ ist sehr gering und deshalb
verantwortbar.?*

Da verschiedene Virusstamme des Virus existieren, sind SchutzmalRnahmen auch zu
empfehlen. wenn beide Partner HIV-positiv sind. Manche Virusgruppen sind gegen
Medikation resistent. AuBerdem kann das Immunsystem durch die Infektion mit mehreren

Arten des HI-Virus zusatzlich geschwécht werden.

24 Arastéh, K. (1998), Buch gegen die Panik, Berlin, p.249-254
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3 AIDSBERATUNGSSTELLE

3.1 Organisation/Trager

Im Jahre 1987 wurde in Bayern begonnen, ein flichendeckendes Netz von psychosozialen
Aidsberatungsstellen aufzubauen. FiUr die Region Oberfranken wurde in Bayreuth schon
1988 eine Stelle gegriindet. Diese ist die jetzige Hauptstelle im Bezirk Oberfranken. Die

Aul3enstelle Bamberg wurde 1991 eroffnet.
Der Tréager der Aidsberatungsstelle in Bamberg ist das Diakonische Werk.

Hauptberuflich arbeiten in der Beratungsstelle Bamberg vier Mitarbeiter, zudem sind dort
noch zwei Jahrespraktikanten beschaftigt. Aul3erdem gibt es noch 22 ehrenamtliche
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen, die sich auf die Beratungsstellen in Bamberg und Bayreuth

verteilen.

Raumlich ausgestattet ist die Beratungsstelle mit einem Beratungszimmer und einem

Gruppenzimmer, welches aber gemeinsam mit Pro Familia genutzt wird.

Finanziert werden die Beratungsstellen in Oberfranken Uber das Bayerische
Staatsministerium fur Arbeit und Sozialordnung, Familie, Frauen und Gesundheit. Diese
Finanzierung ist in Deutschland einmalig. Die Sachkosten werden vom Trager bzw. der
Evangelisch — Lutherischen — Landeskirche getragen. Und zuletzt beteiligt sich seit 1996 der
Bezirk Oberfranken an den Sachkosten mit einer Pauschale von 5.000 DM pro Fachkraft.®

Die Mitarbeiter befiirchten aber in Zukunft Kiirzungen.

3.2 Aufgaben

Folgendes Aufgabengebiet hat die Aidsberatungsstelle allgemein:

e Soziale und psychologische Betreuung der Betroffenen

e Beratung des sozialen Umfelds

e Anleitung Betroffener zu verantwortungsbewuf3ter Lebensweise und Zusammenarbeit /
Vermittlung an Kliniken, Arzten und Selbsthilfegruppen

e Unterhaltung eines telefonischen Beratungsdienstes

e Aufsuchende Betreuung von Hauptbetroffenengruppen

e Testberatung, Risikoabklarung und Vermittlung an Untersuchungsstellen

2% vgl. Jahresbericht
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e Aufbau und Begleitung von Laienhelfergruppen
o Aufklarung und Offentlichkeitsarbeit, Praventionsmalnahmen
e Begleitung Schwerkranker und Sterbender, Trauerarbeit
e Krisenintervention, Umgang mit Suizid — Uberlegungen
o Hilfe bei lebenspraktischen Fragestellungen
e Positiven — Arbeit
e Arbeit mit Multiplikatoren und spezifischen Berufsgruppen

e Gremien — Arbeit, Arbeitskreise und Fortbildung

3.2.1 Beratung — Betreuung
Die Grenze zwischen Beratung und Betreuung ist meistens flieBend. Im Jahr 1998 haben

insgesamt 574 Menschen Kontakt zur Beratungsstelle gesucht. Man muss hier drei Gruppen
unterscheiden. Diese waren einmal HIV - Infizierte und aidskranke Personen, dann
Lebenspartner, Freunde und Familienmitglieder sowie sonstige Ratsuchende, beispielsweise

Personen, die durch AIDS verunsichert sind.?®

Manner Frauen Gesamt
Menschen mit HIV/AIDS 49 15 64
Angehdorige 53 59 112
(Partner, Familienangehorige,
etc.)
Sonstige Ratsuchende 205 193 398
(HIV-Status z.T. unklar)
Gesamt 307 267 574

Quelle: Jahresbericht, S.10

Allerdings meinte Herr Huber, der Leiter der Aidsberatungsstelle Bamberg wahrend unserem
Gesprach, dass in Oberfranken fast keine Arbeit mit Angehdrigen stattfindet. Auch in
Nurnberg ist der Anteil dieser Arbeit sehr gering. Der Grund daflr ist, dass die Angst vor
Entdeckungen zu grof3 ist. Er berichtete zudem, dass manchmal Angehdrige die
Beratungsstelle aufsuchen, sich aber wenig Zeit fir ein Beratungsgesprach nehmen. Eine
verniunftiges und umfassendes Beratungsgesprach ist unter solchen Umstédnden kaum

mdoglich.

2% vgl. Jahresbericht
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Personliche Beratung -Beratungsorte-
Sonstwo
JVA  13%
0,
3% Klinik
6%
Beratungs-
stelle
59% Wohnung
19%

Ein weiteres Merkmal der Beratungsstelle ist der niederschwellige Ansatz. Circa 41% der
Beratungen finden auf3erhalb statt, etwa in Wohnungen, Kliniken, Justizanstalten,... 2
Quelle: Jahresbericht, S.10

Die meiste Beratung erfolgt telefonisch, wie man der folgenden Tabelle entnehmen kann:

Kontaktart telefonisch personlich schriftlich Gesamt

1998 1410 844 48 2302

Quelle: Jahresbericht, S.13

Es gibt auch viele Personen, die fur einen langeren Zeitraum in Kontakt zu der
Beratungsstelle stehen. Diesen wird dann nicht nur in sozialen Angelegenheiten geholfen,
wie bei einer Suchtproblematik, bei Vereinsamung oder psychischen Problemen, sondern
auch bei ganz konkreten lebenspraktischen Problemen:*®

" Menschen, die mit 30 oder 40 Jahren berentet sind oder von der Sozialhilfe leben, sto3en
bei zusatzlichen Belastungen schnell an ihre finanziellen Grenzen. ... Wir haben hier die
Mdoglichkeit, Uber die Deutsche AIDS - Stiftung (DAS) in Bonn und dber den
"Einzelfallhilfetopf" des Diakonischen Werks Bayerns bzw. aus eigenen Spendemitteln
zumindest teilweise einen Ausgleich zu schaffen."*

Diese Problemstellung verstarkt sich zunehmend und Menschen, die durch Medikamente
eine verlangerte Lebenserwartung haben, geraten schnell ins soziale Abseits. Die Deutsche

AIDS - Hilfe spricht hierbei schon vom "Neuen AIDS".

Ein wichtiger Teil der Beratung ist die "Medizinialisierung". Die meisten Betroffenen nehmen
Uber kurz oder lang eine Kombinationstherapie.*® Bei dieser Therapieform miissen sehr viele
unterschiedliche Tabletten genommen werden. Am Pillen — Einmaleins von M. soll dies

verdeutlicht werden:

27 vgl. Jahresbericht
28 vgl. Jahresbericht
2% 5. Jahresbericht, S. 14
% vgl. Jahresbericht
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Frih Mittag Abend

Viracept 3X 3X 3X
Epivir 1x - 1x
Zerit 1x - 1x
DHEA 1x - -
Imodium 2X - 2X
Tebonin 1x - 1x
Thomapyrin - 2X -
(nach Bedarf)

Saroten - - 1x

Quelle: Jahresbericht, S.16

Hier geraten viele Betroffene in einen Konflikt. Erstens werden sie zu jeder Tageszeit an ihre

Krankheit erinnert, zweitens konnen bei Nichteinnahmen der Tabletten Schuldgefihle

entstehen.

3.2.2 Pravention

Ein weiterer Schwerpunkt der Aidsberatungsstelle ist die Praventionsarbeit. Es werden viele

Gruppenarbeiten mit Jugendlichen und jungen Erwachsenen unternommen. Auch gibt es

Informationsborsen, sexualpddagogische Arbeiten, Benefizkonzerte und Lesungen.

Praventionsveranstaltungen

insgesamt 76

Informationsveranstaltungen und Seminare 38
Breit angelegte Projekte 23
Infostand-Aktionen 15

Quelle: Jahresbericht, S.18

Zielgruppen waren 1998 in erster Linie Schiler, Studenten und junge Erwachsene, aber vor

allem auch homo- und bisexuelle Manner.®*

% vgl. Jahresbericht
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Pravention: Zielgruppen

Schiler/ Sclhlv(\)//ule
Studenten 0
32% Allg.Be-
volkerug
28%
Multipli-
Sonstige
katooren Berufl. 5% g
9% MalRnahme
15%

Quelle: Jahresbericht, S.21

Auf Nachfragen unsererseits berichtete Herr Huber, dass in Schulen fast keine
Praventionsarbeit mehr geleistet wird. Der Grund dafiir ist, dass dies mittlerweile das
Gesundheitsamt Gbernommen hat.

Die Beratung steht zur Pravention im Verhaltnis 60 zu 40.

3.2.3 Offentlichkeitsarbeit

Die Offentlichkeitsarbeit ist mit der Praventionsarbeit eng verkniipft. Das Hauptziel der
Praventionsarbeit — keine Neuinfektionen — kann nur verwirklicht werden, wenn die
Bevolkerung aufgeklart wird bzw. ist. Ein wichtiger Bereich hierbei sind die Medien. Hier

wurde in den letzten Jahren viel erreicht.®

" Zum einen werden Praventionsobjekte der Aidsberatungsstelle durch die Regionalzeitung
bekannt gemacht und begleitet. Dartiber hinaus haben wir auch die Mdglichkeit, aktuelle

Themen und Informationen rasch aufzunehmen und Weiterzugeben,..."33

Im Jahr 1998 hat die Anzahl der Artikel in Zeitungen einen Hohepunkt erreicht.

3.2.4 Regionalspezifische Besonderheiten
Zur Zeit sind in Oberfranken etwa 300 bis 400 HIV — infizierte Personen registriert. Allerdings

konnen keine genauen Aussagen uUber die tatsdchliche Anzahl getroffen werden, da
einerseits die Dunkelziffer unbekannt ist, andererseits kdnnen bei der anonymen
Pflichtmeldung Mehrfachmeldungen vorkommen. Das Robert — Koch — Institut geht davon
aus, dass 30 bis 50% der Meldungen doppelt sind.

Betrachtet man sich die Zahlen der HIV — Infizierten genauer, kann man ein Stadt — Land —
Gefélle erkennen. Dies liegt daran, dass landliche Gebiete starker einer sozialen Kontrolle

% vgl. Jahresbericht
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unterworfen sind. Die Angst entdeckt und diskriminiert zu werden, ist auf dem Land sehr
grof3. AuRRerdem werden in landlichen Gebieten Themen wie HIV und AIDS oft tabuisiert, da

diese Themen nicht in die landliche Weltanschauung passen.

Die Anzahl der Infizierten und somit der Klienten in der Beratungsstelle ist stetig gestiegen.®*

Entwicklung Klienten/Klientinnen
-Menschen mit HIV/AIDS-
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Quelle: Jahresbericht, S.13

Das Versorgungsnetz fur Menschen mit HIV und AIDS ist in Oberfranken immer noch
unzureichend. Ein sehr grol3er Nachteil ist, dass Oberfranken einer der wenigen Bezirke in
Bayern ist, in dem es keine Immunambulanz gibt. So missen die Betroffenen zu den
Schwerpunktpraxen nach Erlangen — Nirnberg oder nach Wiuirzburg fahren, was eine
zusatzliche Belastung darstellt. Herr Huber war aber der Ansicht, dass dies kein Grund fir

die Patienten ist, von Bamberg wegzuziehen, wenn sie hier ihre Familie und Freunde haben.

Teilweise wird von den niedergelassenen Arzten in Bamberg eine medizinisch — ambulante
Versorgung Ubernommen. Einige Praxen sind im Aidsbereich engagiert, und beschéftigen
sich mit der HIV — Thematik. Zusatzprobleme wie etwa Drogenkonsum, erschweren
allerdings die Arbeit dieser Arzte, so dass eine angemessene Versorgung dieser Patienten
nur unter Problemen sicherzustellen ist. Fiir die Arzte ist es eine groRe Anforderung, mit der

raschen Entwicklung in der Aidsforschung Schritt zu halten.®

¥ 5. Jahresbericht, S. 21
% vgl. Jahresbericht
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"Diese Situation erfordert eine ausgepréagte Bereitschaft, sich fortlaufend weiterzubilden und
vernetzt zu denken (z.B. Zusammenarbeit und Kooperation mit den Immunambulanzen in

Nirnberg bzw. Erlangen und den psychosozialen Hilfesystemen)."*®

Die stationare medizinische Versorgung wird neben der Universitatsklinik in Erlangen und
dem stadtischen Klinikum in NuUrnberg auch in den Kliniken in Bamberg und Hof
vorgenommen. Ein wichtiger Knotenpunkt ist das Klinikum in Bayreuth, das sich mit dem

Thema intensiv beschéftigt.

In Oberfranken bestehen keine eigenen Pflege- und Wohnobjekte. Die nachste Wohngruppe
ist in Wirzburg. Allerdings besteht in diesem Bereich, abgesehen von ein paar Einzelféllen,

auch kein Bedarf.

In Bamberg gibt es einen Hospizverein. Die Fertigstellung einer Hospizstiftung in Bayreuth
wird mit groRBem Interesse verfolgt. Bei Fertigstellung dieses Objekts in diesem Jahr stehen

etwa zehn Betten zur Verfiigung.®’

Man muss sich bewul3t sein, wenn man in solch einer Beratungsstelle arbeiten will, dass
man es mit unterschiedlichen Charakteren zu tun hat. Die Palette reicht von Prostituierten,
Héaftlingen Uber Homosexuelle zu ganz "normalen” Personen. Zu solch einer Arbeit bendtigt
man neben Sachwissen auch sehr viel Einfihlungsvermdgen. Zum Schlufd ist zu bemerken,
dass es sich hier um einen anspruchsvollen und interessanten Beruf handelt, der auch in

Zukunft sehr wichtig sein wird.

% 5. Jahresbericht, S. 3
37 vgl. Jahresbericht
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