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VORWORT

Soziale Notlagen im Zusammenhang mit HIV und AIDS zu beleuchten ist ein
komplexes Thema. Die Schwierigkeiten beginnen bereits bei der Definition des
Gegenstandsbereichs. Was ist iberhaupt soziale Not? Worin unterscheidet sie
sich bei Menschen mit HIV und AIDS von der anderer Bevolkerungsgruppen?
SchlieBt sie auch andere als materielle Aspekte mit ein? Und wenn man weiter
blickt als auf Deutschland, gibt es so etwas wie eine universelle Verortungsska-
la sozialer Not? Darf man etwa die Situation von Betroffenen und Bedrohten in
so unterschiedlichen Landern und Kulturen wie etwa Europa, Afrika und Asien
miteinander vergleichen? Womaoglich mit dem unausgesprochenen Verdikt, bei
uns sei ja alles nicht so schliimm?

So viele Fragen — und noch viel mehr Antworten. So viele Antworten wie es
Betroffene gibt, die hier und heute ihre Arbeit verlieren, keine (angemessene)
Wohnung besitzen, am Essen sparen mussen, zu Pflegeféllen werden, nicht
Uber die Runden kommen. Diskriminierung kommt oftmals hinzu, soziale Isola-
tion, Einsamkeit, psychische Belastungen.

Soziale Not ist individuell. Sie ,bricht” bisweilen Uber die Betroffenen , her-
ein” wie ein Schicksalsschlag. Aber vieles ist auch ,, gemacht”, ist abhangig von
Gesellschaft und Politik. Dies betrifft nicht nur die Notlagen infolge der HIV-In-
fektion, sondern auch die Bedingungen, die zur HIV-Infektionsgefdhrdung
fuhren.

Der vorliegende Band versucht in seinen Beitragen, dieses gesarte Spektrum
in den Blick zu nehmen. Er stellt dabei weder eine empirisch quantifizierbare
Datensammlung dar, noch kann er eine qualitative wissenschaftliche Analyse
sozialer Notlagen mit Bezug zu HIV und AIDS leisten. Seine Absicht ist vielmehr,
Lebenslagen zu beschreiben, den Finger auf Wunden zu legen, erste Verbesse-
rungsvorschlage zu machen und den Blick des Lesers zu scharfen, damit Veran-
derungen moglich werden, im gro3en wie im kieinen.

In den Fachbeitragen, Interviews und Betroffenenberichten kommen Men-
schen zu Wort, die wissen, was Leben mit HIV bedeutet: sei es aus der Beratung,
Betreuung oder Pflege von Menschen mit HIV und AIDS, sei es aus eigener Be-
troffenheit. Es sind Manner und Frauen, schwul, lesbhisch, heterosexuell, (Ex)-
Drogengebraucherinnen, ,Ossis” und , Wessis”, Deutsche und Auslander, aus
der Grof3stadt und vom ,flachen Land”, mit unterschiedlichen Lebensgeschich-
ten, Berufserfahrungen und Motivationen. Ein vielschichtiges und vielgesichti-
ges Bild der Lebenslagen von Menschen mit HIV und Menschen mit AIDS im
Deutschland des Jahres 1994 kommt dabei heraus - Annaherungen eben, aus
denen die Konturen hervorscheinen, denen das soziale Netz dringend ange-
paf3t werden muf.



Ulrich Heide
Geschaftsfuhrer der DEUTSCHEN AIDS-STIFTUNG ,,Positiv leben”

SOZIALE NOT BEI MENSCHEN MIT HIV UND AIDS
IN DER BUNDESREPUBLIK DEUTSCHLAND:
ZUSTAND UND PERSPEKTIVEN

.Der Patient war bis 1992 wohnungslos und hat dann vom Sozialamt lediglich
Geld fur die notwendigste Ausstattung der Wohnung erhalten. Davon konnte
er sich die beantragten Einrichtungsgegenstande: Bett, Schrank und Teppich-
boden nicht kaufen. Zur Zeit liegt seine Matratze auf dem FuBboden, ebenso
ein Teil seiner Garderobe. Das Sozialamt Ubernimmt keine weiteren Kosten
dafir. Der sehr zurickgezogene Patient hélt sich oft in seiner Wohnung auf,
und es ist uns erst jetzt bekannt geworden, daB3 die beantragten Sachen fehlen.
Ein Stiftungsantrag ist fur ihn noch nie gestellt worden. Im Falle einer positiven
Entscheidung hatte Herr X die Méglichkeit, sich nach den benétigten Gegen-
standen umzusehen und mufte so aus seiner Isolation herauskommen. Dieses
wird von uns far besonders wichtig gehaiten, da er momentan recht depressiv
wirkt, denn die ihm in Aussicht gestellte ABM-Maf3nahme, auf die er sich sehr
freute, wurde abgelehnt.” (Aus dem Antrag einer AIDS-Hilfe fur einen HIV-po-
sitiven Mann.)

.Sicherlich kénnen Sie sich nicht mehr daran erinnern, daB3 ich mich mit thnen
(vor einem Jahr) telefonisch in Kontakt setzte. Damals versuchten mein Mann
und ich dann doch mit einem unverzinsten Arbeitgeber-Darlehen weiterzu-
kommen. Aber nun benétige ich tatsachlich dringend Ihre Unterstutzung, da
mein Mann im Marz verstorben ist und ich nun alleinstehende Mutter von drei
Kindern bin. Zusatzlich bin ich positiv. Die Kinder allerdings nicht. Mein Ge-
sundheitszustand ist durch diese psychische Belastung (Tod meines Mannes,
Sorgen um die Kinder, finanzielle Sorgen, nétigste Anschaffungen im Wohnbe-
reich, Schuldentilgung fur meinen Mann, offene Rechnungen, Beerdigungsko-
sten usw.) drastisch zurtickgeworfen. ich weiB wirklich nicht mehr weiter. Ich
drehe mich nur noch im KREISE. Da ich keine Sozialhilfe-Empfangerin bin (liege
an der Sozialgrenze), brauche ich mit keiner Unterstitzung vom Sozialamt zu
rechnen. AuBerdem bin ich nicht bereit, von meiner Erkrankung zu reden mit
Leuten, die ich nicht kenne, noch dazu, wenn unter dem Strich nichts heraus-
kommt. Darf ich nun meine Dringlichkeiten auffuhren? ...” (Aus einem privat
gestellten Antrag einer HIV-positiven Frau mit drei Kindern.)

,Sie sehen, ich lebe immer noch, wenn auch mit immer mehr unlésbaren Pro-
blemen. Ich bin stolz darauf, mich momentan so zu fihlen, daB ich sogar wie-
der einen Brief schreiben kann. ich lebe nun seit zehn Jahren mit AIDS, aber ich
lebe... Nach und nach sind nun auch meine letzten Zahnkronen defekt, weil alt
und durch die vielen Medikamente ruiniert. Gerade hatte ich einen Herpes im
Mund, dadurch ist alles zu Tage getreten. Vier Kronen sind von selbst abgefal-
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len und drei Zahne beim Begutachten... Laut Schreiben vom Zahnarzt betragt
mein Eigenanteil 3.000 Mark, ohne Kredit wei} ich nicht, was ich machen soll.
Meine Sparkasse lehnt einen Kredit ab, weil ich ja noch meinen alten abzahle,
immer punktlich. Wer gibt mir nach zehn Jahren AIDS noch einen Kredit? Mei-
ne einzige Hoffnung ist die AIDS-Stiftung.” (Aus dem ebenfalls privat gestell-
ten Antrag eines seit Jahren erkrankten Mannes.)

Diese Auszluge aus Antragen, die bei der DEUTSCHEN AIDS-STIFTUNG , Positiv
leben” gestellt wurden, fihren in das Thema ,Soziale Notlagen bei Menschen
mit HIV und AIDS” ein. Die beschriebenen Lebenssituationen stehen fur die so-
zial-materiellen Probleme eines erheblichen Anteils der in der Bundesrepublik
an AIDS erkrankten Menschen. Insgesamt sind seit 1987 bei den zwei deut-
schen AIDS-Stiftungen (der DEUTSCHEN AIDS-STIFTUNG ,Positiv leben” und
der Nationalen AIDS-Stiftung) mehr als 9.000 Antrage auf Einzelfallhilfe ge-
stellt worden (Stand Sommer 1994). Da in vielen Antragen Hilfen fur zwei oder
mehr Betroffene erbeten wurden, liegt die Zahl der Hilfesuchenden bei weit
Gber 10.000. Allein im Jahr 1993 wurden fur mehr als 2.500 Betroffene Antra-
ge auf Unterstitzung gestellt. Uber 70 Prozent der Antragstellerinnen sind be-
reits erkrankt. Daher |aBt sich unter Berlcksichtigung der Erkranktenstatistik
des Bundesgesundheitsamts (BGA) schluf3folgern, daB etwa jeder dritte AIDS-
Kranke in der Bundesrepublik um Hilfe bei einer der beiden AIDS-Stiftungen
nachsuchen muBte. Es durfte kaum eine andere chronische Erkrankung geben,
bei der ein so hoher Anteil der Erkrankten in solchem AusmafB der materiellen
Unterstatzung privater Einrichtungen bedarf.

Diese erschreckende Tatsache wirft mehrere Fragen auf:

a) Weshalb sind gerade Menschen mit HIV und AIDS so sehr auf materielie Un-
terstitzung angewiesen?

b) Welche Konsequenzen hat die materielle Not fur die Erkrankten?

¢) Welche Wege koénnten aus der Situation sozial-materieller Not heraus-
fuhren?

a) Ursachen sozialer Notlagen und materieller Hilfsbediirftigkeit bei Men-
schen mit HIV und AIDS

1. Alters- und Sozialstruktur der an AIDS erkrankten Menschen

Viele Millionen Menschen sind in der Bundesrepublik direkt oder indirekt von
chronischen Erkrankungen betroffen. Ohne die Probleme der an anderen
Krankheiten leidenden Menschen relativieren oder gar verharmlosen zu wol-
len - individuelles Leiden ist weder objektivierbar, noch kann es an anderem
individuellen Leiden gemessen werden -, bleibt anzumerken, da3 Menschen
mit HIV und AIDS vor besonderen Problemen stehen.

Neben der Angst vor Diskriminierung und Ausgrenzung treten, teilweise
hierdurch bedingt oder zumindest verstarkt, bei vielen Erkrankten erhebli-
che materielle Notlagen auf, fur die es oft krankheitsspezifische Grinde
gibt.
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Im Gegensatz zu anderen chronisch Erkrankten sind die von AIDS betroffe-
nen Menschen in aller Regel sehr jung. Erschreckend deutlich wird diese Tatsa-
che durch den Vergleich der Altersgruppen der beim Bundesgesundheitsamt
{BGA) registrierten AIDS-Erkrankten mit der Sterbefall-Statistik fur Krebs.

Die Gesamtproblematik zeigt sich am eindrucksvolisten im Vergleich der Al-
tersgruppe der unter 45jahrigen mit derjenigen der iber 65jahrigen. Wahrend
mehr als 70 Prozent der an Krebs verstorbenen Menschen zum Zeitpunkt ihres
Todes bereits das 65. Lebensjahr iberschritten hatten, sind Uber 70 Prozent der
an AIDS erkrankten Menschen beim Ausbruch der Krankheit noch keine 45 Jah-
re alt (siehe Schaubild 1).
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in diesem Vergleich wird aber nicht nur eine besondere Tragik deutlich, dieser
Vergleich verweist vielmehr auf ein besonderes sozialpolitisches Problem. Denn
das Versorgungssystem in der Bundesrepublik ist weitgehend von der Notwen-
digkeit zur Sicherung im Alter bestimmt. Menschen, die jung erwerbsunfahig
werden, sind letztlich nicht vorgesehen.

So ist es auch nicht verwunderlich, daB3 das Durchschnittsalter der Antragstel-
lerinnen bei unserer Stiftung, also der materiell besonders schlecht gestellten
Betroffenen, deutlich unter dem ohnehin sehr niedrigen Durchschnittsalter der
an AIDS erkrankten Menschen liegt. Nahezu 90 Prozent aller Antragstellerin-
nen sind junger als 40 Jahre (siehe Schaubild 2). Dabei liegt das Durchschnittsai-
ter der Antragstellerinnen nochmals unter dem der Antragsteller. Selbst wenn
Rentenanspriche bestehen, sind die Versorgungsieistungen so gering, daf3 er-
génzende Sozialhilfe gezahlt werden muf3.
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Aber nicht nur das Rentensystem der Bundesrepublik versagt bei den durch
AIDS (und andere chronische Krankheiten) geschaffenen Problemen. Auch tra-
ditionelle soziale Netze greifen nicht. Nach wie vor kommt die groBe Mehrzahl
der an AIDS erkrankten Menschen aus einer der gesellschaftlichen ,Randgrup-
pen” der Drogennutzer oder der Schwulen. Die je individuelle Lebensgeschich-
te hat zahireiche Betroffene die Bindungen zu Eltern und Familie haufig schon
etliche Jahre vor der Erkrankung verlieren oder abbrechen lassen. Damit fallt
far viele an AIDS erkrankte Menschen das traditionell erste soziale Netz, die Fa-
milie, aus. Nur 2,4 Prozent der Antragstellerinnen bei , Positiv leben” geben an,
daf sie eine finanzielle Unterstiitzung der Eltern erhalten. Dieser Verlust kann
keineswegs in allen Fallen durch andere soziale Netze ausgeglichen werden,
bei Drogennutzerinnen noch weit seltener als bei Schwulen.

Mit anderen Worten: Eine grofle Zahl der an AIDS erkrankten Menschen ist auf
das absolute Mindestversorgungsniveau, das der Sozialhilfe, herabgedrickt.

2. Zahlreiche Menschen mit HIV und AIDS sind unmittelbar vom sozialen Netz
abhéangig

Die Menschen, die bei den Stiftungen Hilfen beantragen, und das sind unge-
fahr ein Drittel aller Erkrankten, stellen innerhalb der Gruppe der von AIDS be-
troffenen Menschen nochmals eine Benachteiligten-Gruppe dar. Hinsichtlich
der Altersstruktur habe ich dies bereits ausgefihrt.

Das entscheidende Indiz fUr diese Aussage sehe ich aber in der Analyse der
Einkommensquellen der Antragstellerinnen, die wiederum eine direkte Bezie-
hung zur Altersstruktur deutlich werden lassen.

Fir das erste Halbjahr 1993 stellt sich die Einkommenssituation der Antrag-
stellenden bei ,Positiv leben” folgendermaBen dar:
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Einkommensquelle Nennungen prozentualer Anteil
1. Arbeitslosengeld/-hilfe 78 10,85 %
2. Ausbildung/Bafég 15 2,09 %
3. Eltern 17 2,36 %
4. Gehalt 70 9,74 %
5. Justizvollzugsanstalt 95 13,21 %
6. Krankengeld 52 7,23 %
7. Rente 99 13,77 %
8. Sozialhilfe 346 48,12 %
9. Sonstiges 24 334 %

10. ohne Einnahmen 6 0,83 %

Die meisten Menschen mit HIV und AIDS, die sich an die Stiftung wenden, leben
also von Einkommen, die ihrer Natur nach gering und teils ungesichert sind;
darUber hinaus sind es diese Einkommensquellen, die zur Zeit politisch (zumin-
dest in ihrer Hohe) zur Disposition gestellt werden. Bei der Sozialhilfe, dem Ar-
beitslosengeld und der Arbeitslosenhilfe sind deutliche Kirzungen bereits be-
schlossen. Auch diese Kurzungen werden die Menschen am stadrksten treffen,
deren Situation bereits jetzt am schwierigsten ist. Die ganz besonders benach-
teiligten Gruppen sind schon heute erkennbar, auch und gerade innerhalb der
Antragstellenden bei der DEUTSCHEN AIDS-STIFTUNG ,Positiv leben”.
Wéhrend von den beim BGA registrierten AIDS-Kranken 1989 13,3 Prozent zur
Gruppe der Drogennutzenden zahlten, waren es bei den Antragstellerinnen
unserer Stiftung bereits damals 34 Prozent. Der Anteil der Drogennutzenden
an den Erkrankten erhohte sich bis 1993 lediglich auf 13,9 Prozent, bei den An-
tragstellerinnen der Stiftung stieg er aber auf 50 Prozent. Wahrend bei den
beim BGA registrierten AIDS-Kranken 1989 7,0 Prozent weiblich waren, wurden
im Jahre 1989 bereits 20,9 Prozent der Antrage bei , Positiv leben” von Frauen
gestellt. Der Anteil der Frauen an der Gesamtzahl der Erkrankten stieg bis Mit-
te 1993 auf 9,0 Prozent, derjenige der weiblichen Antragstellerinnen aber auf
28 Prozent. Die schwierige soziale Situation gerade dieser Betroffenen wird
hier Gberdeutlich.

Die Sondersituation dieser beiden Gruppen wird auch durch zwei weitere Fak-

ten illustriert:

1. Von den 236 méannlichen (ehemaligen) Drogennutzern, die im ersten Halb-
jahr 1993 einen Antrag stellten, mufB3ten sich 71 (also 30,1 Prozent) aus dem
Strafvollzug an die Stiftung wenden.

2.Von den 132 weiblichen (ehemaligen) Drogennutzern, die im selben Zeit-
raum einen Antrag stellten, haben 34 (also 25,8 Prozent) Kinder.

Gerade die Mutter unter den Antragstellerinnen sind nicht nur mit einer Viel-
zahl besonderer psychischer Belastungen konfrontiert; hier sind auch oft die
materiellen Sorgen besonders druckend. Die soziale ,Randstandigkeit” dieser
Betroffenengruppen wird im Vergleich der Einkommensquellen antragstellen-
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der Drogennutzer und antragstellender Schwuler besonders deutlich. Am auf-
falligsten ist der Unterschied bei der Einkommensqueile ,Rente”, also der Ein-
kommensquelle, die erst aus einem langeren und gesicherten Arbeitsverhaltnis
erwachst. Wahrend weniger als 5 Prozent der antragstellenden ehemaligen
Drogennutzerinnen Rente beziehen, sind es fast 30 Prozent der antragstellen-
den Schwulen.

Noch signifikanter werden die Unterschiede bei einer Verkniipfung zwischen
der Zugehorigkeit zu einer der Hauptbetroffenengruppen, der Einkommens-
quellen und der Altersstruktur. Die relative Jugend der Mehrzahl der Betroffe-
nen war als zentrales Argument fur ihre unzureichende Sicherung benannt
worden. Die Verknipfung der genannten Faktoren illustriert dieses Problem
eindrucksvoll.

So bezog kein einziger Antragsteller aus der Gruppe der 20 -~ 29jahrigen Dro-
gennutzer eine Rente, bei den gleichaltrigen Schwulen waren es immerhin
schon 13,6 Prozent. Aus der Gruppe der 40 - 49jahrigen Drogennutzer bezogen
gerade 8,3 Prozent eine Rente, aus der Gruppe der gleichaltrigen schwulen An-
tragsteller 47,9 Prozent (siehe Schaubild 3).

Einkommensquellen und Altersgruppen
nach Betroffenengruppen
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Die ,alteren” Schwulen sind somit die einzige Gruppe der Antragstellenden,
bei der der Rentenbezug auf Platz eins der Einkommensquellen liegt. Aber
auch hier handelt es sich um relativ geringe Renten; ein Drittel der Rentenemp-
fanger aus dieser Gruppe erhalt ergénzende Sozialhilfe.!

3. Gesundheitsstatus der Antragstellenden

Seit Jahren steigt der Anteil der bereits Erkrankten an den Antragstellenden. So
waren im ersten Halbjahr 1993 von 749 Antragstellerinnen, bei denen hierzu
Angaben vorliegen, 209 ,nur positiv” und 540 bereits erkrankt. Dabei ergaben
sich zwar immer noch signifikante Unterschiede zwischen den einzelnen Haupt-
betroffenengruppen, diese sind aber langst nicht mehr so grofB3 wie 1991,

Bemerkenswert ist vor allem die Tatsache, daf3 72,1 Prozent aller Antragstel-
lerinnen bereits erkrankt sind und nur noch 27,9 Prozent lediglich HIV-positiv,

Der deutliche absolute und relative Anstieg der Zahl der erkrankten An-
tragsstellerinnen kann sicherlich als Indiz fir eine weitergehende sozial-materi-
elle Verelendung AlDS-kranker Menschen angesehen werden,
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b) Welche Konsequenzen hat diese materielle Not fiir die Erkrankten und ins-
gesamt auf die Entwicklung der Krankheit?

1. Gesundheit hat immer eine soziale Dimension

Gesundheit wird haufig als die Abwesenheit von Krankheit verstanden. Daf3
diese klassische Definition nicht ausreicht, leuchtet zumindest in Bezug auf
Menschen mit HIV und AIDS unmittelbar ein. Denn wie kénnten die ,long term
survivors”, wie die symptomlos Positiven in einem solchen Modell gedeutet
werden?

Dagegen steht die berGhmte und gleichzeitig heftig umstrittene Definition
der Weltgesundheitsorganisation (WHO), die unter Gesundheit den ,Zustand
des volligen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur
das Freisein von Krankheit und Gebrechen” versteht. Die WHO ist fur diese De-
finition und den darin zum Ausdruck kommenden , Utopismus” immer wieder
angegriffen und belachelt worden. Auf den ersten Blick kdnnte diese Definiti-
on in den Zeiten von AIDS und hinsichtlich der gesundheitlichen Bedingungen
in vielen Teilen der Welt gar als zynisch empfunden werden. Wiederholt hat die
WHO aber ihre Definition erlautert und vor allem darauf verwiesen, daf3 hier
Gesundheit nicht als Endpunkt sondern als ProzeB beschrieben wird, durch den
Individuen und soziale Gemeinschaften versuchen, selbstdefinierte Ziele zu er-
reichen.

Ein solcher ,sozialer Gesundheitsbegriff” ermoglicht eine breitere Problem-
sicht und durfte damit der Realitat naher kommen. Denn , die meisten Gesund-
heitsprobleme entstehen durch kompliziert zusammengesetzte psychische und
korperliche Reaktionen des Menschen auf seine soziale und wirtschaftliche Um-
welt... Die Entscheidungsfreiheit des Einzelnen ist eingegrenzt, und zwar durch
das konkrete, soziale und kulturelle Umfeld sowie durch die Verfugbarkeit fi-
nanzieller Mittel”. 2

Die Abhangigkeit einer weiteren Ausbreitung von HIV-Infektionen und
AIDS-Erkrankungen von der sozialen und wirtschaftlichen Lebenssituation ein-
zelner Menschen, aber auch ganzer Staaten ist mittlerweile offensichtlich. Sie
ist an den hochst unterschiedlichen Pravalenzraten zwischen Drogennutzern
mit und ohne Knasterfahrung genauso abzulesen wie an den unterschiedlichen
Chancen der Menschen in den reichen Staaten des Nordens und den armen des
Sudens. Und auch die Krankheit selbst scheint in einer Wechselwirkung mit der
sozialen Situation der von ihr bedrohten und betroffenen Menschen zu stehen.
AIDS ist einerseits eine Krankheit, die - nicht zuletzt aufgrund der gesellschaft-
lichen Ausgrenzung Erkrankter — arm machen kann; dies gilt zum Beispiel far
vormals materiell abgesicherte Schwule, die die Krankheit in materielle Not ge-
stlrzt hat. AIDS wird aber zunehmend zu einer Krankheit der Armen. ,Auch
hier gehort, nimmt man die Gruppe der Homosexuellen aus, arm und krank zu-
sammen... Getroffen hat es vor allem die Jugendlichen mit den ungunstigen So-
zialprognosen: zerruttete Elternhauser, Heimerfahrungen, Sonderschulen und
vor allem Gefangnisaufenthalte. AIDS ist die Krankheit der Verlierer.”3

Staatliche Gesundheitspolitik hat vor diesem Hintergrund in einem umfas-
senden Sinne auch Sozialpolitik zu sein. Menschen in materieller Not sind ge-
fahrdeter; sie sind gefahrdeter, sich zu infizieren, sie sind als HIV-Positive ge-
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fahrdeter zu erkranken und sie sind als Erkrankte dem Tode naher als sozial ge-
sicherte AIDS-Kranke. Dies scheinen u.a. die bisherigen Ergebnisse psychoneu-
roimmunologischer Forschung zumindest anzudeuten. Lebensbedingungen, in
denen sich ein autonomer Persénlichkeitsstil nicht entwickeln kann, in denen
Menschen sich nicht als Akteure ihres Lebens sehen kdénnen, schwachen an-
scheinend auch ihr Immunsystem. Die Existenzéngste auslosende Not tut ein
Ubriges. Materielle Not verstarkt die ohnehin vorhandenen Angste und tragt
somit zu einer weiteren Verschlechterung des Gesundheitszustands bei. Die Be-
deutung der Problematik wird u.a. daran ersichtlich, daB HIV-positive Manner
in der Bundesrepublik ,ein um das 11-13fache erhéhtes Suizid-Risiko im Ver-
gleich zur gesunden méannlichen Bevélkerung der gleichen Altersstruktur”# auf-
weisen. Begrindet wird dies mit den haufigen , Konfliktsituationen: etwa Part-
nerkonflikte oder soziale Not.”5

2. Soziale Not ist fur Menschen mit HIV und AIDS ein zusétzliches und ein ver-
meidbares Gesundheitsrisiko

Da ein sehr hoher Anteil der an AIDS erkrankten Menschen in der Bundesrepu-
blik verhaltnismaBig (im Vergleich zu anderen chronisch Erkrankten) jung ist,
entfalit fur zahlreiche Erkrankte die klassische soziale Sicherung fur Alter und
Erwerbsunfahigkeit, die Rente. Die Grundsicherung erfolgt daher vor allem
Uber die Sozialhilfe. Mit weitem Abstand folgen die Einkommensquellen Ar-
beitslosengeld und -hilfe sowie Rente. 70 Prozent der Antragstellerinnen, die
tberhaupt Uber ein Einkommen verfugen, leben von Einkommensquellen, die
bereits beschnitten worden sind. Die anderen Antragstellerinnen werden (wie
der uberwiegende Teil der Bevélkerung) durch die faktische Nicht-Erhéhung ih-
rer Einkommensquellen ebenfalls zu Einschrankungen gezwungen.

Far Menschen mit HIV und AIDS kann dieser erzwungene ,, Konsumverzicht”
- ein zynischer Begriff bei Menschen, die ohnehin am Existenzminimum leben —
verheerende Folgen haben. Einige Risiken liegen offen zu Tage, so die Ver-
schlechterung der allgemeinen gesundheitlichen Situation durch eine schlech-
tere Erndhrung. War es bislang fur viele von der Sozialhilfe lebende Betroffene
- bei der Gewahrung eines infektions- bzw. krankheitsbedingten ,Erndhrungs-
mehrbedarfs” - schon kaum méglich, sich wirklich gesund (frisches Gemuse, fri-
sches Obst) zu ernahren, so wird dieses Ziel nach der Streichung des Mehrbe-
darfszuschlags ganzlich utopisch.

Ganz ahnlich verhalt es sich mit weiterem materiellen Bedarf, der unmittel-
bar aus der physischen Symptomatik der Krankheit erwéchst. Dies gilt z.B. fur
einen unabweisbar notwendigen hoheren Bedarf an Hygieneprodukten. Haut-
erkrankungen und vermehrtes Schwitzen erfordern ein Mehr an Kérperpflege-
mitteln, das Gber den Minimalbedarf hinausgeht, der Sozialhilfeempfangern
zugebilligt wird. Dies gilt aber auch fur die Notwendigkeit einer eigenen
Waschmaschine, da erkrankte Menschen dem durch haufig auftretenden
NachtschweiB3 erzwungenen Waschewechsel eben nicht durch Daueraufenthalt
im nachsten Waschsalon begegnen kénnen.

Daneben bedeutet finanzieller Mangel gerade fir Menschen mit erhéhtem
gesundheitlichen Risiko aber noch andere Gefahren, die sich nicht immer so un-
mittelbar erschlieBen wie die eher somatischen Probleme. In der Gesellschaft
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der Bundesrepublik ist -~ wie in anderen hochindustrialisierten Staaten - Kom-
munikation, sozialer Austausch fast immer mit Kosten verbunden. Kommunika-
tion findet im Café, im Kino, in der Kneipe statt. ,Integriert sein” setzt je nach
gesellschaftlicher Bezugsgruppe die Einhaltung verschiedener, aber doch fast
immer eindeutig bestimmter Kommunikations- und Konsummuster voraus; mal
handelt es sich um Kleidung, mal um Musik, um bestimmte Reiseziele oder um
technische Entwicklungen. Das ,Ohne Moos nichts los” ist fur erkrankte Men-
schen, die oft plétzlich viel , freie” Zeit haben, eine duf3erst schmerzliche Erfah-
rung. Und daB soziale Unterstltzung, die ja nicht in der Isolation erreicht wer-
den kann, bei der Bewadltigung von Krankheit hilft und dadurch die gesund-
heitliche Situation positiv beeinflussen kann, zahlt mittlerweile zum Alltagswis-
sen. Im UmkehrschluB durfte also gelten: Je schlechter die finanzielle
Grundausstattung, desto hdher das gesundheitliche Risiko. Materielle Hilfe
kann also dazu dienen, neue Kraft fur eine weitere Lebensetappe zu schépfen,
kann also ein Beitrag zur Lebensverlangerung sein. In einer Plenarveranstal-
tung der letzten Munchener AIDS-Tage im Juni 1994 formulierte ein Langzeit-
Uberlebender sein diesbezigliches Postulat: ,durch das méglichst gut und még-
lichst schén zum moglichst lang.”

Dies ist die hoffnungsvolle Perspektive, daneben muB aber auch ein anderer
Aspekt angesprochen werden, der eng mit der zeitlich sehr begrenzten (Le-
bens-)Perspektive vieler Erkrankter zusammenhangt. Die Erfullung bestimmter
Wunsche oder Bedurfnisse ist oft eng mit der Biographie eines Menschen ver-
bunden. Sei es in dem Sinne, da3 etwas als gewunschte Fortsetzung des eige-
nen Lebensweges - im Gegensatz zum abrupten Bruch, zum , Absturz” — emp-
funden wird. Sei es, daB3 etwas zur Abrundung, zum AbschluB der eigenen Bio-
graphie dient. Dazu gehért haufig die leider im tatsachlichen Wortsinn letzte
Reise.

c) Welche Wege kénnen aus dieser Situation der sozial-materiellen Not heraus-
filhren? Welche Aufgaben hat die Sozialpolitik eines reichen Landes angesichts
der materiell-sozialen Probleme von Menschen mit HIV und AIDS?

1. Sozialpolitik in Zeiten des Umbruchs und der 6konomischen Krise

Die augenblickliche sozialpolitische Situation in der Bundesrepublik wird von
den Herausgebern des Armutsberichts als verscharfter Verteilungskampf be-
schrieben. ,Mit der Vereinigung beider deutscher Staaten scheinen sich die
Voraussetzungen (der Sozialpolitik, U.H.) grundlegend gewandelt zu haben.
Der sozialpolitische Grundkonsens wird in Frage gestellt, seitdem es nicht Zu-
wachse, sondern Substanz zu teilen gilt... Schon fihren diejenigen, die etwas zu
verlieren haben, einen unbarmherzigen Verteilungskampf. Der Anschein volks-
wirtschaftlicher Nuchternheit — erweckt durch die Debatte Uber den Wirt-
schaftsstandort Bundesrepublik - verschleiert kaum die heftigen Attacken ge-
gen Arbeitslose und Menschen, die auf Sozialhiife angewiesen sind. Die Bun-
desrepublik Deutschland steht vor einer Zerrei3probe: Auf der einen Seite leb-
ten noch nie so viele Menschen am Rande unserer Gesellschaft, noch nie
bedurften so viele der Hilfe durch die Solidargemeinschaft. Auf der anderen
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Seite tarmt sich ein historisch einmaliger Schuldenberg der 6ffentlichen Haus-
halte. Wir stehen vor dem Problem, die einigungsbedingten Lasten sozial ge-
recht zu finanzieren und die 6ffentlichen Haushalte zu konsolidieren, ohne das
Soziale uber Bord zu werfen. Mit der Suggestivfrage ,Versorgungsstaat oder
Wirtschaftsstandort’ werden jedoch die Weichen bereits gestelit: ... Die not-
wendige Solidaritdt mit Ostdeutschland bietet das willkommene Alibi fur eine
beschleunigte Demontage des Sozialstaats. Das ist die Strategie einer Gesell-
schaft, die sich entsolidarisiert, die den harten Weg der Ausgrenzung geht, um
auch nach der Vereinigung fur die Erfolgreichen und Leistungsfahigen unter
uns alles beim alten belassen zu kénnen.”é So beschreiben Frau Dr. Engelen-Ka&-
fer vom DGB, Herr Prof. Dr. Sengling vom DPWV und Herr Geuenich von der
Hans-Bockler-Stiftung des DGB die augenblickliche sozialpolitische Realitat.

Fur die Frage nach Verbesserungsméglichkeiten der sozial-materiellen Lage
von Menschen mit HIV und AIDS scheinen mir die hier beschriebenen Tenden-
zen interessanter als die in der Analyse anklingenden Reminiszenzen an eine
klassenkampferische Tradition der Gewerkschaften oder zumindest an ein sol-
ches Vokabular. Denn bei der , Gesellschaft, die sich entsolidarisiert”, ist zu fra-
gen, wo die Kristallisationspunkte oder auch die objektiven Interessen liegen
oder liegen kdnnten, die Ausgangspunkte einer neuen Bewegung der Solida-
ritat sein kénnten? Eine Frage, die — so scheint es mir zumindest - im Augen-
blick niemand zu beantworten vermag.

Zurlick zum Ausgangspunkt, der sozialpolitischen Realitat, in der die Zeit der
Sparsamkeit angesagt ist. ,Den Gurtel enger schnallen”, zumindest in der Sozi-
alpolitik, so fordern es viele, vom Kanzler bis zu den Vertretern der Deutschen
Industrie. Die geforderte Sanierung der 6ffentlichen Haushalte wird aller Vor-
aussicht nach zu weiteren Schnitten ins soziale Netz fuhren. Dabei wird es die
offentliche Meinung nur bedingt interessieren, daB die Karzungen und Strei-
chungen staatlicher Leistungen durch schlechtere und geringere Praventions-
bemihungen zu mehr HiV-infizierten und an AIDS erkrankten Menschen
fuhren werden. Auch daB die Lebens- und Uberlebenschancen der bereits heu-
te an AIDS erkrankten Menschen durch die Verschlechterung der Grundversor-
gung weiter vermindert werden, wird allenfalls am Rande zur Kenntnis genom-
men werden.

Bei einer solchen Entwicklung geraten naturlich auch private Einrichtungen
wie die AIDS-Stiftungen endgultig an die Grenzen ihrer Leistungsfahigkeit. Die
Stiftungen haben ihre Arbeit immer auch als eine Form der ,,ergdnzenden So-
zialhilfe” verstanden, die frei war von allzu starren Vorgaben und Vorschriften,
als das ,biBchen Mehr”, das oft aber gerade den Unterschied zwischen leben
und existieren ausmacht.

Dieser Ansatz setzt voraus, daf} es eine Grundversorgung gibt, die diesen Na-
men noch verdient, also die materielle Grundversorgung sichert. Da3 es hierbei
immer um mehr geht als um eine Mindestversorgung, zeigt auch das Bundesso-
zialhilfegesetz (BSHG), das der Sozialhilfe die Aufgabe zuweist, ,dem Empfan-
ger der Hilfe die Fuhrung eines Lebens zu erméglichen, das der Wurde des
Menschen entspricht.”” Fir die letztlich geforderte halbwegs gleichberechtigte
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ist bereits die heutige Sozialhilfe unzurei-
chend. Dies gilt insbesondere fir von der Sozialhilfe abhangige Einzelhaushalte
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ohne Nebeneinkinfte und far Alleinerziehende. Aus dieser Erkenntnis wird in
aller Regel die Forderung nach einer verbesserten, also erh6hten Grundsiche-
rung fur alle Sozialhilfeempfangenden abgeleitet.

Die Sinnhaftigkeit dieser Forderung ist wiederholt ausfihrlich dargelegt
worden.? Gleichwohl wurde diese Forderung bislang nicht umgesetzt, und ihre
Verfechter sind zur Zeit nur in der Lage, sie ein ums andere Mal zu wiederho-
len. ,Wenn auch die Thematisierung einer grundlegenden Reform der laufen-
den Hilfe zum Lebensunterhalt bzw. die Forderung nach Einfihrung einer be-
darfsorientierten Grundsicherung angesichts der aktuellen Spar- und Konsoli-
dierungsdiskussion und der bereits erfolgten Einschnitte im Leistungssystem
der Sozialhilfe wenig opportun erscheinen mag, so durfte doch feststehen, dal3
die politische Auseinandersetzung zu diesem Thema mehr als tberfallig ist.
Daflr sprechen nicht nur die explodierenden Leistungsempfangerzahlen in der
Sozialhilfe insbesondere in den neuen Bundesiandern, sondern auch die immer
heftiger werdende Auseinandersetzung zwischen Bund und Kommunen im
Hinblick auf die Auswirkungen der Sparpolitik auf die finanzielle Handlungs-
fahigkeit der Kommunen. Nicht ein Abbau des Leistungssystems der Sozialhilfe
durch den Bund und eine von den oértlichen Sozialhilfetragern - aus finanziel-
len Zwangen — immer repressiver gehandhabte Leistungsgewahrung ist heute
gefordert, sondern die Einhaltung und Befestigung des Schutzes menschenwdr-
diger Lebensbedingungen in dieser Gesellschaft — gerade im letzten Netz sozia-
ler Sicherung.”®

Nur: Was bewirkt die Wiederholung dieser Forderung in einer Zeit, in der vehe-
ment ein gréBerer Abstand zwischen Sozialleistungen und Erwerbseinkommen
gefordert wird? Was bewirkt diese Forderung in einer Zeit, in der die Aussich-
ten des Wirtschaftsstandortes Deutschland und damit ,der Wohlstand aller”
angeblich davon abhéngt, daB die Sozialhilfe weiter gekirzt wird? Mir scheint,
daB die Wiederholung dieser Forderung zur Zeit noch wenig oder gar keine
praktischen Konsequenzen hat. Dies hat zum Teil damit zu tun, daB Blickwinkel
und Positionen der Diskutierenden, der Handelnden und der Betroffenen kaum
noch miteinander vermittelt sind. Nahezu jeder sieht nur noch die Splitter im
Auge des anderen, nicht aber den Balken im eigenen. Niemand, der sich mit der
Situation in der Bundesrepublik befaf3t, wird ernsthaft bestreiten wollen, da3
es sowohl einen partiellen Mibrauch des Sozialsysterns wie gravierende Steu-
erhinterziehungen gibt. Was aber ist Ursache, was Wirkung? Und welchen Ein-
fluB hat ein Staat, an den die Burger einerseits gerne die Verantwortung fur al-
le moglichen Fahrnisse des Lebens, bis hin zur Insolvenz des Reiseunterneh-
mens, bei dem man den total billigen Last-minute-Flug nach Florida gebucht
hatte, delegieren méchten, den sie aber andererseits ~ naturlich zu Recht -
nicht zu nah an ihre persénlichen Belange heranlassen wollen?

Die hier angeschnittenen Fragen spielen sicher bei der Diskussion um die Ein-
fuhrung einer Grundsicherung und die Verbesserung der Soziathilfe eine Rolle,
ausschlaggebend scheint mir aber ein anderes Problem. Die Diskussion zur
Grundsicherung berdhrt unmittelbar grundlegende gesellschaftliche Werte,
Uber die zur Zeit kein gesellschaftlicher Konsens besteht, bzw. bei denen ein
scheinbar noch bestehender Konsens real nicht mehr existiert, da er von den
tatsachlichen Lebensverhaltnissen nicht mehr getragen wird. Daf3 dies so ist,
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kann kaum verwundern, leben wir doch in einer Zeit rasant verlaufender Ent-
wicklungen. Fur die politische Ebene bedarf diese Aussage zur Zeit sicher keiner
weiteren Erlauterung. Zumindest genauso stark wie von den ,politischen Ent-
wicklungen” ist das Leben der einzelnen Menschen aber von ,der Wirtschaft”
abhangig. Und auch hier finden Wandlungsprozesse statt, die zu Recht als ,re-
volutionér” beschrieben werden. Immer weniger Menschen produzieren in im-
mer karzerer Zeit immer mehr Waren, ohne daf8 das goldene Zeitalter des
muhelosen Wohllebens fur alle gekommen ist. Im Gegenteil, bei uns leiden im-
mer mehr Menschen unter den Anforderungen der Arbeit und gleichzeitig sind
immer mehr gegen ihren Willen von (Erwerbs-)Arbeit ,befreit”. Eine solche Si-
tuation muB Fragen aufwerfen, zentrale Fragen nach dem Wert des Menschen
(unabhangig von seiner Leistungsfahigkeit), nach dem Verhaltnis des Menschen
zur Arbeit, nach dem Recht des Individuums auf sein Leben und sein Ringen um
Glick, aber auch nach der Verantwortung des Individuums far andere und um-
gekehrt, nach der Rolle der Familie (oder anderer Gruppen, in denen kleinrau-
mig Solidaritat praktiziert werden kann und/oder muB) und nach dem Verhalt-
nis zwischen den einzelnen Menschen und dem Staat (als groBraumiger Orga-
nisationsform fur menschliches Zusammenleben).

Es geht um die Frage, ob der Mensch bereits aufgrund seiner Geburt wirklich
einklagbare praktische Rechte hat oder eher theoretische. Und es geht um die
Frage, wie menschliches Zusammenleben auf Dauer organisiert werden soli.
AufBlerdem geht es wahrscheinlich auch schon langst um die Frage, ob mensch-
liches Leben auf diesem Planeten auf Dauer Uberhaupt noch maglich sein wird.
Die Frage nach einer gerechten Verteilung der irdischen Guter und der fur sie
zu erbringenden Lasten wird kaum zu beantworten sein, ohne auch die oben
angerissenen Fragen einer Beantwortung naher zu bringen. Die Entwicklung
eines gesellschaftlichen Konsenses zu den angedeuteten Herausforderungen
wird Zeit erfordern und letztlich auch nie zum AbschluB kommen koénnen. Da
parallel zur Diskussion Uber einen geselischaftlichen Konsens oder zumindest
einen Modus vivendi ja auch die Entwicklung weiterlauft, kann dieser Diskurs
immer nur Prozef sein.

Hier zu arbeiten, zu streiten, Kompromisse zu schlieBen, zu experimentieren
ist méglich, notwendig und unverzichtbar, aber es erfordert Zeit. Zeit, die nicht
mehr alle Menschen haben; zu diesen gehéren vermutlich viele der bereits heu-
te an AIDS Erkrankten. Um sie, um ihre sozial-materielle Situation geht es hier.

2. Vermutlich fuhrt kein Weg an einer Differenzierung der Sozialleistungen
vorbej

Es fallt nicht leicht, hier von der vermutlichen Notwendigkeit zur Ausdifferen-
zierung von Sozialleistungen zu sprechen, scheint dies doch der oben skizzier-
ten und kritisierten Entsolidarisierung der Gesellschaft Vorschub zu leisten.
Aber einerseits ist die Ausdifferenzierung im System der ,Sozialen Sicherung”
ja bereits seit langem Realitat. Sie gilt fur den Bereich der privaten Vorsorge,
fur die sehr unterschiedliche Moglichkeiten vorliegen, und sie gilt fur die ,lei-
stungsbezogenen” Segmente des sozialen Netzes, also nahezu fir das gesamte
System der Sozialversicherungen.
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Andererseits scheint mir eine immer komplexer werdende Gesellschaft auch
nach differenzierteren Sicherungssystemen zu verlangen. SchlieBlich sind die
Lebensumstande der Menschen nicht gleich und selbst bei den Menschen, bei
denen die objektiven Bedingungen ahnlich zu sein scheinen, 1aBt sich leicht
feststellen, daB ihr subjektiver Bedarf und ihre Bedurfnisse alles andere als
gleich sind. Und schlieBlich wird auch staatlicherseits immer wieder das System
der ,Sozialen Sicherheit” ergédnzt, eingeschrankt oder auch erweitert: immer
dann, wenn ein gesellschaftlicher Konsens erreicht ist oder wenn eine Verande-
rung politisch gewlnscht bzw. als unvermeidlich angesehen wird. Eine Reihe
solcher Anderungen betrafen in den letzten Jahren die Sicherung von Frauen,
insbesondere von Frauen ohne eigene Erwerbstatigkeit; so die Anrechnung von
Erziehungszeiten bei der Rentenberechnung.

Aber auch im unmittelbaren Feld von HIV und AIDS wurde vor weniger als ei-
nem Jahr eine deutliche Verbesserung der sozial-materiellen Situation eines (al-
lerdings sehr kleinen) Teils der betroffenen Menschen politisch gewolit und
umgesetzt. Mit der Einrichtung des ,Humanitaren Soforthilfe-Fonds” wurde
den durch Blut und Blutprodukte infizierten Menschen mit HIV und AIDS ein
Rentenanspruch zuerkannt, der deutlich iber dem Niveau der derzeitigen So-
zialhilfe liegt und der weder von anderen Einkunften abhangig ist, noch mit
diesen verrechnet wird. Hier schien es offenbar opportun, die Solidargemein-
schaft letztlich unabhangig von der tatsachlichen materiellen Not einzelner Be-
troffener flr die Verbesserung der Situation einer (wie bereits gesagt: sehr klei-
nen) Gruppe aufkommen zu lassen.

Die Frage nach einer differenzierten Grundsicherung kundigt also nichts auf,
was nicht schon langst verschwunden ware. Somit stellt sich die Frage nach den
Kriterien, an denen eine differenzierte — und dies heif3t ja fur einzelne Men-
schen und Gruppen erhdéhte — Grundsicherung orientiert sein konnte. Es ware
vermessen, in einem Beitrag wie diesem auch nur den Versuch zu unterneh-
men, diese Frage tatsachlich klaren zu wollen. Hier kann es allenfalls darum ge-
hen, einige der notwendigen Fragen zu formulieren und erste, allererste Ansat-
ze ihrer Beantwortung zur Diskussion zu stellen.

2.1 Der Bedarf und die Bedurfnisse der Menschen sind nicht gleich

Diese Aussage ist naturlich eine Binsenweisheit. Ihr Gegenteil wére nicht nur
entsetzlich langweilig, sondern vermutlich auch furchtbar schrecklich. Gleich-
woh! haben alle Menschen die gleichen Rechte, zumindest theoretisch. Eine
zwanghafte Gleichbehandiung kann aber vermutlich genauso ungerecht sein
wie die rechtliche Ungleichbehandlung. An anderer Stelle in diesem Beitrag
hatte ich bereits auf mehrere Bereiche eines unabweisbaren Mehrbedarfs an
materiellen Gutern fir Menschen mit HIV und AIDS hingewiesen. Dies gilt z.B.
fur den krankheitsbedingten Bedarf an Hygieneartikeln, Kérperpflegemitteln
oder auch Pflegehilfsmitteln. Dies gilt aber auch fur die Notwendigkeit einer ei-
genen Waschmaschine in einem Einpersonenhaushalt, in dem eine Waschma-
schine nach BSHG bzw. seinen Auslegungen eben nicht vorgesehen ist.

Die Notwendigkeit der Differenzierung scheint mir im ubrigen fur ethisch-
gesellschaftliche Werte genauso zu gelten wie fir materielle. Einen Menschen,
fur dessen Selbstwertgefihl Arbeit von hoher Bedeutung ist, dadurch von Ar-
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beit abzuhalten, daB man ihn durch Verschlechterung seiner sozialen Sicherheit
bestraft, wenn er eine geringer entlohnte Arbeit annimmt, scheint mir weder
gerecht noch human noch sinnvoll. Gleiches gilt, wenn man Sozialhilfeempfan-
ger zu Pflichtarbeiten einsetzt, sie dafur aber nicht angemessen bezahlt. Das
muB kein Tariflohn sein, sicherlich aber deutlich mehr als eine Mark pro Stunde.
Beides schafft auch genau das nicht, wovon in anderen Einkommensgruppen
gern gesprochen wird: Anreiz zur Leistung. Hier steht sich ein relativ rigides Sy-
stem selbst im Wege, und es drangt sich ein tbler Verdacht auf. DaB3 es némlich
bei solchen MaBBnahmen nicht um die auch vom Gesetz geforderte Verbesse-
rung der Selbsthilfefahigkeit geht, sondern um eine Form ziemlich offensichtli-
cher Abschreckung und Bestrafung.

2.2 Die Féhigkeit zur Selbsthilfe ist nicht gleich

Auch diese Aussage klingt recht banal und sie ist es auch. Gleichwohl wird ihr
Wahrheitsgehalt haufig Ubersehen. Auch diese Aussage hat im Ubrigen eine
objektive und eine subjektive Komponente. Die Fahigkeit zur Selbsthilfe ist u.a.
von der Arbeitsfahigkeit oder eben ihrer z.B. krankheitsbedingten Einschran-
kung abhéngig. Die Fahigkeit zur Selbsthilfe kann von anderen bindenden Ver-
pflichtungen zumindest zeitweise erheblich eingeschrankt werden, wie z.B. der
Versorgung von Kindern bei Alleinerziehenden. Sie kann aber natirlich auch
durch positive oder negative Erfahrungen gestarkt oder geschwacht worden
sein und von vielerlei anderen Faktoren beeinfluBt werden.

2.3 Die (Lebens-) Perspektiven der Menschen sind nicht gleich

Diese Aussage gilt sicherlich fur die Erwartungen und Wunsche der Menschen.
Sie gilt aber auch fur die vermutliche Dauer des Lebens und die Dauer der Ab-
héngigkeit von sozialen Leistungen, wobei letzteres gleichzusetzen ist mit Ar-
mut.1°

Dabei fallt auf, daB Armut fur die meisten Betroffenen keineswegs ein Dau-
erschicksal ist. ,Mit zunehmender Armutsdauer nimmt der betroffene Bevolke-
rungsanteil immer weiter ab. Auffallend ist der vergleichsweise hohe Anteil der
einmalig von Armut betroffenen Bevélkerung, selbst bei strenger Einkommens-
armut... Dauerhafte Armutsperioden von acht oder neun Jahren weisen im
Neun-Jahres-Zeitraum bei einer strengen Armutsgrenze 0,4 Prozent, bei einer
mittleren Armutsgrenze 2,4 Prozent und bei der Abgrenzung eines Niedrigein-
kommensbereichs 7,3 Prozent der westdeutschen Bevélkerung auf... Die mei-
sten Armutsphasen sind somit eher kurzfristiger Natur.”"

Diese Tatsache darf und soll naturlich nicht dazu dienen, das Armutsproblem
insgesamt zu relativieren, sie muf3 vielmehr dazu dienen, das Augenmerk auf
die Menschen zu lenken, deren Chancen zur Uberwindung von Armut gering
oder Uberhaupt nicht vorhanden sind. Und zu diesen Menschen durften die
meisten Sozialhilfeempfanger mit HIV und AIDS zahlen. Gleiches gilt aber si-
cher auch fur junge Menschen, die an anderen schweren chronischen Krankhei-
ten leiden.

Der Mehrzahl der an AIDS erkrankten Menschen bleibt wenig Hoffnung auf
Heilung oder eine langere Lebensspanne ohne nennenswerte Verschlechterung
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der gesundheitlichen Situation und damit kaum eine Hoffnung auf Uberwin-
dung einer einmal eingetretenen Armutsphase. Auch hier ergibt sich die Not-
wendigkeit zur Differenzierung von Leistung. Denn die hier angesprochene
.Perspektive” verpflichtet eine Gesellschaft, die sich auf humane und christliche
Werte beruft, zu besonderer Hilfeleistung. Neben der Sicherung eines minima-
len Lebensstandards sollte dies auch die Bereitschaft einschlie3en, in der einen
oder anderen Situation auch einmal den vielleicht letzten ,kleinen Luxus” zu
ermdglichen. Dabei darf nicht Gbersehen werden, daB8 diese Form der Unter-
stiitzung, die sich ja vor allem materiell konkretisiert, deutlich tber ein rein Ma-
terielles hinausreicht.

d) Zusammenfassung

Die Notwendigkeit einer Verbesserung der Grundversorgung fur Menschen mit
HIV und AIDS, die von der Sozialhilfe oder vergleichbar geringen Einkommen
leben missen, wurde in den beiden ersten Abschnitten dieses Beitrags mit der
schlechten sozio-materiellen Absicherung einer groBen Zahl der betroffenen
Menschen, mit einem unabweisbar krankheitsbedingten Mehrbedarf und mit
den mehr als problematischen Auswirkungen sozio-materieller Not auf den
Krankheitsverlauf begrindet.

An dieser Stelle darf der Hinweis nicht fehlen, daB dies auch fur andere von
der Sozialhilfe abhangige Menschen, z.B. fur andere junge chronisch Kranke
gilt. Alle Forderungen nach einer verbesserten Grundsicherung beziehen sich
naturlich auf all die Menschen, fur die dieselben oder adhnliche Kriterien gelten.

Aus der Beschreibung des Ist-Zustands ergab sich die Frage nach den Chan-
cen und Maglichkeiten einer Verbesserung der Situation. Eine allgemeine An-
hebung der Sozialhilfesatze in Richtung einer befriedigenden Grundsicherung
wurde - zumindest in der augenblicklichen Situation - fur wenig wahrschein-
lich gehalten. Als mogliche Perspektive wurde eine differenzierte Anhebung
der Grundversorgung angedacht und zur Diskussion gestellt, die sich u.a. an
den Kriterien eines krankheitsbedingt erhéhten Bedarfs und einer vermuteten
Dauerabhangigkeit von staatlicher oder sonstiger Hilfe orientiert. DaB3 diese
Ausdifferenzierung des jetzigen Sozialhilfesystems mit weiteren Anderungen
dieses Systems in Richtung einer Starkung der Selbsthilfefahigkeit einhergehen
muB, wurde zumindest angedeutet.

Ob diese Anderungen durch eine Flexibilisierung und Modernisierung des
zur Zeit bestehenden Systems sozialer Sicherung erreicht werden kénnen oder
eher durch eine Erganzung, die z.B. in einer Starkung der Arbeitsfahigkeit und
damit der Leistung Freier Trager bestehen kénnte, bleibt zu diskutieren.

So wie alle weiter oben angesprochenen Uberlegungen wurde auch diese
formuliert, um eine langst fallige Diskussion anzuregen, die sich daran orientie-
ren muB, den Menschen besondere Hilfe zukommen zu lassen, die sich in be-
sonderer Not befinden und gleichzeitig zur Abwendung dieser Not beitragen
kénnen.
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Rechtsanwalt in Berlin; Rechtsberater der Deutschen AIDS-Hilfe;
bis 1992 Mitglied der Geschaftsfihrung der D.A.H.

AUF DER ACHTERBAHN

Am Ende landen sie alle unten: das Auf und Ab im System
der Sozialversicherungen - eine Ubersicht

Zur Konkretisierung des Sozialstaatsprinzips im Sinne des Grundgesetzes, Arti-
kel 20, Absatz 1, das von der staatsrechtlichen Entwicklung der Nachkriegszeit
mit Verfassungsrang ausgestattet ist, gehort auch das System der Sozialversi-
cherung.

Fraher in der Reichsversicherungsordnung (RVO), jetzt bereits zum groBten
Teil im Sozialgesetzbuch (SGB) geregelt, lag und liegt der Sozialversicherung
das Prinzip der Solidargemeinschaft zugrunde. Dieser Grundsatz besagt, daf3
die existentiellen Risiken der Arbeitnehmer, ausgelost durch Arbeitsunfahig-
keit, Krankheit, Unfall, Alter oder Arbeitslosigkeit, von der Versichertenge-
meinschaft getragen werden sollen. Selbstbeteiligungen in der gesetzlichen
Krankenversicherung waren zunachst nicht vorgesehen, allenfalls in geringem
Umfang im Bereich der Hilfsmittel. MaBgebend war jedenfalls die Versorgungs-
unsicherheit der erkrankten oder anders in Not geratenen Menschen.

Bis in die 70er Jahre hinein ist das Sozialstaatsprinzip in der verfassungs-
rechtlichen Diskussion eher nach seinen inneren Schranken hin erértert wor-
den. Es wurde von konservativer Seite beflirchtet, eine Ausuferung des Sozial-
staates konne die liberale Freiheit des Individuums in der Marktwirtschaft be-
eintrachtigen. Dabei erscheint erwdhnenswert, daf3 der Begriff ,Sozialstaat”
nicht als Programm, sondern als KompromiB in das Grundgesetz genommen
wurde, nachdem der Grundsatzstreit zwischen einer eher sozialistisch orientier-
ten Staatsform und einer eher liberal-marktwirtschaftlichen nicht entschieden
werden konnte.

Als typisches Beispiel fur die Art und Weise der verfassungsrechtlichen Dis-
kussion jener Zeit mag eine Passage des Staatsrechtlers Peter Badura aus ,Die
offentliche Verwaltung” von 1968 gelten: , Die spezifische Rechtsstaatlichkeit
des sozialen Rechtsstaats zeigt sich in der auf die individuelle Wohlfahrt bezo-
genen Begrenztheit seiner Zwecke und Mittel. Das Grundgesetz stellt die sozia-
le Sicherung durch die Verwirklichung des Sozialstaatssatzes in den Dienst der
Achtung vor der Wurde des Menschen und der Gewahrleistung der freien Per-
sonlichkeitsentfaltung.”

Heute klingt das etwas anders, pragmatischer: ,Der Sozialstaat muf3 den ge-
sellschaftlichen Wandel begleiten - reflektierend und gestaltend. Unser Niveau
sozialer Sicherheit und unser Wohlstand sind Ergebnisse einer Politik, die
marktwirtschaftliche Dynamik und sozialen Ausgleich miteinander verbindet.
(...) Der Anteil der sozialen Leistungen im Verhaltnis zum Bruttosozialprodukt
ist (...) weit Uberproportional gewachsen. Dieser Expansion sind Grenzen ge-
setzt - 6konomische, aber auch politische.” (Norbert Blim im Vorwort zu: Uber-
sicht uber die soziale Sicherheit, Bonn 1991).

25



Hinzu kommt ein gesellschaftliches Leitbild im Sozialversicherungssystem,
das vom beschaftigten, arbeitenden Menschen ausgeht, der, von schicksalhaf-
ten Notfallen getroffen, seine Arbeitskraft nicht mehr ,verkaufen” kann. Der
junge Mensch, der am Beginn seines Arbeitslebens steht oder gar keine Chance
erhalten hat, im Arbeitsleben FuB zu fassen, findet kaum Ber(cksichtigung. Die
Solidargemeinschaft stellt sich insoweit als eine Austauschgemeinschaft dar, als
eine des Gebens und Nehmens, in der nur der Anspriiche geltend machen darf,
der bereits einiges eingezahlt hat.

Am deutlichsten wird dies in der Rentenversicherung. Anspruch auf Rente als
Ersatz fUr den nicht mehr verdienbaren Lohn hat nur, wer eine Mindestversi-
cherungszeit (Wartezeit) von funf Jahren nachweisen kann und in den letzten
funf Jahren vor der Erwerbsunféhigkeit wenigstens drei Jahre Pflichtbeitrags-
zeiten hat. Schul- und Ausbildungszeiten nach dem 16. Lebensjahr werden da-
bei mit bis zu sieben Jahren angerechnet, desgleichen der Wehr- und Zivil-
dienst, krankheitsbedingte Arbeitsunfahigkeit oder Arbeitslosigkeit, Schwan-
gerschaft, Mutterschutz und einiges mehr. Auch die Erziehung von Kindern
(das erste Lebensjahr des Kindes; bei Geburten ab 1992 die ersten drei Lebens-
jahre) ist anrechenbar.

Auch wenn hierdurch viele, auch jungere Menschen, in den Genuf3 von Er-
werbsunfahigkeitsrenten kommen kénnen, wird es fur sie schwierig, ihren Le-
bensunterhalt davon zu bestreiten. Wer Rente beziehen will, muB namlich
nicht nur die Wartezeiten erfullt, sondern auch sogenannte Entgeltpunkte ge-
sammelt haben. Grob vereinfacht ausgedriickt: Ein Entgeltpunkt entspricht
dem durchschnittlichen Verdienst aller Versicherten in einem bestimmten Jahr.
Fur das Jahr 1980 betrug er beispielsweise 29.485 DM, fur das Jahr 1989 40.063
DM. Wer in einem Jahr dieses Bruttodurchschnittsentgelt verdient hatte, erhalt
dafur einen Entgeltpunkt (1,0), wer 1989 mehr, beispielsweise 48.000 DM ver-
diente, bekdme demnach 1,2 Entgeltpunkte.

Viel bedeutsamer ist aber, daf3 der sogenannte belegungsfahige Gesamtzeit-
raum bei der Erwerbsunfahigkeitsrente nur die Zeit vom 16. Lebensjahr bis zum
Eintritt der maBgebenden Minderung der Erwerbsfahigkeit umfaBt.

Dies soll am Beispiel einer jungen Mutter, die Erwerbsunfahigkeitsrente be-
antragen méchte, verdeutlicht werden:

Die Zeit der Schul- und Berufsausbildung vom 16. bis zum 23. Lebensjahr zahlt
als Wartezeit (sieben Jahre mit je 0,75 Entgeltpunkten). Danach hat sie zwei
Jahre bei einer Bank recht gut verdient (2 x 1,5 Entgeltpunkte), bevor sie ein
Kind bekam (1 Entgeltpunkt fur Zeiten der Schwangerschaft und der Mutter-
schutzfristen und 0,75 Entgeltpunkte als Kindererziehungszeit). Fur die daran
anschiieBenden zwei Jahre Arbeitslosigkeit wird der durchschnittliche Gesamt-
wert der vorausgegangenen Zeit ermittelt ((7x0,75+2x 1,5+ 1 +0,75) : 11), al-
so je 0,9, macht zusammen 11,8 Entgeltpunkte. Da ein Jahr Kindererziehungs-
zeit als Pflichtbeitragsjahr gilt, ist die allgemeine Wartezeit von funf Jahren er-
fallt, die erforderlichen drei Beitragsjahre sind belegt.

Far 1993 ergibt sich ein aktueller Rentenwert von 79,50 DM pro Entgelt-
punkt, was einer Monatsrente von 938,10 DM entspricht. Wenn diese Frau kei-
ne anderen Einkinfte hat, wird sie erganzende Sozialhilfe fur sich und ihr Kind
beantragen mussen.
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Auch in der Arbeitslosenversicherung sind die Anspriuche gestaffelt. Ein An-
spruch besteht erst dann, wenn der Arbeitslose in einem Zeitraum von drei Jah-
ren vor Beginn der Arbeitslosigkeit wenigstens 360 Kalendertage beschaftigt
war. Die Dauer des Anspruchs betragt 156 Tage und erhoht sich stufenweise bis
zu 832 Tagen mit der Dauer der Vorbeschaftigung und — nach Vollendung des
42. Lebensjahres — auch mit dem Alter.

In der gesetzlichen Krankenversicherung hingegen gibt es keine Wartezei-
ten und bei der Heilbehandlung auch keine nach Beitragen gestaffelten Lei-
stungen. Doch hier lassen sich gleichfalls Tendenzen ausmachen, die Menschen
mit HIV erhebliche Belastungen auferlegen.

Seit 1993 ist die Zuzahlungsfreiheit fur Festbetragsarzneimittel aufgehoben
und ab 01.01.1994 durch eine packungsgréfienabhdngige Zuzahlungsregelung
ersetzt worden (zwischen drei und sieben Mark).

Von Zuzahlungen (mit Ausnahme der Eigenbeteiligung bei Krankenhausauf-
enthalt) wird auf Antrag befreit, wer Sozialhilfe, Arbeitslosenhilfe oder BafoG
bezieht oder ein geringes monatliches Bruttoeinkommen hat (far 1993 sind
dies in den alten Bundeslandern 1.484 DM, in den neuen 1.092 DM fur Allein-
stehende, fur Verheiratete 2.040,50 DM, beziehungsweise 1.401,50 DM, fur je-
den weiteren im Haushalt lebenden Angehérigen erhéoht um 371 DM, bezie-
hungsweise 273 DM).

Diese Grenzen liegen nur unwesentlich iber den Sozialhilfesatzen.

Eine teilweise Befreiung (Uberforderungsklausel) ist méglich, wenn die Zu-
zahlungen die Belastungsgrenze von 2 Prozent der Jahresbruttoeinnahmen
zum Lebensunterhalt ubersteigen, wenn nicht mehr als 64.800 DM in den alten
Bundeslandern und 47.700 DM in den neuen Bundesldndern verdient werden
(1994).

Far hohere Einkommen liegt die Belastungsgrenze bei 4 Prozent.

Auch hier ein Beispiel: Ein alleinstehender Mann mit einem monatlichen Net-
toeinkommen von 1.800 DM muB zu Arznei-, Verbands- und Heilmitteln und zu
Fahrtkosten zunachst eine Zuzahlung von Uber 600 DM leisten, bevor er von
weiteren Zuzahlungen befreit wird. Eine teilweise Befreiung von den Kosten-
anteilen bei Zahnersatz und von der Eigenbeteiligung bei Krankenhausaufent-
halt ist nicht vorgesehen.

Kosten der hauslichen Krankenpflege werden, wenn dadurch ein Kranken-
hausaufenthalt vermieden oder verkirzt wird, von den Krankenkassen wahrend
der ersten vier Wochen voll tbernommen. Bei AIDS-Patienten kann diese Zeit
meist verlangert werden, wenn zu erwarten ist, daB sonst eine Einweisung in das
Krankenhaus erfolgt. Nicht selten aber lehnen Krankenkassen nach einiger Zeit
die Kosteniibernahme fur Hauskrankenpflege ab - insbesondere, wenn diese in-
tensiver wird und die Kostensatze eines Krankenhauses Ubersteigt. Patienten,
die im Sinne des Bundessozialhilfegesetzes bedurftig sind, kdnnen die erforder-
lichen Kosten von den Sozialamtern erhalten, wahrend alle anderen selber zah-
len oder zurick ins Krankenhaus gehen missen.

Die Pflegeversicherung wird hieran nichts andern, da sie nur einen Motivati-
onsbeitrag zur Pflege durch Angehérige oder Freunde leisten soll, keineswegs
aber die Kosten einer qualifizierten Hauskrankenpflege auch nur in Ansatzen
abdecken kann.
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Hinzu kommt, daB der Anspruch auf Krankengeld endet, wenn die soge-
nannte Rehabilitationsfahigkeit des Mitglieds nicht mehr gegeben, seine Ein-
gliederung in das Arbeitsleben also nicht mehr zu erwarten ist. Gerade bei
AIDS-Patienten wird, oft in Verkennung typischer Krankheitsverlaufe, frihzei-
tig davon ausgegangen, daB eine Gesundung und Stabilisierung des Gesund-
heitszustands nicht mehr eintreten werde.

Wo das ,Netz" der sozialversicherungsrechtlichen Anspriche nicht mehr
hélt, bleibt meist nur noch die Sozialhilfe. Auch sie ist eine Auswirkung des So-
zialstaatsprinzips. Im Unterschied aber zu den sozialversicherungsrechtlichen
Ansprichen, die Lohnersatzfunktion haben und sich an dem erzielten oder er-
zielbaren Einkommen der Versicherten orientieren, soll sie dem Empfanger er-
maoglichen, ein Leben zu fuhren, , das der Wirde des Menschen entspricht” (§ 1
Bundessozialhilfegesetz BSHG). Die Sozialhilfe konkretisiert den verfassungs-
rechtlichen Anspruch eines jeden auf das sogenannte sozio-kulturelle Existenz-
minimum, aber eben auch nicht mehr, wenn sie der Hohe und den Umsténden
der Gewahrung nach uberhaupt geeignet ist, dieses Existenzminimum zu ge-
wahrleisten.

Die Ursachen, weshalb das System der Sozialversicherungen fur jungere
Menschen und damit auch fur die meisten Menschen mit HIV und AIDS nur un-
zureichend in der Lage ist, das Abgleiten in die soziale Verarmung zu verhin-
dern, sind grundsatzlicher Natur. Zum einen ist die Leistungsfahigkeit des Soli-
darsystems dadurch beschrankt, daB ein groBer und finanziell durchaus poten-
ter Teil der Bevolkerung sich nicht an ihm beteiligt: die Beamten, die einen un-
mittelbaren Versorgungsanspruch an den Staat haben und die Selbstandigen,
die sich zum Teil in eigenen Versorgungswerken (etwa solchen fur Arzte,
Rechtsanwaélte oder Architekten) organisieren und dadurch besondere, durch
geringere Belastungen lukrativere Solidarsysteme geschaffen haben. Zudem
entziehen sich viele Besserverdienende mit Einkommen jenseits der Pflichtversi-
cherungsgrenzen den lastigen Muhen der Solidaritat. Versuche, diese Perso-
nenkreise die Last sozialer Verantwortung durch Beteiligung an der gesetzli-
chen Versicherung mittragen zu lassen, gibt es jetzt bei der Pflegeversicherung.
Dies konnte wegweisend auch fur andere Versicherungszweige werden.

Die andere Ursache ist die bereits erwahnte weitgehende Einkommensbezo-
genheit der meisten sozialversicherungsrechtlichen Leistungen. Auch hier gibt
es alternative Ansatze, wie etwa die einer einkommensunabhéangigen Grund-
rente, deren Hohe aber, soll sie einen sozialpolitischen Sinn haben, deutlich
Uber der Sozialhilfe plaziert sein muB. Doch ist in dieser Frage vorerst keinerlei
Bewegung in der Sozialpolitik in Sicht.

P.S.
Eine gute und ausfuhrliche Ubersicht Giber die Sozialversicherungen bieten die
Veroffentlichungen des Bundesministeriums flur Arbeit und Sozialordnung:
Ubersicht uber die soziale Sicherheit” und , Ubersicht tber das Recht der Ar-
beit”, die beide gegen eine Schutzgebuhr von je zwélf Mark beim Ministerium,
Referat fur Offentlichkeitsarbeit, bezogen werden kénnen.

Wer sich intensiv und professionell mit der Verfolgung von Anspruchen nach
dem Bundessozialhilfegesetz zu befassen hat, dem sei ,Bundessozialhilfege-
setz, Lehr- und Praxiskommentar” empfohlen, herausgegeben von U.-A. Birk
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u.a., erschienen bei der Nomos-Verlagsgesellschaft Baden-Baden, erhdltlich im
Buchhandel.

Eine gelungene Ubersicht Uber soziale Leistungen findet sich auch in der
D.A.H.-Broschire: ,Sozialrecht fir Menschen mit HIV und Menschen mit AIDS”.
Dieser allgemeinverstéandliche Ratgeber bietet daneben auch informationen zu
Arbeits- und Wohnrechtsfragen, Testament und Bestattung und listet wichtige
Adressen auf. Zu beziehen uber die Versandabteilung der D.A.H.
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Joachim G.

MEINE ODYSSEE

Als ich mir 198% meinen Kingheits- und Jugendtraum erfillite und nach Berlin
zeg, stand ich zunidchst einem beinahe unldsbaren Problem gegeniiber: der
Wohnungsnot, Als 19jahriger ohne geregeltes Einkommen hatte ich auf dem
Wohnungsmarkt nur eine geringe Chance.

Zusammen mit meinem damaligen Freund fand ich schilieBlich eine Einzim-
merwohnung, in der wir anschlieBend ein lahr zusammenwohnten, Nach dem
Bruch unserer Beziehung saf ich erst mal wieder von einem Tag auf den andern
auf der Strafie, Durch das folgende Jahr habe ich mich dann so durchgeschla-
gen, Wechselnde Untermietsverhéltnisse, wechseinde Jobs - bis ich im Sommer
1991 sehr krank wurde. Drei Wochen lag ich total flach, In dieser Zeit zog ich
ein ResGmee: Nach zweieinhalb Jahren Berlin insgesamt sieben verschiedene
Untermietsverhdltnisse, mindestens ebenso viele Jobs - jedoch keine Spur von
meinem zweiten grofBen Wunsch, das Abitur zu machen. Ich entschiofl mich,
Berlin zu verlassen und in meiner Heimatstadt Stuttgart die mittlere Reife nach-
zuholen,

Der EntschiuBl war schnell gefaBt und umgesetzt. Morgens in Berlin das Auto
vollgepackt und abends in Stuttgart quittengelb angekommen. Meine Bauch-
schmerzen erwiesen sich als Hepatitis B. Fir einen Monat wurde ich in die Qua-
rantane-Station eines mitten im Wald getegenen Krankenhauses gesteckt - ein
Gefangnis, Das Tageseinerlel wurde nur von irgendwelchen Arzten unterbro-
chen, die mindestens dreimal kamen, um mich zu einem HIV-Test zu Uberreden,
ich verweigerte mich, wollte selbst den Zeitpunkt bestimmen und mir zuerst
Gber die Konsequenzen klar werden.

Nachdem ich aus dem Krankenhaus entlassen worden war, kimmerte ich
mich zuerst einmal um die Schule und dann um ein Zimmer, Ich fand schnelt ei-
nes bel einem lesbischen Paar, wo ich bis zu meinem erneuten Umzug nach Ber-
lin wohnen blieb.

Mein HIV-positives Ergebnis wurde von mir und meiner Umgebung zwiespal-
tig aufgenommen. Einerseits gab es mir einen unheimlichen Auftrieb, meine
Ziele so schnell wie méglich - nach dem Motto |, jetzt erst recht” - zu verwirkli-
chen. Andererseits zog es natiirlich auch eine sebr harte Konfrontation mit mei-
nen Perspektiven nach sich - leidige Krankenhauserfahrungen hatte ich ja eben
gemacht,

Mein offensiver Umgang mit der Thematik stiel Gberall auf Zustimmung.
Leute, die ich kennenlernte, bestdtigten mir, ich ginge damit ganz toll um, sei
sehr mutig; es sei auch fir ihr eigenes Leben eine unheimliche Bereicherung,
endlich jemanden kennenzulernen, der ,ES” hat, Auf die Bereicherung, mit so
jemandem zu schlafen, wollten sich allerdings nur die wenigsten einlassen.
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Nach dem erfolgreichen AbschiuB der Schule verlieB ich Stuttgart, Zurlick in
Berlin war mein sexueller Notstand innerhalb einer Woche behoben - ganz im
Gegensatz zu meinem Wohnungsnotstand.

Meinen Freunden, die mich kurzfristig sehr gastfreundlich aufgenommen
hatten, wollte ich natlrlich nicht langer als nbtig zur Last falien. Als mir eine
Wohnung fior 2weihundert Mark angeboten wurde, griff ich zu und zog spon-
tan ein. Alternativen gab es keine, auch waren meine finanziellen Mittel er-
schipft. Die Wohnung war das, was ein Optimist vielleicht als ,malerisch” be-
zeichnen wirde. Ich selbst nannte sie nur ,das Loch™,

Dieses Loch war bis zur Decke mit dem Plunder des Hauptmieters vollge-
stopft. Von den angemisteten funfundzwanzig Quadratmetern standen mir
zehn zur Verfigung. AuBerdem lag die Wohnung im Parterre, war feucht, kalt
und selbst im Sommer so dunkel, daB man zur Mittagszeit das Licht anknipsen
mufte, Der auBerst praktische Umstand, daB ich den Mill, ochne den Hof zu be-
treten, direkt in die vor dem Fenster plazierten MUlitonnen entsorgen konnte,
tréstete mich nur wenig.

Ich fing an, das Abitur zu machen. Meine Plane, sobald mein Bafég-Antrag
bearbeitet sein wiirde, weiter nach einer Wohnung zu suchen, zerschlugen sich,
nachdem das Bafég nach finfmonatiger Bearbeitungszeit von achthundert auf
dreihundert Mark gekiirzt wurde. Auf die Unterstiitzung meiner Eltern konnte
ich nicht bauen, und damit waren die Wohnung und ich erst einmal aneinander
gebunden,

Die folgende Zeit wurde fiir mich sehr schwer - einerseits muBte ich sehr viel
arbeiten, andererseits war die Schule aufwendiger geworden, Vor allem war
ich in Berlin durch meinen Freundes- und Bekanntenkreis viel stérker als in
Stuttgart mit meiner HiV-Infektion konfrontiert.

Eigentlich wurde mir erst hier der Zusammenhang zwischen HIV-positiv-Sein,
Krankheit und Tod klar, Bei all der Belastung fehlte mir dringend eine Woh-
nung, in der ich mich zu Hause fihlen und zur Ruhe kommen konnte. Als mir
ein Freund vorschlug, mich bei der ,ziK” {,zu Hause im Kiez"), einem gemein-
nittzigen Wohnprojekt far Menschen mit HIV und AIDS, zu melden, um durch
deren Hilfe an eine Wohnung zu kommen, lehnte ich zunéchst ab. Ich wollte als
HA-Positiver keine Sonderstellung einnehmen, wollte nicht meine HiV-infek-
tion als Mittel einsetzen, Heute glaube ich, daB ich damals so reagierte, weil ich
mich noch nicht mit meinem Positiv-Sein identifizieren konnte. AuBerdem hat-
te ich gehért, daB die ,ziK” nicht gentigend Wohnraum fr ihre Bewerber hét-
te. Da bekam ich das Gefihl, eventuell einem Kranken eine Wohnung wegzu-
nehmen, was ich keinesfalls wollte,

Erst als ein Bekannter plétzlich schwer erkrankte, habe ich mir eingestanden,
daf} dies auch mir passieren kdnnte. Meine Wohnsituation hitte eine Pflege zu
Hause undenkbar gemacht. In dieser Situation eine geeignete Wohnung zu fin-
den, schien unmdglich. AuBerdem kindigte sich der Winter an, und das Loch
war und blieb kalt, obwoht ich den Ofen so mit Kohlen volistopfte, daB} ich
manchmal dachte, er wirde platzen.

Also entschioB ich mich doch, bel der ,ziK"” vorzusprechen, denn ich wollte in
jedem Fall bis zum nachsten Winter eine andere Wohnung gefunden haben.
Dort machte man mir wenig Hoffnung; mindestens ein Jahr Wartezeit - und ich
sotlte mir einen Wohnberechtigungsschein (WBS) besorgen.
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Dazu wandte ich mich an die AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamts
Kreuzberg. Dort erfubr ich, daB die Voraussetzungen fir einen Wohnberech-
tigungsschein mit Dringlichkeit eine ausgewiesene Schwerbehinderung und
eine mindestens einjadhrige Meldezeit mit dem ersten Wohnsitz in Berlin, di-
rekt vor der Antragssteliung, seien. Beide Voraussetzungen erfilite ich nicht.
Durch meinen Aufenthalt in Stuttgart war meine Meldezeit in Berlin unter-
brochen.

Da ich schon mal in der Beratungsstelle war, lieB3 ich mich auch gleich dber
mdgliche Hilfen in meiner noch immer verheerenden finanziellen Situation be-
raten. Folge: fch bekam zu meinem Bafég noch ergdnzende Sozialhilfe,

Trotz dieser Erfeichterung brach ich zwei Monate spéter die Schule ab - die
Situation dort war ziemlich verfahren. Der Tod eines Freundes HeB mich immer
mehr an der Richtigkeit meiner Zukunfisplanungen zweifeln, die mir jetzt oft
absurd vorkamen. Manchmal dachte ich, die Schule sei fiir mich nur ein Mittel,
mich nicht mit der Endlichkeit meines Lebens auseinanderzusetzen.

ich wollte gegenwartiger leben, hatte aber das Gefihl, dafl mich Schule und
Arbeit von mir selbst entfernen und mir meine begrenzte Lebenszeit stehlen
wiirden. Die Schule - also meine Zukunftsplanung - aufzugeben, war mir nicht
leicht gefallen, aber ich war sehr stolz darauf.

Jetzt wollte ich mich um eine eigene Wohnung bemuahen, ging aber zuerst
zur AIDS-Beratungsstelle, um meinen Schwerbehindertenausweis zu beantra-
gen. Das klappte, und meine Behinderung wurde auf 80% eingestuft,

Chwohl ich immer noch nicht die erforderliche Meldezeit aufweisen konnte,
beantragte ich, wiederum mit Hilfe der AIDS-Beratungsstelle Kreuzberg, einen
Wohnberechtigungsschein. Kaum war das geschehen, kam die ,ziK” auf mich
zu, ste kénne mir eine Zwei-Zimmer-Wohnung in der Potsdamer Stralle vermit-
teln,

Ich sprach bei der zustandigen Hausverwaltung vor und gefiel denen dort so
wie mir die Wohnung. Ob mir die Wohnung gefiel oder nicht, war in der Zwi-
scherizeit schon nicht mehr so wichtig, da mir ,das Loch” gekindigt worden
war, und ich jedes Wohnungsangebot hatte annehmen missen.

Alles hing jetzt von meinem Wohnberechtigungsschein ab. Ich war zuver-
sichtlich, daB es klappen wirde, denn zwischen meinem Einzug in die Woh-
nung und der vollendeten einjéhrigen Meldezeit lag nur ein Monat. Trotzdem
wurde der WBS abgelehnt. Daraufhin machten sich die ,ziK” und die AIDS-Be-
ratungsstelle fir mich stark. Sie setzten sich mit dem Wohnungsamt in Verbin-
dung, und nach einigen arztlichen Attesten und vielen Amiergangen hat es
schlieBlich geklappt.

Am 1. August 1993 bin ich eingezogen. Ich hatte es geschafft! Eine eigene
Wohnung mit einem richtigen Mietvertrag. Sicherheit! Vor Glick habe ich in
der ersten Nacht nur wenig geschlafen. Immer wieder mufite ich herumgehen
und mir alles ansehen. Die Wohnung ist klassisch geschnitten, mit einem zen-
traten Flur, von dem alle Zimmer abgehen, unter anderem ein Bad ~ nach einem
Jahr phne Badezimmer ein absoluter Luxus. Dabeil 6ffnet sich die Wohnung
nicht zur lauten belebten StraBe, sondern nach Westen (ber einen groflen ru-
higen Hof. Am schdnsten ist der Balkon, von dem ich Gberwaltigende Sonnen-
untergénge betrachten kann. Dann habe ich immer wieder dieses Gefoh! wie
am ersten Abend, als ich eingezogen bin,

32

Mittlerweile fihle ich mich hier zu Hause, was mir sehr viel Ruhe und Kraft
gibt. So viel Ruhe und Kraft, daB ich im letzten Jahr dann doch das Abitur ge-
macht habe und im Herbst ein Studium aufnehmen mbdhte.

Die AlDS-Beratungsstelle, die mir so viel geholfen hat, wurde inzwischen
vom Senat geschiossen ~ um Mittel einzusparen,
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INTERVIEW MIT EINEM SOZIALBERATER

Peter Zechel
Deutsche AIDS-Hilfe e.V.

im Gesprach mit Rainer SpieB
Sozialberater der Berliner AIDS-Hilfe e.V.

HIV-Positive und an den Folgen der Infektion Erkrankte haben im Arbeitsalltag
viele Probleme. Rainer, wie sieht denn die rechtliche Situation im Hinblick auf
den Kundigungsschutz aus, wenn ein Arbeitgeber erfdhrt, dal3 ein Mitarbeiter
HIV-positiv ist?

Der Kiindigungsschutz ist in dieser Hinsicht ohne Bedeutung. Nur weil jemand
positiv ist, kann der Arbeitgeber keine Kindigung aussprechen. Viele Arbeitge-
ber versuchen allerdings Druck zu erzeugen, z.B. Uber die Belegschaft, um eine
sog. Druckkindigung einleiten zu kénnen. Es kommt vor, daB sich die Beleg-
schaft zusammentut und sagt: , Wir wollen mit dem HIV-Infizierten nicht mehr
zusammenarbeiten”, wie im Falle eines Bankkaufmanns unldangst geschehen.
Der Arbeitgeber muBte dem durch sachliche Aufklarung entgegenwirken. Von
Rechts wegen kann niemandem gekindigt werden, nur weil er HIV-positiv ist.

Und das wére auch noch der Fall, wenn z.B. die erste opportunistische Infektion
aufgetreten ist? Ist es nicht hdufig so, daf3 ein Arbeitgeber/eine Arbeitgeberin
kundigt, weil er/sie von der erkrankten Person nicht mehr so viel erwarten kann?

Ja, das ist richtig. Da zeigt sich dann auch, wie wichtig es ist, da3 jemand, der
HIV-positiv und bereits erkrankt ist, so schnell wie méglich einen Schwerbehin-
dertenausweis beantragt, durch den er Kindigungsschutz erhalt. Der Arbeitge-
ber muB in einem solchen Fall ein Kundigungsersuchen an das Versorgungsamt
richten. Dort wird das Ersuchen geprift und entschieden. Ein Gremium, zu dem
auch der Betroffene selbst gehort, bespricht in Ruhe, welche Méglichkeiten es
gibt, ihn innerhalb des Betriebes mit einer anderen Arbeit zu betrauen. Ist dies
maoglich, kann er nicht gekindigt werden. Bei gréBeren Firmen, das kann man
pauschal sagen, ist so leicht niemand kindbar.

Ein besonderes Problem in diesem Zusammenhang entsteht, wenn jemand
wiederholt idngere Zeit krank ist und das Beschaftigungsverhaltnis noch nicht
lange andauert. Die hochstrichterliche Rechtsprechung besagt hier, daBB gekin-
digt werden kann, wer - verglichen mit der Dauer des Beschaftigungsverhalt-
nisses — unverhaltnismafig oft erkrankt.

Hat der Betreffende dann noch Méglichkeiten, wieder einen Job zu finden,
wenn er weiter arbeiten méchte?

Kaum. Der Schwerbehindertenstatus muB3 bei Beginn eines neuen Beschafti-
gungsverhaltnisses offenbart werden. Das ist ein groBes Problem, von dem be-
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sonders jingere Manner betroffen sind. Aber es muB auch in Betracht gezogen
werden, daB viele Arbeitgeber den Einsatz ihrer Mitarbeiter Uber langere
Zeitrdaume planen. Wer sich in einer solchen Situation als junger HIV-positiver
Mensch vorstellt, hat weniger Chancen.

Unternehmen sind verpflichtet, eine bestimmte Anzahl von Schwerbehinderten
einzustellen. Sie kénnen sich davon durch , Strafen freikaufen”. Ist das wirklich
vorteilhafter fir die Unternehmen?

Ja. Weil die Unternehmen mit einer hohen Ausfallzeit von Schwerbehinderten
kalkulieren. Die Arbeitgeber denken gleich: ,Mensch, der ist HIV-positiv, der
bekommt vielleicht AIDS”. Hohe Ausfallzeiten kénnen fir einen Betrieb ein
grof3es Problem sein. Deshalb sind viele nicht bereit, einen Positiven einzustel-
len; oder sie versuchen, Positive loszuwerden. Man darf auch nicht Ubersehen,
daB es sich meist um junge Menschen handelt. Da reagieren die meisten Ar-
beitgeber anders, als sie es z.B. bei einer funfzigjahrigen Frau oder einem sech-
zigjahrigen Mann tun, die einen Schwerbehindertenstatus erhalten. lhnen wird
kein Arbeitgeber kindigen.

Sind Félle von Diskriminierungen am Arbeitsplatz bekannt?

Ja. Wenn solche Falle glaubhaft mitgeteilt werden, dann wird ihnen in der Re-
gel auch nachgegangen. Zum Beispiel arbeiten Krankenhduser — wo man tber
HIV/AIDS eigentlich besser Bescheid wissen muBte — bisweilen teilweise mit
ziemlich ,linken” Methoden. Durch die jahrliche Untersuchung, die das medizi-
nische Personal uber sich ergehen lassen muB, kann man durchaus feststellen,
ob jemand an AIDS erkrankt ist. Eine PcP kann man auf einem Réntgenbild er-
kennen, zumindest die Tatsache, da3 da mal eine war. Nur ziehen die Kranken-
hauser bei entsprechenden Kandigungen den kirzeren, weil die zustandige Be-
rufsgenossenschaft, die in solchen Fallen eingeschaltet wird, auf die Hygiene-
vorschriften in Krankenhausern hinweist; diese routinemaBigen Hygienevor-
schriften - sachgerecht angewandt — machen die Ubertragung einer solchen
Infektion unméglich. Deshalb kann da jeder nach wie vor arbeiten, unabhangig
von seinem HIV-Status. Aber sonst ist es schwierig. Gerade im Verkauf gibt es
ofter Probleme, z.B. im Ein-Mann-Verkauf: Jemand bekommt Kaposi, erkrankt
also sichtbar. Da ist es schon vorgekommen, daf3 der Arbeitgeber dem Betroffe-
nen gekandigt hat. Er sagt dann: ,Ich kann meiner Kundschaft lhren Anblick
nicht mehr zumuten”.

Und dagegen kann man dann auch relativ wenig machen?

Doch, es gibt ja einen Rechtsanspruch, einen Kindigungsschutz. Man kann kla-
gen. In der Regel wird im Verlauf eines solchen Arbeitsgerichtsprozesses ein Gu-
tetermin angesetzt. Bei diesem Gutetermin einigt man sich meistens: Man ver-
standigt sich darauf zu sagen, das Arbeitsverhaltnis sei zerriattet; auch derjeni-
ge, der diskriminiert wurde, hat ja oft kein Interesse mehr daran, bei dem Ar-
beitgeber weiterzuarbeiten. Im Ergebnis lauft es also wahrscheinlich auf eine
Abfindung hinaus. Damit ist die Sache dann vom Tisch.
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Sind Félle bekannt, in denen Betroffene durch ,Mobbing” aus einer Firma
rausgeekelt worden sind? Wo ihnen so zugesetzt wurde, daB sie sich sagten,
ich will hier raus, koste es, was es wolle?

Félle in dieser krassen Form sind mir nicht bekannt.

Wie geht es weiter, wenn jemand aus dem Arbeitsverhéitnis ausscheidet?
Folgt auf Arbeitslosigkeit die Berentung? Viele sind wohl auch sehr lange
krankgeschrieben?

Letzteres ist richtig. Auch wenn es sehr merkwiurdig klingen mag: Die Krank-
schreibung ist oft das Beste, was passieren kann. Der Krankengeldanspruch
wahrt ndmlich eineinhalb Jahre. Das Krankengeld orientiert sich zudem am
monatlichen Verdienst und liegt damit hoher als das mogliche Arbeitslosen-
geld. Im Ubrigen: Wenn ein Arbeitsloser krank geschrieben wird, bezieht er
natirlich auch nur Krankengeld in Hohe des Arbeitslosengeldes.

Wenn jemand einen Rentenanspruch geltend machen kann und wegen sei-
nes Schwerbehindertenstatus kaum mehr eine Chance auf dem Arbeitsmarkt
hat, wird wahrend der Krankschreibung der Rentenantrag gestellt. Erfah-
rungsgemaf ist dieser Antrag dann bis zum Ablauf des Krankengeldes geneh-
migt. Sollte dies nicht der Fall sein, tritt eine Sonderbestimmung des Arbeits-
forderungsgesetzes in Kraft, nach der man noch einmal Arbeitslosengeld be-
antragen kann, bis die Rente genehmigt ist. Wenn keine Rentenanspriche
bestehen - und das sind fast 80% der Personen, die in unsere Beratung kom-
men -, wird es sehr schwierig. Die kriegen dann Sozialhilfe.

... ausschlieBlich Sozialhilfe? Da gibt es keine anderen Mdglichkeiten?
Nein.

Viele Betroffene standen erst am Anfang einer beruflichen Laufbahn oder ha-
ben in Berufen gearbeitet, in denen ohnedies nicht so viel verdient werden
konnte. Was geschieht, wenn die Rente nicht reicht?

Dann erhélt man erganzende Sozialhilfe. Dabei wird grundsatzlich eine Rech-
nung aufgemacht wie beim Sozialhilfeempfanger: Welche Anspriche auf So-
zialhilfe hatte er? Schlechter als diese Anspriche darf er nicht gestellt werden.
Liegt die Rente darunter, erhalt er erganzende Sozialhilfe.

Grof3e Springe kann man als Sozialhilfeempfanger bekanntlich nicht machen.
Wie sieht die Situation far HIV-Positive hier aus?

Die Sozialhilfe berechnet sich aus dem Regelsatz, der Rahmenmiete und den
Zuschlagen, z.B. wegen Erwerbsunfahigkeit, kostenaufwendigerer Ernah-
rung und besonderem Hygienebedarf. Diese Posten aufaddiert ergeben den
Gesamtbedarf. Das individuelle Einkommen - wenn es denn eines gibt -
wird abgezogen; was dann Ubrigbleibt, ergibt die Héhe der Sozialhilfezah-
lungen.
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Unabhéngig davon gibt es Moglichkeiten, einmalige Beihilfen zu beantra-
gen, z.B. fur Bekleidung und Einrichtung. Wenn jemand HIV-positiv ist und er-
krankt, hat er daruber hinaus die Méglichkeit, besondere Leistungen zu bean-
tragen, da nach dem Gesetz Menschen mit AIDS Behinderten gleichgestellt
sind. Er konnte so z.B. eine Waschmaschine, einen Kuhlschrank oder ein behin-
dertengerechtes Bett erhalten.

Wie hoch ist der Zuschlag zur Erndhrung?

Zur Zeit werden DM 105,- wegen kostenaufwendiger Ernahrung bezahlt.
Reicht das?

Bei den meisten ja.

Die Berliner AIDS-Hilfe hélt an vier Tagen eine sozialrechtliche Beratung ab.
Wer kommt, und um welche Probleme dreht es sich dabei?

Den gréBten Anteil, rund 80%, bilden die schwulen Manner. In den letzten Jah-
ren kommen aber auch immer mehr Frauen, 1993 waren es fast 200. Sie stellen
einen Anteil von fast 20% an den Gesamtberatungen. Dann kommen auch ver-
haltnismaBig viele Drogen- und Ex-Drogengebraucherinnen zur BAH. Das sind
die drei Hauptgruppen. Heterosexuelle Frauen und Manner, die sich Uber Blut-
konserven mit HIV infiziert haben, kommen seltener.

Das Hauptproblem der meisten unserer Klienten ist die Absicherung des Exi-
stenzminimums. 80 bis 90% von ihnen erhalten Sozialhilfe. So weit es Uber den
.normalen” Leistungsumfang hinausgeht, ist es extrem schwierig, etwas vom
Sozialamt zu bekommen. Dann kommt es haufig zu Auseinandersetzungen mit
dem Sozialamt.

Hinzu kommt ein sehr hoher psychosozialer Anteil in unserer Beratung. Mit
der HIV-Infektion ist auch eine groB3e Zahl anderer als finanzieller Probleme
verbunden. Zum Beispiel steht jemand vor der Entscheidung, soll er aus dem Be-
ruf raus, auf Rente gehen, kriegt er Krankengeld, oder was passiert eigentlich?
Das sind schon Ausnahmesituationen, in denen es zu Krisen kommen kann.

Unsere Beratungsschwerpunkte liegen bei Fragen zum Arbeitsrecht, zur So-
zialhilfe, zur Erwerbsunfahigkeitsrente, zum Pflegegeld, aber auch zum Testa-
ment. Ein weiterer wichtiger Punkt in diesem Zusammenhang ist die Beantra-
gung von Stiftungsmitteln.

Kommen dieselben Leute auch mehr als einmal?

Da muB man unterscheiden: Es gibt Menschen, die brauchen nur einen Kon-
takt, vielleicht ein paar Grundinformationen, und den Rest machen sie alleine.
Es gibt aber auch welche, die schon so krank sind, daB sie viele ihrer Angele-
genheiten nicht mehr selbst erledigen kénnen. Dann leisten wir Hilfestellung
z.B. beim Ausfullen von Antragen. Das kommt schon verhaltnismaBig haufig
vor. Ungefahr 50% der Klienten kommen 5-6mal. Und etwa ein Drittel betreu-
en wir sozialrechtlich Uber viele Jahre.
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Fragt auch einmal jemand nach Méglichkeiten, wieder in den Beruf einzustei-
gen, umzuschulen oder eine Ausbildung zu beginnen?

Ja, das kommt vor, und die Chancen haben sich in letzter Zeit etwas verbessert.
Es ist mittlerweile auch bis zu den Arbeitsémtern durchgedrungen, daB eine
HIV-Infektion nicht gleich ,Tod” bedeutet, d.h. es werden jetzt auch Umschu-
lungen und Weiterbildungen angeboten. Das Problem liegt in der langen Lauf-
zeit der Antrage. Es kann zwei bis drei Jahre dauern, bis man einen Umschu-
lungsplatz findet - ein halbes Jahr ware okay.

Weit haufiger ist allerdings die folgende Problematik: Jemand arbeitet in sei-
nem Beruf und merkt, er ist den Anforderungen nicht mehr gewachsen. Er
wurde gerne weiter arbeiten und seine Arbeitszeit verkurzen. Um sich aber fi-
nanziell nicht zu schadigen, ist er gezwungen, ganz aufzuhéren. Wer ndmlich
auf 20 oder 30 Wochenarbeitsstunden reduziert, verdient natirlich weniger.
Dies wirkt sich direkt auf die Lohnersatzleistungen wie Krankengeld, Arbeitslo-
sengeld und -hilfe und in gewisser Weise auch auf die Hohe der Rentenan-
spriche aus, die zum Teil erheblich niedriger sein werden. Es gibt leider kein
Modell, wie hier ein Ausgleich herzustellen ware zwischen der niedrigeren Wo-
chenarbeitszeit und dem Anspruch auf Lohnersatzleistungen, die sich an der
Hohe der friheren Bezlge orientieren.

Far Betroffene, die nach langerer Krankheit wiedereingegliedert werden
wollen, gibt es das sogenannte Hamburger Modell. Es beinhaltet eine langsame
Wiedereingliederung in den Arbeitsproze3, mit einer Dauer von manchmal bis
zu einem halben Jahr. Man fangt mit wenigen Stunden an und steigert lang-
sam. Die Krankenkasse zahlt die Differenz zum Einkommen. Nach einem hal-
ben Jahr ist man dann wieder voll im Beruf drin. Die Erfahrung zeigt aber, daB3
viele das gar nicht nutzen kénnen, weil sie schon bald wieder erkranken.

Beratungen zum Thema Einstieg oder Wiedereinstieg in den Beruf sind aller-
dings selten. Der Uberwiegende Teil der Klienten muB sich wirklich entschei-
den: Hore ich auf oder mache ich weiter? Und wenn er oder sie weiter macht,
dann auch mit der Konsequenz, irgendwann einmal flachzuliegen, weil der
StreB einfach zu groB wird.
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Nelly Grunwald
Verein fur Geféhrdetenhilfe e.V., Bonn

SOZIALE NOT VON DROGENGEBRAUCHERN

Es ist bereits bezeichnend, daB ich als Mitarbeiterin der Obdachlosenhilfe - ich
arbeite seit 1985 in Bonn in einer Beratungsstelle fur Obdachlose — von der
Deutschen AIDS-Hilfe gebeten wurde, einen Artikel zur sozialen Not von Dro-
gengebrauchern zu schreiben.

Vorneweg mochte ich klarstellen, daB3 es in unserer Beratungsstelle nie -
wie leider noch haufig in Obdachlosenberatungsstellen -~ darum ging, die Hil-
fesuchenden in Gebraucher von legalen und illegalen Drogen zu unterschei-
den. Unsere Angebote zielen ausschlieBlich darauf ab, Menschen, deren Le-
benssituation durch Obdachlosigkeit, Arbeitslosigkeit, Mittellosigkeit, straf-
rechtliche Verfolgung sowie durch vielfaltige gesundheitliche und soziale Pro-
bleme gekennzeichnet ist, pragmatisch zu helfen. Dieser Verzicht auf die
Unterscheidung nach legalen und illegalen Suchtmitteln eréffnete den Bonner
Drogengebrauchern konkrete Unterstitzung, wahrend ihnen zuvor nur sehr
hochschwellige Hilfsangebote offenstanden. Bei den bisherigen Angeboten
war es ausschlieBlich um das Thema ,Sucht” gegangen, ohne daf3 die konkre-
te Lebenssituation wahrend der Zeit des aktiven Konsums verbessert wurde.
Ein Betroffener faBBte seine Erwartungen mit den Worten zusammen: ,Gebt
mir ein Dach uber dem Kopf und Arbeit, dann braucht lhr mir nicht in der Psy-
che ‘rumzulatschen.”

Letztendlich zeigt jedoch die Tatsache, daf3 in unsere Beratungsstelle taglich
60 bis 70 obdachlose Drogengebraucher (im Laufe des Jahres etwa 500 Perso-
nen) kommen: Die durch die Kriminalisierung der Drogengebraucher erzeugte
Verelendung funktioniert. Die Drogengebraucher, die in unserer Beratungsstel-
le varsprechen, liegen auf der StraBe, haben ihre Arbeit verloren, sind kranke,
arbeitsunfahige Menschen geworden, mussen ihre Krankheit ,Sucht” mit Pro-
stitution und Straftaten finanzieren, kommen durch die Sucht unweigerlich in
Konflikt mit dem BtmG. le schlechter die Verhiltnisse, aus denen sie kommen,
um so wahrscheinlicher weist ihr Lebenslauf Haftzeiten auf. In jedem Jahr ster-
ben 10 bis 20 unserer Klienten an den Folgen dieser Drogenpolitik; daran, daB
sie auf dem illegalen Markt ,Stoff” kaufen, dessen Reinheitsgrad sie nicht ken-
nen; daran, daB sie ihn auf Hinterhéfen, 6ffentlichen Toiletten oder versteckt
hinter Gebuschen injizieren, wo ihnen im Notfall keine arztliche Hilfe zur Ver-
fagung steht; daran, daB sie aus Geldmangel den Schmerzen des Heroinent-
zugs mit Beruhigungstabletten begegnen und dadurch einen Herz- und Atem-
stillstand erleiden.

Nicht funktioniert haben die erhofften Ziele dieser ,Verelendungspolitik”,
weder die Abschreckung - die Anzahl! der Erstkonsumenten von Kokain und
Amphetaminen stieg von 1992 auf 1993 um ein Viertel - noch die Hoffnung,
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daf} die Verelendung quasi automatisch zu einer Therapie- und Abstinenzbe-
reitschaft fihre. Der allein in unserer Beratungsstelle deutlich werdende Anteil
verelendeter obdachloser Drogengebraucher zeigt, daB das Konzept der Ver-
elendung als Motivationstrager fur eine Therapie- und Abstinenzbereitschaft
bei einer Vielzahl der Betroffenen nicht greift. Der Ausstieg aus der Sucht,
wenn er denn gewlnscht sein sollte, wird u.E. haufig erst dann méglich, wenn
die Betroffenen wieder unter menschenwdrdigen Bedingungen leben. Erst
dann haben sie Uberhaupt wieder die Moglichkeit und die Kraft, neue, als posi-
tiv empfundene Lebensperspektiven zu entwickeln, die fur sie auch im Bereich
des Realisierbaren liegen.

Nun zur konkreten Situation der Drogengebraucher, die in unserer Bera-
tungsstelle vorsprechen und die sich nicht von der anderer Drogengebraucher
in anderen Stadten unterscheidet, sowie zu unserem Hilfsangebot:

Innerhalb unserer Beratungsstelle geht es darum, unter Verzicht auf motiva-
tionale Eingangsvoraussetzungen konkrete Hilfsangebote zur Verfigung zu
stellen, um in der Zeit des aktiven Drogenkonsums die gesundheitlichen und so-
zialen Schaden so gering wie méglich zu halten. Dafur geben wir den Drogen-
gebrauchern sowie allen anderen Obdachlosen zunachst einmal die Méglich-
keit, sich bei uns aufzuhalten, sich aufzuwarmen, zu frahstucken, zu duschen,
die Kleiderkammer in Anspruch zu nehmen und die Spritzen zu tauschen.

Neben der Befriedigung dieser Grundbedurfnisse geht es jedoch dauerhaft
darum, den Lebensunterhalt sicherzustellen, und zwar durch Hilfe bei der
Durchsetzung von Leistungsanspriichen gegeniber dem Sozialamt, dem Ar-
beitsamt oder dem Rentenversicherungstrager. Dabei mussen wir immer wie-
der feststellen, da3 die Betroffenen oft gar nicht uber ihre rechtlichen An-
sprache und daruber, wie sie diese durchsetzen kénnen, Bescheid wissen. Oft
fehlen ihnen auch benétigte Unterlagen und Formalitaten wie Ausweispapiere
oder eine Meldeadresse fur das Arbeitsamt.

Ein weiteres Hilfsangebot zielt auf die Unterbringung. In den vergangenen
Jahren gelang es uns immer seltener, Wohnraum fur Drogengebraucher zu fin-
den. Das Fehlen von Privatraum belastet die Betroffenen nicht nur psychisch
durch den taglichen Druck, eine Unterkunft finden zu missen, sondern es ver-
langert auch die Zeit der Drogenbindung, da weniger Chancen bestehen, sich
zeitweise von der Drogenszene zurickzuziehen und dadurch eventuell langsam
aus dem Drogenkonsum auszusteigen. Grundséatzlich helfen wir jedoch jedem,
der bei uns vorspricht, seinen rechtlichen Anspruch auf ,ein Dach Uber dem
Kopf” durchzusetzen. Solange es sich jedoch nicht um einen mietrechtlich gesi-
cherten Wohnraum handelt, sondern um eine sog. voribergehende Unterkunft
(Notunterkunft, Obdachlosenheim, Hotel), bleiben diese Losungen fur die Be-
troffenen letztendlich unbefriedigend. Solche Unterkinfte bedeuten in den
meisten Fallen auch eine Zwangsgemeinschaft mit anderen Menschen in einer
ahnlichen Situation. Hinzu kommt, daB die Einrichtungen der NichtseBhaften-
hilfe aus konzeptionellen Grinden haufig keine Drogengebraucher aufneh-
men und die Notunterkiinfte nicht auf die speziellen Probleme dieser Gruppe
ausgerichtet sind. Angesichts dieser Gesamtsituation (keine Chancen auf dem
Wohnungsmarkt, keine Aufnahme in den Einrichtungen der NichtseBhaftenhil-
fe, keine spezialisierte Hilfe in der Notunterkunft) blieb auch uns nichts anderes
Ubrig, als ein vorubergehendes, zunachst auf drei Monate pro Bewohner befri-
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stetes Unterbringungsangebot fur jeweils maximal 20 Drogengebraucher zu
schaffen, eine Einrichtung, in der den Bewohnern zumindest rund um die Uhr
kompetente Sozialarbeiter als Ansprechpartner zur Verfugung stehen.

Ein weiterer wesentlicher Baustein in der Kette der Hilfsangebote fur die Zeit
des aktiven Drogenkonsums ist die medizinische Versorgung. Besonders die ob-
dachlosen Drogengebraucher befinden sich haufig in einem sehr schlechten Ge-
sundheitszustand, der gekennzeichnet ist durch Mangelernahrung, Abszesse,
Hepatitis, TBC, HIV-Infizierung usw. Angesichts dessen, daB die Drogengebrau-
cher wegen der schwarzmarktbedingt hohen Preise der Drogen den ganzen
Tag damit beschaftigt sein mussen, Geld aufzutreiben, bleibt ihnen kaum Zeit,
sich um ihre Gesundheit zu kimmern. Die Substitution mit Kodein oder Polami-
don durch niedergelassene Arzte nimmt dabei nicht nur den Beschaffungsdruck
und schafft Freiraum, sondern bindet die Patienten auch an die arztliche Ver-
sorgung. Durch den substitutionsbedingten taglichen Gang zum Arzt kann nun
auch ein Augenmerk auf die anderen Erkrankungen gerichtet werden. Um die
psychisch, sozial und gesundheitlich verelendete Klientel der obdachlosen Dro-
gengebraucher, die haufig auch von Arztpraxen abgewiesen wird, zu errei-
chen, haben wir in unmittelbarer Nachbarschaft zu unserer Beratungsstelle
eine medizinische Ambulanz er6ffnet. Sie ist berechtigt, Drogengebraucher mit
Polamidon zu substituieren sowie alle Krankheiten, die in Zusammenhang mit
dem Drogenkonsum stehen, zu behandeln. Einschrankend wirken sich dabei
die NUB-Richtlinien aus, nach denen die Substitution fast ausschlieBlich bei
medizinischer Indikation durch die Krankenkassen finanziert wird. Welcher der
Drogengebraucher kann sich schon privat die Finanzierung der Polamidonsub-
stitution leisten? Als weiteres Manko erleben wir das Verbot der Heroinver-
schreibung. Insbesondere fur langjahrige Drogengebraucher ist die Substituti-
on mit Polamidon unattraktiv. Sie steigen haufig nach einem kurzen Versuch
wieder aus und gehen zuruck auf die Szene, verbunden mit allen negativen
Folgen.

Ist es den Betroffenen gelungen, eine Wohnung zu finden und substituiert
zu werden, so sehen die meisten sich zunachst einmal mit einer groBen Leere
konfrontiert. Viele haben den Wunsch, ins Arbeitsleben zurickzukehren. Sie
haben jedoch auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt nach vielen Jahren der Ar-
beitslosigkeit, haufig verbunden mit einer abgebrochenen Schul- und Berufs-
ausbildung, kaum eine Chance. Wir stellen zwar innerhalb unseres Tragerver-
bunds fur den Personenkreis der ehemals Obdachlosen eine Reihe von Arbeits-
platzen zur Verfugung (im Kfz-Bereich, der Schreinerei, dem Umzugsdienst, der
Bauabteilung, der Gartnerei oder im Umweltkaufhaus), jedoch sind die Dro-
gengebraucher nach vielen Jahren des Drogenelends haufig korperlich nicht
mehr in der Lage, in diesen Arbeitsbereichen — die urspringlich auf die Wieder-
eingliederung von Menschen ohne zusatzliches Drogenproblem angelegt wa-
ren - zu arbeiten. Wenn die Chancen auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt gering
sind, bedarf es daher unserer Meinung nach dringend solcher Arbeitsstellen auf
dem sog. zweiten Arbeitsmarkt, die auf die berufliche Wiedereingliederung
von Menschen mit Drogenproblemen ausgerichtet sind.

Um die durch die Substitution gewonnene Zeit bei gleichzeitigem Fehlen
von Arbeit durch Nutzen der ortlichen Freizeitangebote auszufullen und da-
durch auch Menschen auBerhalb der Drogenszene kennenzulernen, fehlt es
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den Drogengebrauchern haufig an SelbstbewuBtsein. So bleiben viele unge-
wollt in der Drogenszene hangen, um nicht vollig isoliert zu sein und um uber-
haupt soziale Kontakte zu haben. Hier bedarf es somit auch unbedingt eines ei-
genen Freizeitangebots, das auf Kontakt nach ,.auBen” hin angelegt sein muB3.

Sollte der hier beschriebene Personenkreis es jedoch tatsachlich geschafft ha-
ben, eine Arbeitsstelle zu erlangen, so wird er sehr bald mit dem wahrend der
Drogenzeit angewachsenen Schuldenberg konfrontiert, der nicht selten eine 5-
stellige Hohe aufweist. Durch die erfolgenden Pféndungen wird dann auch
noch der finanzielle Anreiz zur Arbeit genommen. Die Hilfe durch den Marian-
ne-von-Weizsacker-Fonds versagt bei den Substituierten oder bei den Drogen-
gebrauchern, die keine abgeschlossene Therapie aufzuweisen haben, da sie sich
nur an Menschen wendet, die mittlerweile drogenfrei leben. Innerhalb unserer
eigenen Arbeitsbetriebe wurden wir als ,Arbeitgeber” sehr schnell mit dem
Problem der Verschuldung der Arbeitnehmer konfrontiert. Konsequenterweise
haben wir daher mittlerweile einen von einer Juristin gefuhrten Schuldendienst
aufgebaut.

Auch fir den Fall, daB die Drogengebraucher sich fur den ganz anderen Weg
mit Entgiftung und Therapie entschlieBen, haben sie mit erheblichen Schwie-
rigkeiten und Defiziten in der Angebotskette zu rechnen. Im Stadtgebiet Bonn
ist es fur die Drogengebraucher relativ einfach, kurzfristig einen Platz in der
Rheinischen Landesklinik fur sog. ,kalte”, d.h. nicht durch Polamidon gestutzte
Entgiftung zu erhalten. Viele halten diese Form der Entgiftung jedoch nicht
durch, brechen friihzeitig ab, weil sie die Magen- und Darmkrampfe, die
Schmerzen in den Beinen, den Krampf im ganzen Koérper, die Depressionen, die
SchweiBausbruche, die Traume vom ,,Schu3”, um erlést zu werden, nicht mehr
aushalten, wie es einmal einer unserer mittlerweile verstorbenen Klienten in ei-
nem Zeitungsartikel beschrieb. Fur den sog. ,warmen”, d.h. qualifizierten Ent-
zug mit Polamidon, bei dem der Suchtstoff langsam ausgeschlichen wird, gibt
es in Bonn ganze sechs Platze, je drei fur Manner und Frauen. Die Wartezeit fur
eines dieser Betten betragt derzeit etwa acht Monate. Als besonders drama-
tisch erweist sich dieser Mangel dann, wenn die Betroffenen Uberbriuckend bis
zum Therapieantritt mit Polamidon substituiert werden, und sie dann vor dem
Therapiebeginn keinen Polamidon-gestutzten Entgiftungsplatz finden. Der kal-
te Entzug ist u.E. unverantwortbar. So sind wir haufig gezwungen, die Betrof-
fenen mehr als 200 Kilometer weit nach Paderborn oder Bedburg zur Entgif-
tung zu bringen. Angesichts dieses Notstands ist ein Umdenken hin zur Stan-
dardisierung ausreichend vorhandener qualifizierter Entgiftungsplétze drin-
gend erforderlich.

Abgesehen von den wenigen Platzen im ,Therapie-sofort-Programm* dau-
ert die Wartezeit auf einen Therapieplatz in aller Regel zwischen drei und neun
Monaten. Urséchlich dafur sind der Mangel an Therapieplatzen, langwierige
Antragsbearbeitungsverfahren bei den Versicherungstragern, Streitereien zwi-
schen diesen uber die Zustandigkeiten sowie die Tatsache, daB die einzelnen
Versicherungstrager auch noch jeweils unterschiedliche Einrichtungen ,bele-
gen”. Hier ist dringend eine zentrale Stelle erforderlich, die schnell und un-
burokratisch in Vorleistung tritt und dann intern mit dem tatsachlich zustandi-
gen Kostentrager abrechnet. Um wenigstens einigen der in unserer Beratungs-
stelle vorsprechenden Drogengebrauchern die lange Wartezeit auf einen Platz
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in einer Therapieeinrichtung zu ersparen, haben wir im vergangenen Jahr
ebenfalls eine Fachklinik mit 36 Platzen er6ffnet, wobei dies nur der sprich-
wdrtliche Tropfen auf den heiBen Stein sein kann. Bedenkt man, daB wir in ei-
nem der reichsten Lander dieser Erde leben, ist es skandalds, wenn laut Zei-
tungsmeldungen 5% der Drogentoten des vergangenen Jahres sich in der War-
teschleife fur einen Therapieplatz befanden.

Unerwahnt blieb bisher noch die strafrechtliche Problematik, die ,,dank” des
Betdubungsmittelgesetzes (BtmG) bis dato automatisch mit dem Drogenkon-
sum einhergeht. Solange die Kriminalisierung der Drogengebraucher nicht ver-
schwindet, bleiben séamtliche Hilfsangebote am Ende nur Stickwerk. Die Kon-
sumenten sind namlich weiterhin gezwungen, den Stoff in dunklen Ecken zu
injizieren, hohe Preise fur eine Ware zu bezahlen, deren Reinheitsgrad sie nicht
kennen, fir den Lebenslauf Haftzeiten zu riskieren und durch falsch einge-
schatzte Ware am Ende noch ihr Leben aufs Spiel zu setzen. Dringend erforder-
lich ist eine Anderung des BtmG, die es auch den Einrichtungen der Drogenhil-
fe erlaubt, sog. Druckraume zur Verfugung zu stellen, in denen die Betroffenen
ihren Stoff unter Aufsicht medizinischen Personals, das im Notfall eingreift,
konsumieren kénnen. Ein solches Angebot wird bisher mit Strafe bedroht. Ab-
gesehen von der Notwendigkeit der Abschaffung der NUB-Richtlinien, um allen
Drogenabhéangigen die Chance zur Substitution und damit zum Ausstieg aus
dem Beschaffungsdruck zu erméglichen, halten wir die Méglichkeit zur Heroin-
verschreibung ebenfalls fur dringend erforderlich. Auch diese MaBnahme er-
fordert eine Anderung des BtmG.
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Béarbel Volling
Ragazza e.V., Hamburg

DROGENSZENE HAMBURG - ST. GEORG

Der Hamburger Stadtteil St. Georg grenzt an den Hauptbahnhof und gilt als
.Drogenmekka”. Drogen aller Art werden hier angeboten. Es gibt einen
StraBBenstrich, auf dem fast ausschlieBlich drogenabhangige Frauen auf Freier
warten. Die unzahligen Hotels und Pensionen in dieser Gegend dienen als Ab-
steigen, zur Asylantenunterbringung, zur Unterbringung von Obdachlosen
und als ,Druckrdaume”. Daneben gibt es StraBenzige, die reine Wohngebiete
sind.

Die drogenabhangigen Frauen, die nach St. Georg kommen, haben meist al-
le familidren und sozialen Kontakte verloren, sie sind ohne Arbeit und Woh-
nung und mdssen sich prostituieren, um ihren Drogenkonsum zu finanzieren,
Die Abhdangigkeit bestimmt ihr Leben, sie brauchen den regelmafBigen Drogen-
konsum, alles andere ist zweitrangig und verliert an Bedeutung, auch die Tat-
sache, HIV-positiv oder krank zu sein.

Keine Frau hat ein Interesse an ungeschitztem Geschlechtsverkehr mit dem
Freier. Das Kondom bedeutet fur die Frauen nicht nur Schutz, sondern vor al-
lem auch Distanz. Es sind die Freier, die den ,kondomfreien” Geschlechtsver-
kehr fordern. Die ,Drogen-Freier” kommen aus allen sozialen Schichten. Sie su-
chen keine erwachsene Frau und keine professionelle Prostituierte, sondern ein
moglichst junges Madchen und ein willenloses Opfer, bei dem sie ihre sexuellen
Macht- und GewaltgelUste befriedigen kénnen. Deshalb suchen sie bewuBt
nach Abhangigen, die von Drogen vollgestopft, schwankend und halb schla-
fend an der Ecke stehen und in diesem Zustand wehrlos und gefigig sind. Mit
ihnen konnen sie problemlos ihre sexuellen Phantasien ausleben — selbstver-
standlich ohne Gummi. Frauen, die ,affig” sind (und nach dem néachsten Druck
gieren), sind risikobereiter als professionelle Prostituierte. Sie geben dem Wil-
len der Freier eher nach und verzichten auf ein Kondom.

Die AIDS-Aufklarung scheint die Freier nicht erreicht zu haben. Sie glauben,
die AIDS-Erkrankung einer Frau ansehen und sich nur bei einer an AIDS er-
krankten Frau anstecken zu kénnen. Der Unterschied zwischen der HIV-Infekti-
on und der AIDS-Erkrankung existiert fur sie nicht. Nicht zu unterschatzen ist
auch der Trend nach Abenteuer und Risiko unter den haufig aus gutsituierten
und burgerlichen Verhaltnissen stammenden Freier. Das ,Suhlen” im Drogen-
elend von 5t. Georg und das Risiko, sich mit dem Virus HIV zu infizieren, scheint
ihnen besondere Lust und sexuelle Hohepunkte zu bereiten. Sie leben nach
dem Motto: ,Mir kann das nicht passieren” oder ,,einmal ist keinmal” und tra-
gen so die Viren aus dem Rot-Licht-Bezirk St. Georg in ihre Familien.

Die Madchen und Frauen auf dem Drogenstrich sind keine professionellen
Prostituierten; den Umgang mit Freiern mussen sie erst lernen. Sie gehen tag-
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taglich das Risiko ein, von einem Freier vergewaltigt, miBhandelt, entflhrt, er-
mordet zu werden oder sich bei einem Freier mit dem Virus HIV zu infizieren.

Der Spritzentausch ist in St. Georg gut organisiert. Tagsuber ist der Tausch
gebrauchter Spritzen in neue unbegrenzt in verschiedenen Einrichtungen moég-
lich. Mittwochs und freitags konnen Frauen bei ,Ragazza” auch nachts ge-
brauchte gegen neue Spritzen tauschen. Frauen, die eine feste Bleibe haben,
koénnen sich einen Vorrat an sterilen Spritzen zulegen. Fur die vielen obdachlo-
sen Frauen, die in Parks, auf Baustellen, in Hauseingangen oder bei Freiern
ibernachten, besteht diese Mdglichkeit nicht. Unter ihnen werden auch wei-
terhin Spritzen getauscht und mehrfach verwendet. Das Infektionsrisiko wird
von den Frauen unterschatzt oder verdrangt. Das Gift auf dem Loffel muB in
den Koérper, notfalls auch mit einer geborgten oder gebrauchten Spritze.

Die schlechte Qualitat der Drogen, falsche Druckgewohnheiten und unhygie-
nische Verhaltnisse fihren bei den Drogenabhangigen immer wieder zu Ab-
szessen. Die Angst vor arztlicher Behandlung ist grof3; viele Frauen haben schon
schlechte Erfahrungen mit ambulanter und stationarer Behandlung gemacht.
Bevor sie sich einem Arzt anvertrauen, vergeht viel Zeit, und sie versuchen die
Abszesse mit unhygienischen Instrumenten selbst zu 6ffnen und notdarftig mit
Papier abzudecken. Erst wenn die Schmerzen so groB werden, daf3 auch die
Drogen keine Linderung mehr bringen, sind sie bereit, arztliche Hilfe in An-
spruch zu nehmen.

In vielen Krankenhausern erhalten Drogenabhéangige inzwischen Polamidon,
so daB eine stationare Behandlung ohne Entzug Gberhaupt erst moéglich ist. Die
Arzte, die in den Drogenhilfeeinrichtungen arbeiten und eine Behandlung oh-
ne Krankenschein durchfiihren, sind Gberlastet. in allen Einrichtungen fehlen
Krankenschwestern und Pfleger, die Wundversorgungen durchfuhren und Auf-
klarung betreiben.

Die hochschwelligen AIDS-Beratungsstellen werden von den Drogenabhan-
gigen nicht in Anspruch genommen. Auch von der Moglichkeit eines anonymen
HIV-Antikorpertests wird kaum Gebrauch gemacht. Die AIDS-Beratung und die
psychosoziale Betreuung mussen von den Einrichtungen fur Drogenabhéangige
und Prostituierte durchgefiuhrt werden. Der Wissensstand der dort beschaftig-
ten Sozialarbeiterinnen ist haufig auf einem sehr niedrigen Niveau, ber kon-
krete soziale Hilfsméglichkeiten sind sie unzureichend informiert, und ihre ei-
genen Angste und ihre Hilflosigkeit gestalten die Betreuung meist problema-
tisch.

Viele der Frauen haben das Testergebnis , HIV-positiv” im Strafvollzug oder
im Krankenhaus erfahren. Eine psychologische oder soziale Beratung erfolgt
dort nicht. Sie wurden und werden allein gelassen, isoliert und ausgesondert.
Fur die meisten Frauen kommt dies einem Todesurteil gleich. Die Wechselbader
der Gefiihle, die sie durchleben, und das, was in ihren Képfen vorgeht, ist fur
die meisten Menschen kaum nachvollziehbar. Die Frauen verlieren die noch
vorhandenen Reste von Lebensmut und ihre Traume von einer besseren Zu-
kunft. Nach ihrer Entlassung kehren sie unverziglich in die Drogenszene von St.
Georg zuruck und , ballern, was das Zeug halt". Die Drogen helfen bei der Ver-
dréngung, und gutes Gift gibt fur einige Augenblicke ein gutes Kérpergefuhl.

Es gibt nur wenige Frauen, die HIV-positiv sind und die nach einer Phase des
exzessiven Drogenkonsums ihr Leben andern wollen und sich fur das Pola-

45



midon-Programm entscheiden. Diese Frauen gehéren zu der Minderheit der
~Lust-Driacker”. Das Leben als Junkie in der Subkultur der Rot-Licht-Bezirke mit
den Moglichkeiten, schnell Geld zu machen und die positiven Wirkungen der
Drogen zu genieBen, war fur sie spannender als das Leben in der burgerlichen
Gesellschaft. Doch diese Zeiten sind lange vorbei, die Szene hat sich verandert
und ebenso die Junkies: die Geldbeschaffung wird immer schwieriger, und das
Gift verliert seine Wirkung. In dieser Phase, in der es nur noch ums Uberleben
geht, gelingt es einigen Frauen, den Mut und die Kraft aufzubringen, nach We-
gen aus dem Drogenelend zu suchen. Therapeutische Clean-Angebote werden
kaum in Anspruch genommen.

Um ins Substitutionsprogramm aufgenommen zu werden, mussen die Frau-
en HIV-positiv sein oder bestimmte andere Voraussetzungen erfullen, einen
Arzt finden, der bereit ist, die Substitution durchzufiihren und zusatzlich eine
Beratungsstelle, die die psycho-soziale Betreuung Gbernimmt. Es fallt den Frau-
en nicht leicht, diese Hirden zu Gberwinden. Es mangelt an Arzten und psycho-
sozialen Betreuungsplatzen.

Bei der Gewahrung der Sozialhilfe gibt es immer wieder Schwierigkeiten, be-
sonders bei den Sonderleistungen fur Menschen mit HIV und AIDS. Wenn die
Frauen nicht selbst die ihnen zustehenden Sozialleistungen einfordern kénnen,
ist die Hilfe einer Beratungsstelle erforderlich.

Die Unterbringung von obdachlosen Frauen durch das Sozialamt ist beson-
ders problematisch. Die Zahten der Obdachlosen haben sich in Hamburg dra-
stisch erhoht, so daB nicht gentigend Hotelzimmer zur Unterbringung zur Ver-
fugung stehen - zumal die Hotels eher bereit sind, obdachlose Manner als ob-
dachlose Frauen aufzunehmen. Fur die drogenabhangigen und substituierten
Frauen stehen nur die Hotels in der Drogenszene St. Georg zur Verfligung. Ver-
einzelt erhalten sie auch in St. Pauli ein Hotelzimmer, aber nur, wenn sie duBer-
lich nicht als Junkie oder Ex-Junkie erkennbar sind. Die obdachlosen Frauen er-
halten vom Sozialamt einen Hotelschein fur ein Mehrbettzimmer. Damit mus-
sen sie sich selbst ein freies Hotelbett suchen. Das gilt auch fur die HIV-positiven
Frauen. Mit Unterstitzung der Beratungsstellen fir Wohnungslose gelingt es
nach langen Wartezeiten in Einzelfallen, ein Einzelzimmer fur eine HIV-positive
Frau zu finden, die mit Polamidon substituiert ist. Mit den &rtlichen Sozialam-
tern sind Verhandlungen erforderlich, damit die Kosten fur das Einzelzimmer
GUbernommen werden. Oftmals gelingt dies nur, indem die Beratungsstellen in
ihrem Schreiben an das Sozialamt ein mégliches Infektionsrisiko fur die HIV-ne-
gativen Mitbewohnerinnen konstruieren.

HIV-positive Menschen haben einen Anspruch auf einen Dringlichkeits-
schein, d.h. auf die Zuweisung einer Sozialwohnung. Von der Beantragung bis
zur Anerkennung als Wohnungsnotfall, Ausstellung eines Dringlichkeitsscheins
und Zuweisung einer Wohnung vergehen Monate. Da ein Wohnungsangebot
mehreren Wohnungsnotfallen angeboten wird, ist Schnelligkeit, Verhand-
lungsgeschick und Gluck erforderlich, um die Wohnung zu erhalten. Wenn es
den HIV-positiven, mit Polamidon substituierten Frauen gelungen ist, alle diese
Harden zu Gberwinden und sie nicht ruckfallig geworden sind, beginnen hau-
fig die psychischen Probleme.

Ihr bisheriges Leben, das aus Drogenbeschaffung und Prostitution bestand,
war ein anstrengender Full-Time-Job. Jetzt leben sie allein in einer Sozialwoh-
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nung, in einer ihnen fremden Umgebung, ohne Arbeit und ohne soziale Kon-
takte. Die Langeweile beginnt und damit die Auseinandersetzung mit ihrem
bisherigen und weiteren Leben und naturlich auch mit der HIV-Infektion. Die
Angebote der AIDS-Beratungsstellen sind fur die Frauen uninteressant; sie
furchten Gberdies die standige Konfrontation und Auseinandersetzung mit an-
deren Betroffenen.

Die Frauen mussen ihre Infektion geheim halten, egal ob sie als Drogenpro-
stituierte in der Szene leben oder auBBerhalb der Drogenszene in einer eigenen
Wohnung. Selbstverstandlich durfen die Freier nichts von einer Infektion erfah-
ren. Da die Frauen auf der StraBBe Konkurrentinnen sind, missen infizierte Frau-
en verhindern, daB Freier von nicht infizierten Frauen informiert werden. Viele
Frauen leben mit dem BewuBtsein, ,besser” zu sein, nicht so verwahrlost, ver-
elendet und kaputt zu sein wie die anderen Frauen. Es gibt keine Solidaritat un-
ter ihnen, statt dessen herrscht eine starre Hierarchie. HIV-infizierte Frauen
gehoren in der Regel zur untersten Stufe in dieser Hierarchie der Drogenprosti-
tuierten. Unabhéangig davon mussen die Frauen auf der Szene genau wie
anderswo auch Ausgrenzung, Ablehnung und Isolation beflirchten; sie werden
mit den Vorurteilen ihrer Mitmenschen konfrontiert, wenn sie ,die Seuche”
haben.

Far unsere an AIDS erkrankten Frauen, die im Sterben liegen, winschen wir
uns, daf3 die Rund-um-die-Uhr-Betreuung und die Sterbebegleitung durch die
ambulanten Pflegedienste endlich selbstverstandlich werden und sich die haus-
liche Pflege nicht langer auf die Notversorgung beschrankt.

47



Anneli A,

AUS MEINEM LEBEN

Geboren wurde ich 1951 und wuchs als materiell sehr verwhntes Einzelkind
auf, ich durchlief 8 lahre die Hauptschule und verlie3 sie 1966 mit Abschiuf3.
Eine Lehre im Textileinzelhandel brach ich im Mai 1967 ab. ich lief danach
von zu Hause weg: Der ,Einstieg” war die Hippie-, spéter die Hausbesetzer-
szene.

1970 kam Heroin auf den Markt, und ich griff zur Nadel,

1972 zog ich nach Amsterdam. Bis auf kurze Abstecher nach Frankfurt lebte
ich bis 1985 in Holland.

Yon 1980 bis 1982 war ich in Rotterdam in einem Methadonprogramm ~ das
allerdings ohne feste Absichten, mich bzw. mein Leben zu dndern; ich hatte al-
so taglich Beikonsum,.

Bis dato hatte ich bewuBt noch nie etwas von HIV gehort.

Im Mai 1985 war ich in Frankfurt inhaftiert, lag wahrend des Entzugs auf der
sogenannten Krankenstation — ich als Sichtige in einem 6-Bett-Zimmer mit 5
LNormalen”, Unversténdlich war mir damals, warum die Frau im Nebenzim-
mer — ebenfalls auf Entzug - so abgeschirmi wurde; z.B. wurde das 2weite Bett
in threm Zimmer trotz Platzmangels nicht belegt. Sie wurde auch von mir ge-
trennt zur Arztin gebracht usw.

Wir freundeten uns schnell an, und sie faite wohl Vertrauen zu mir. Ich
weifl natirlich heute keine Einzelheiten mehr (iber unsere Gesprache, nur
eben dieses {damals noch) ,HTLV 3 positiv”; gerade dieses ,positiv” sahen wir
erst einmal als gut an.

Der Wissensstand auch unter den Beamtlnnen war mehr als erschreckend.
So lieB man bei unserem Umzug auf die normale Station zuerst zu, daB wir zu-
sammen in eine Doppelzelle zogen, um nach 1 bis 2 Stunden voller Panik an-
gestirmt zu kommen mit der Begrindung , Versehentliche Falschbelegung”:
«Die Frau mufl gesondert behandelt werden!t”

Kurz und gut, ,es” wurde bekannt. In der Folge Aufsténde auf fast allen
Stationen: Die anderen Frauen wollten nicht mehr dieselben Duschen benut-
zen, verlangten gekennzeichnetes Geschirr und und und.

Die Direktion bat darauthin eine Professorin von der Universitat, zu uns zu
sprechen, Wir sahen einen Dia-Vortrag und wuflten hinterher kaum mehr als
vorher; aber die Gesamtsituation auf den Stationen beruhigte sich.
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Erschreckend - und bis zum heutigen Tage unverdndert - ist nach meiner £r-
fahrung das in der Haft notgedrungene Verhalten eines Fixers: Man/frau nimmt
Kantlen, die schon durch unbekannt viele Venen gestochen worden sind, die -
zigmal auf Streichholzdéschen wieder angeschliffen wurden und dergleichen,
Okay, RistkobewuBtsein ist unter Fixern zwar vorhanden; aber alles 13uft nach
folgender Argumentation: ... habe extrem gut mit heiem Wasser ausge-
spitt..”, ... kenne die Vorbenutzer... Ja, der ist okay...”.

ich war in den 22 Jahren meiner Junkiezeit in sieben verschiedenen Knasten,
meist nur kurz; aber egal, die Situation war Gberali dhnlich,

Weiter zu mir, Mai 1985, Frankfurt-Praunheim:

Ohne Hilfe, ohne Ansprechpartnerin mit Fachwissen, somit ohne alles, mel-
dete ich mich zur Blutentnahme an. Diese lief gesondert von der (iblichen Arzt-
sprechstunde. Klar, jeder halbwegs aufmerksame Mensch wuBlte, wozu frau
wohin ging. Das Ergebnis wurde mir dann drei Tage spater eréffnet: ,Dieser
Test ist nicht maBgebend, weitere Blutabnahmen sind ndtig. Mach Dir bloB kei-
ne Sorgen, du bist ansonsten total gesund”, Das war die medizinische Seite,
Mein GlGck war und ist bestimmt meine sehr redlistische Einstellung; denn mir
war vorher schon klar, dafl ich bei meinem Spritzengebrauch baw, Spritzen-
tausch in all den vergangenen Jahren positiv sein mufite. Es ist vollkommen ehr-
lich, wenn ich sage: Ein NEIN, also negativ, hatte ich angezweifelt. Ja, das hatte
mich Uberrascht.

Zu einer zweiten Untersuchung kam es dann nicht mehr, da ich vorher ent-
fassen wurde, Wie gesagt, das Ergebnis stand fOr mich eh fest,

Riickblickend auf die folgenden drei Jahre, bis zu einer erneuten Inhaftierung
im August 1988, veranderte sich mein Leben/Nerhalten nur insofern, als ich nie-
mandem mehr meine Spritze gab, bzw. ich sagte demjenigen offen, was los ist;
auch die kurzfristigen Beziehungspartner wurden von mir informiert.

in allen Fallen war die Reaktion immer ein ,Egal”; dies wurde meist auch
LJoegrindet” - in allen méglichen Varianten,

in den nun folgenden zwel Jahren begann ich mich intensiv mit der Krank-
heit zu beschaftigen. Alles an LektGre Erreichbare zog ich mir rein, vereinzelt
fihrte ich auch Gespriche mit Sozialarbeitern. Auch in medizinischer Hinsicht
wurde ich eine kleine Fachfrau, eben durch Verstehen der Blutwerte, Erkennen
von Zusammenhéangen und dergleichen, Hilfe von auBien ist mir nie angeboten
worden; aber vielleicht lag das an mir, eben well ich zu offen mit dem Thema
umgegangen bin,

Was ich als erstaunlich und sicher lobenswert in der Berliner JVA empfand:
im sogenannten BTMer-Haus gab es keine Vorurteile, Frau sprach offen tber
das Thema Positivsein; ich glaube, dies hat sehr vielen geholfen,

lch war Hausmadchen, hatte ein Gesundheitszeugnis, da ich ja Lebensmittel
anfassen muBte, was somit eher ein ,anfassen durfte” wurde, Allein aus dieser
Tatsache heraus ist einiges bewirkt worden - untereinander, aber auch in den
Rethen der Beamtinnen,

Meine Grundeinstellung war und ist immer: ich glaube nicht, daf} die Krank-
heit unvermeidlich zum Tode fihren muB. ich denke, AIDS ist nicht so neu, nur
eben bisher anders eingeordnet worden; die Statistiken, auf die wir uns heute
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berufen, gehen ja nur Gber einen Zeitraum von etwa 15 Jahren. Mag sein, daf3

ich mich damit selbst beliige, mich beruhige, oder was immer... Eine der ersten

Fragen der Arztlnnen war immer: ,Wie kommst Du klar mit diesem Wissen?"
Kiar, ich mache mir auch sehr schmerzhafte Gedanken; aber mein Vertrauen

in mich und meinen Schutzéngel ist (fast) unbegrenzt —~ und gewinnt immey die

Oberhand. Auch wenn es sich vielleicht blode anhéren mag: Bel dem, was ich
mir und vor allem meinem K&rper schon zugemutet habe, muB eine schiitzen-
de Hand im Spiel gewesen sein. Ich bin nicht gléubig im Gblichen Sinne; aber es
gibt einfach etwas, das ,mehr ist als unser Verstand”. Den grofiten Teil unseres
Lebens lenken wir selbst, aber da ist noch etwas anderes... ich habe in diesem
Spiel sehr gute Karten, denke nur positiy, falle immer wieder auf die FiBe. Ich
glaube ~ allgemein gesehen - auch daran, daB kleine Kinder, Besoffene und Fi-
xer Glick haben oder einen Schutzengel. Schau dir mal an, in welchen Schragla-
gen Leutchen (ber die StraBBe gehen... Jeder ,Normale” wire da weq oder lan-
dete unter einem Auto!

Zuriick zum Thema:

Nach meiner Entlassung im September 1990 lebte ich kurze Zeit mit ginem
Mann zusammen, den ich durch Briefwechsel im Knast kennengelerat hatte,
der sich selbst als ,Drogengegner hoch 2" bezeichnete; dafiir soff er halt,

Er war , informiert”; Kondome lehnte er trotzdem ab... also ohne! Zeltweise
war ich dadurch in Konflikt mit mir selbst; aber ich hatte ihm alles so weit wie
maglich erklart. Es war bei ihm einfach ein ,Du doch nicht!” — ein zwar Verste-
hen/Wissen, aber nicht Begreifen, Es war nicht die Belastung, nicht HIV, was die
Trennung brachte.

Auch auf der StraBe, also als Prostituierte, erlebte ich immer wieder dhnli-
ches Verhalten, ich habe die Manner -zigmal gefragt, ob sie denn keine Angst
hatten und wie es sich denn mit der Verantwortung gegeniber der Familie ver-
halte; da kann eine Aussage far alle stehen: ,Ich bin zur See gefahren, habe die
Welt gesehen, und da werde ich mich woh! nicht hier und heute anstecken; und
auBerdem: ich sehe das den Frauen ant” Kaum zu glauben, aber in dieser Art
hat jeder geantwortet, den ich beildufig gefragt habe.

Auf dem StraBen-/Autostrich war es friher so: Wer schmutzig oder irgend-
wie kaputt aussah, hatte "'nen Tripper oder sonst etwas. Und heute ,sehen” die
Freier den Frauen eben an, ob sie positiv sind. So ist das angeblich. Oft habe ich
bel einem Freier im Auto folgende Situation erlebt: , Guck mal die, die hat be-
stimmt AIDS! Das sieht man doch,” Unzéhlige Male habe ich das erlebt und
kann mich auch jetzt kaum darGber beruhigen. Ganz klar, beim Anschaffen bin
auch ich nicht offen mit dem Thema umgegangen. Gangz klar, mindestens 90%
der Freier, die auf den Drogenstrich kommen, spielen Russisch-Roulette,

Ein ,gutes” Beispiel ist auch mein Ehemann {Scheinehe von 1986 bis 1994),
der bis heute nicht weiB, daB ich positiv bin. Wenn ich Besuch von jemandem
hatte, der sehr schlank und etwas schmuddelig war, meinte er gleich: ,Der hat
doch AIDS, der Kortakt zu diesen Leuten ist nicht gut fir dich”. Wegen dieser
Besuche kaufte er extra Trinkglaser! Der arme Kerl wiirde vor lauter Angst si-
cher krank, wenn ihm heute jemand sagte: , Anneli hat HIV. Du hast die Wob-
nung und alle Gebrauchsgegensténde jahrelang mit einer Positiven geteilt.” Es
war - wie gesagt - nur eine Ehe auf dem Papier,
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Nur gut, daBd ich Gber solche Verhaltensweisen schmunzeln kann; denn an-
dernfalls kann es einen Menschen sicher zerstoren, Wenn ich mir (ber das Ver-
halten der Masse Gedanken mache, schwanke ich zwischen Wut und Trauer, Ich
glaube schon, dall Otto Normalverbraucher durch die Fernsehsendungen,
durch Plakate usw. zum Teil schon regelrecht abgestumpft ist. Solange im Be-
kanntenkreis niemand betroffen ist, wird munter drauflosgelebt, drauflosge-
bumst -~ und ein jeder halt sich fir informiert; dieses ,Bescheidwissen” ist der
einzige Schutz, auch wenn es oftmals falsches und verdrehtes Wissen ist; aber
falls nétig, wird munter drauflosdiskutiert und auch -verurteilt. Das tut mir
beim Héren oft weh; bloB wie sine Anderung mdglich sein kénnte, weiB ich
auch nicht. Das ist auch nicht unbedingt meine Aufgabe, interessiert mich aber
dennoch.

Anfang August 1991 zog ich nach Hamburg. Mein Besitz bestand aus einmal
Wische zum Wechseln plus etwa 500 DM. Und ich wuBlte: in Hamburg ist das
Gift billiger und besser als anderswo,

Hier ein kleiner Einschub. Ich teile Fixer ~ grob gesehen — in zwei Sorten ein:
einmal die , Frustfixer”, also Menschen, die mit sich und der Welt absolut unzu-
frieden sind und afles zum Kotzen finden, immer andere und die Umwelt fir ihr
Elend verantwortlich machen, Das sind natlrlich ganz arme teutchen.

Die anderen, zu denen ich mich zéhle, finden trotz all der Scheifle wie An-
schaffen, Klauen, Wohnungslosigkeit usw, immer noch genug Befriedigung im
Gift. Also ich war und bin eine begeisterte Fixerin!

In Hamburg habe ich teilweise drauBen gepennt, spater in einer Absteige -
ehen das Ubliche. Wie und was mich dazu gebracht hat, daB der Wunsch nach
einem normalen Leben entstand, weiB ich bis heute nicht. Krankheit oder eine
Verschlechterung meiner Situation war es jedenfalls nicht,

Kurz: tm Februar 1992 habe ich Sozialhilfe beantragt und ein Einzelzimmer
{medizinisch begrindet) im Hotel bekommen, und das mit Hilfe von Bérbel von
,Ragazza”, Beim Sozi stellte ich fest, daB ich aus meinem Positivsein auch Vor-
tefle schlagen konnte. Es ist zwar mehr als ironisch, daB Mensch erst so krank
sein muB und dies auch mit den dazukommenden Seitenblicken standig ange-
ben und durch Arzte bescheinigen lassen muB, um einigermaBen Gber die Run-
den zu kommen, aber woh! voridufig nicht zu dndern. ich kann zum Glidck pro-
blemlos damit umgehen, aber das ist meiner Erfahrung nach wirklich die Aus-
nahme. Fir mich ist das hier in Hamburg sowieso ein erschreckendes Bild, ein
totaler Gegensatz zu Berlin, das Verhalten der Betroffenen untereinander...
Auf dem hiesigen Drogenstrich (auft nach Aussagen der Frauen nichts ohne
Kondom, mindestens jeder zweite Freier fragt aber danach bzw. lehnt Kondo-
me rundweg ab. Und in ,offenen” Gesprichen ist auch niemand positiv... Was
missen die Menschen leiden, die standig ltgen, ja sich selbst verleugnen mis-
sen. Ein Frauencafé hier in St. Georg, die bekannteste Einrichtung fir drogen-
abhangige Méadchen/Frauen, wollte im vergangenen Jabr eine Info-Gespréchs-
gruppe fiir positive Frauen aufbauen. Das Projekt lief sich einfach tot, da es
nicht genutzt wurde. Uberall ist diese Angst ,dann wissen es auch die ande-
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ren”, lch weill inzwischen (ber etliche Frauen ,Bescheid”; aber das kam sicher
nur zutallig, denn ich bin seit acht bis neun jahren ,dabei”.

Im September 1992 nahm mich Dr. Winkler vom Drob Inn ins Polamidon-Pro-
gramm. Andere Arzte hatten mich abgelehnt, da ich zu der Zeit zusétzlich
Schlaf- und Beruhigungsmitte!l nahm. Ich hatte mir das Flr und Wider sicher
zwel Monate lang gut Uberlegt; denn mich reizte ein ,normales” Leben nach
rund 25 Jahren Szene.

Heute kann ich sagen: lch war/bin stabil, also von Anfang an ohne jeglichen Bei-
gebrauch anderer Drogen.

fm Marz 1993 fand ich meine heutige Wohnung und im April 1993 bekam ich
meine jetzige Arbeitsstelle als padagogische Hilfskraft im Drob Inn. Mein Be-
rufswunsch war klar: entweder im Drogenbereich oder in der AlDS-Hilfe.

Heute denke ich jedoch, daB ich den standigen Kontakt zu Menschen im
fortgeschrittenen Erkrankungsstadium, wie es die Arbeit bei der AIDS-Hilfe mit
sich gebracht hitte, nur schwer verkraften kénnite.

ich kontrolliere regelméBig meine Blutwerte, mit Hauptaugenmerk auf den
T4-Helferzelfen. in meinen Untertagen habe ich meine Werte ab 1990 zum Ver-
gleich. Der Stand lag ungefahr bei 530. Etwa zur gleichen Zeit, als ich mit dem
Polamidon begann, verschrieb mir mein damaliger Hausarzt das Medikament
AZT. Er hatte sich ausflihrlich mit mir darGber unterhalten. Ich hatte mir ein
Grundwissen angelesen und ging mit dem Gedanken ,Schaden kann es nicht”
an die Einnahme.

Mein Gluck ist bis heute, daB ich keinerlei Nebenwirkungen habe ~ doch ei-
ne: leh kann kelnen Tropfen Alkohol mehr vertragen. Mir wird nicht nur Gbel
davon, viel schiimmer: ich bekormme Magenkrampfe, Das bedauere ich aber
nicht; denn ich habe schon immer ganz gerne einen getrunken (gesoffen); und
jetzt ergab sich damit eine Bremse, die mich vor der Verlagerung der Sucht be-
wahrte,

Ob es nun die AZT-Einnahme (2 x téglich 250 mg) war oder die ganze Lebens-
umstellung, meine T4-Zahl stieg bis zum Herbst 93 auf 640 an.

leh hatte nie Schwankungen nach unten, nicht mal eine klitzekleine Erkdl-
tung, war nicht einen Tag krank. Bei diesem Stand dachte ich auch nur selten
an Krankheit, im Gegenteil: Bei der Arbeit war und bin ich wirklich die einzige,
die immer fit und gutgelaunt ist.

Die erneute Blutentnahme im April 1994 war dann doch ein Schock: T4-Hel-
ferzellen auf 363 abgefallen. Vier Wochen spéter ein erneuter Abfall auf 2301
Das mufite ich erst einmal wegstecken. Der Wert von 363 ging ja noch, mich
selbst berubigend dachte ich dabei an gine Erkéltung, die nicht ausbricht, aber
die der Kérper ja irgendwie verarbeiten muB. Als ich jedoch zwischen diesen
beiden Blutentnahmen einmal morgens um 5.00 Uhr starke Magenschmerzen
und Ubelkeit hatte und schweiBiberstrémt war, konnte ich die aufkommende
Panik nur mit gréBter Anstrengung stoppen. Auf dem Rickweg von der Toilet-
te zum Bett muBte ich mich weiter Gbergeben und war nicht fahig, mich anzu-
ziehen. Dann bin ich umgefallen wie ein Baum, bin aber zum Glick gleich wie-
der in einen Tiefschiaf gefallen, Ich verstehe bis heute nicht, wie ich in dieser $i-
tuation so tief und fest und vor allem umgehend wieder einschlafen konnte.
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Die Gedanken, die mich in diesen Tagen beschaftigten, waren: Was mache
ich mit meinen zwei Katern? Was ist besser f0r sie, was beruhigt sie? Was beru-
higt mich? Wer wiirde zu thnen mit Sicherhelt lieb sein bis an thr Ende? Ware es
nicht besser, wenn ich sie mit mir ndhme? Die Tiere machten mir die groBten
Sorgen.

Was dieses ,Mitnehmen” betrifft: ich kann und will nicht als Pflegefall im
Bett Hegen; das st mir einfach unvorstellbar. Ein Mensch wie ich, nie krank, nie
im Krankenhaus gelegen (auBer Mandel-OP mit vier Jahren!), und dann hitflos?
Undenkbar. Der Gedanke, da3 ich den Zeftpunkt erkennen und bestimmen
wollte, war natGrlich nicht neu, Er war nur ganz unerwartet ganz nahe gerickt.

Heute kann ich diese Ereignisse schon wieder riickblickend betrachten, Und
doch hat sich eine Menge in meiner Einstellung gedndert, Hier ist nicht der
Platz zu sagen, was so alles dazugehort, Kleine Beispiele nur: Was rege ich mich
liber einen Fleck auf? Ist doch total egal, ob die Katerkinder ihre Nagel am Ses-
sel scharfen. Warum fir neue Mobel sparen? Die jetzigen gefallen mir doch
USW, USW, )

Das hat aber alles nichts mit Aufgeben oder Mutlosigkeit zu tun. ich bin wie-
der voll obenauf, und das nicht als Selbstbetrug. Zu mir bin ich véilig ehrlich,

Die Einnahme von AZT - ims September 1992 begonnen - habe ich nach etwa
einem Jahr gestoppt, eben weil die Werte relativ hoch und vor allem so stabil
waren. Bei dem Tiefstand von 230 T4-Helferzellen habe ich mit der alten Dosis
wieder angefangen und vertrage die Kapseln auch weiterhin einwandfrei,
Nach vier Wochen mit AZT sind meine Helferzellen heute wieder auf 330 ge-
stieger; auch alle anderen Werte sind im Normbereich (Werte, die 3 DIN A4-Sei-
ten fillen wirden), Meine Leberwerte sind erstaunticherweise ,jungfraulich”,
wie Doc Petra meinte.

Die Stimmungen und Gefilhie der letzten Wochen sind schwer zu beschrei-
ben. ich bin und bleibe jedoch optimistisch. lch habe mein ganzes Leben hin-
durch die Dinge geplant, selbst meine Entjungferung war ,gut durchdacht”,
Mit dieser Einstellung werde ich woht in vielen, vielen Jahren einmal meinen
Tod und alles, was darum herum ist, planen.

Vor einigen Wochen dachte ith auch daran, mich einer Seibsthilfe-Ge-
sprachsgruppe anzuschlieBen; aber davon bin ich heute wieder abgekommen,
LNoch” bringt es fir mich - glaube ich - nichts, und mir ist schon oft gesagt
worden, dafl ich anderen mit meinem ,Positiv-Denken” gewaltig auf die Ner-
ven gehe. Auch falit es mir schwer, anderen zuzuhdren,

Schon frither, also vor 1985, habe ich in stillen Stunden die verriicktesten Ge-
danken durchgespielt, aber eben immer alleine. Zum Beispiel war der Gedanke
an den Tod, die Moglichkeit, dal es da vielleicht absolut nichts mehr gibt, die-
ses leere Nichts, eine sehr bedngstigende Vorstellung. Ab einem gewissen
Punkt muflte ich mit diesen Gedanken aufhdren, da ich beflrchtete, durchzu-
drehen, Bis zum ,Ende” kann ich diese Gedankenspiele heute immer noch nicht
durchziehen. Aber sie haben ihre Schrecken verloren; ich halte mich nicht mehr
fir so wichtig.
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INTERVIEW MIT EINER BETROFFENEN FRAU

Das Interview mit Gabi fiihrte Claudia Fischer,
Referentin fur Frauen mit HIV/AIDS der Deutschen AIDS-Hilfe e V.

Gabi ist 31 Jahre alt. Vor acht Jahren hat sie erfahren, daB sie HIV-positiv ist.
WeiBt Du, wie Du Dich infiziert hast?

Ich weif} das nicht genau, aber ich vermute, daB3 es in meiner Drogenzeit pas-
siert ist. Das liegt weit Uber zehn Jahre zurlick, demnach mufBte ich seit Gber
zehn Jahren infiziert sein.

In welcher Situation hast Du Deinen Test gemacht?

Den mufte ich sozusagen gezwungenermaf3en machen, als meine Tochter ge-
boren wurde. Sie ist zu frah gekommen, da haben sie einfach getestet und mir
dann gesagt, daf3 das Kind positiv ist. Daraufhin habe ich mich natarlich auch
testen lassen.

Dein Kind wurde also ohne Deine Einwilligung nach der Geburt getestet. Und
das war hier in Berlin?

la, in der Kinderklinik.
Haben sie damals routineméaBig alle Kinder getestet?

Das weif3 ich nicht. Aber das war offensichtlich: Als ich eines Tages in Coras Zim-
mer in der Klinik kam, waren nur noch Berge von Gummihandschuhen da, und
Cora war weg. Es kamen ganz viele Arzte, und es war eigentlich klar, daB ir-
gendetwas nicht in Ordnung ist.

Hast Du damals dberhaupt gewuBt, was ,, HIV-positiv” hei3t? WuBtest Du tber
HIV und AIDS Bescheid?

Eigentlich nicht. Ich habe mich damit nicht richtig beschaftigt. Das war fur mich
ad acta. Erstens habe ich mir gedacht, als Frau werde ich nicht betroffen sein,
und zweitens war meine Junkiezeit lange her. Zu der Zeit war ich namlich schon
seit zwei Jahren clean. Damit habe ich mich tberhaupt nicht mehr peschaftigt.
War Cora damals krank, so daB3 sie sie deswegen getestet haben?

Nein, sie hatte keine Symptome. Es war gar nichts. Sie war nur eine Frihgeburt.
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Hast Du damals einen Partner gehabt oder warst Du allein?

Ich hatte damals noch einen Partner, den Vater des Kindes. Wir haben uns dann
nach eineinhalb Jahren getrennt. Das hat aber nichts mit der Infektion zu tun
gehabt. Dafir gab es ganz andere Grinde.

Hat er sich damals auch testen lassen?

Ja. Und er hatte sich schon vorher einmal testen lassen. Er ist negativ. Das war
fir mich noch ein Grund mehr anzunehmen, daB3 HIV fur mich gar kein Thema
ist. Ich war in diesem Irrglauben, es ware schon alles okay. Und damals hat ja
auch jeder angenommen, wenn einer infiziert ist, dann ist es zwangslaufig auch
der Partner. Da habe ich mich natiirlich Gberhaupt nicht betroffen gefuhlt.

Wie ging es weiter nach der Geburt? Haben sie Dir dann gesagt, daB3 Cora nicht
unbedingt positiv sein muB, daBB es Deine Antikérper sein kénnen, die noch in
ihrem Kérper sind?

Nee, sie haben gar nichts gesagt, waren selber vollig hilflos. Sie haben dann
Frau Grosch-Wérner (Berliner Arztin und Spezialistin fur Kinder mit HIV/AIDS.
Anm. d. Red.) eingeladen und sie mir vorgestellt; das war’s. Und dann habe ich
mich eigentlich gar nicht mehr um das Thema gekimmert. Es war auch alles so-
weit in Ordnung. Ich habe damals von Sozialhilfe gelebt und irgendwann einen
Antrag auf Kleidung gestellt. Da wurde ich zum ersten Mal so richtig damit
konfrontiert, weil eine Sozialarbeiterin sagte: ,Na, Sie haben es ja auch schwer
in lhrer Situation... “ Ich dachte: Was soll das denn? Ich konnte das gar nicht
einordnen, bis mir dann klar wurde, daB alle Bescheid wuBlten, daB die Klinik
Briefe verschickt hatte, worin stand, dafB das Kind AIDS-krank sei.

Sie haben das dem Sozialamt gemeldet?

Sie haben das dem Jugendamt gemeldet, der Risikoberatung, der Kleinkinder-
fursorge. Ja, sie haben einfach Briefe losgeschickt und mir nichts gesagt.

War Cora die ganze Zeit Uber in der Klinik in drztlicher Behandlung?

Nein. Ich bin mit ihr alle paar Monate zur Kontrolle hin. Dann wollten sie mich
in ein medizinisches Programm reinstecken. Das habe ich aber nicht mitge-
macht. Das Kind ist in Ordnung gewesen, hatte nichts. Ich habe nicht eingese-

hen, warum Cora jetzt irgendwie medizinisch versorgt werden muf3te.

Haben sie Dir eine Beratung angeboten? Du hast ja gleichzeitig auch Dein eige-
nes Testergebnis erfahren...

Nein, Uberhaupt nicht. Sie haben mir auch nicht gesagt, wo ich mich beraten
lassen kénnte.

Wie es Dir geht, war ihnen egal?
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Daruber wurde nie gesprochen. Mir hat auch nie einer gesagt, wo ich mich mal
untersuchen lassen kénnte. Erst Jahre spater habe ich mal nachgebohrt, weil ich
dringend einen Frauenarzt brauchte. Da habe ich das erste Mal eine Adresse
bekommen, die von der Frauenklinik PulsstraBe. Und das war auch das erste
Mal, daB ich mich mit jemandem daruber, was mich selbst betrifft, unterhalten
habe.

Hattest Du in der Zeit Freunde, die zu Dir standen?

Das wuBte keiner. Ich habe es keinem gesagt. Nee. Es hat ziemlich lange ge-
dauert — ungefahr vier Jahre -, bis ich es dann gesagt habe.

Weder Deine Eltern noch die Freundinnen und Freunde wuflten also Bescheid.
In der Zeit ist dann auch klar geworden, daf3 Cora positiv ist. Hast Du da mit je-
mandem sprechen kénnen?

Nein. Ich habe es mal in der Kinderklinik versucht, da ist ja eine Sozialarbeiterin
gewesen. Aber ich habe mit denen ziemliche Schwierigkeiten gehabt. Es gab
ein paar Situationen, wo mir klar war, daf3 es kein Vertrauensverhéltnis gibt,
daf3 ich der Sozialarbeiterin etwas erzahle und am nachsten Tag wissen es die
Arzte. Mir war klar, daB3 das keine Anlaufstelle fur mich ist.

Ich habe dann versucht, mit einem offenen Brief Kontakte zu anderen Eltern
aufzubauen. Das hat aber nicht geklappt. Es hat noch Jahre gedauert, bis ich
uberhaupt jemanden kennengelernt habe.

Aufler der Frauenklinik hast Du keine andere Klinik gehabt?

Nur die Kinderklinik. Aber da sa3 man ganz alleine in der Sprechstunde. Und
ich habe mich immer gewundert, weil ich annahm, es wirde auch einmal je-
mand anderer hier sitzen; aber ich habe niemanden getroffen. Da dort auch
Kinder behandelt worden sind, die nicht HIV-positiv waren, konnte man auch
schlecht auf jemanden zugehen und sagen: , Guten Tag, kénnen wir mal ins Ge-
sprach kommen?” Man konnte ja nie einordnen, ob derjenige zur HIV-Sprech-
stunde gekommen war oder wegen etwas ganz anderem. Von daher war es
ganz schwierig am Anfang.

Hat denn das Klinikpersonal nicht versucht, die Leute zusammenzufihren, z.B.
zu sagen: ,Paf3’ mal auf, hier ist noch eine Mutter in dhnlicher Situation”?

Nein. Sie haben nur meinen offenen Brief weitergeleitet. Aber danach ist halt
nichts passiert. Ich habe dann irgendwann gesagt: ,Ich fand’s ganz gut, wenn
man irgendwo etwas anbieten wirde, wo die betroffenen Leute zusammen-
kommen konnen. Daraufhin hat eine Weihnachtsfeier stattgefunden. Da war
es das erste Mal, daB ein Haufen Leute in einem Raum waren, wo man wuBte,
da kann man reden, was man will, die sind alle in dhnlicher Weise davon be-
troffen.

Dann wurde ein regelmaBiges gemeinsames Frihstick ins Leben gerufen,
und schlieBlich kam es so langsam ins Rollen, daB man Leute kennenlernt.

56

In welchem Jahr war das?

So ungefahr 1990 muf3 das gewesen sein. Ich hatte dann auch das Bedurfnis, es
meinen engsten Freundinnen und Freunden zu sagen. Und ich habe es zwei
Freunden gesagt, zu denen ich ein ganz enges Verhaltnis hatte. Ich konnte ein-
fach nicht mehr alles so in mich reinfressen, den ganzen Stre3 mit der Kinder-
klinik und so. Und es fiel naturlich auf, daf3 das Kind alle paar Wochen in die Kli-
nik mufite. Ich hatte es auch satt, standig neue Ligen zu erfinden und mich zu
erinnern, was ich das letzte Mal gelogen hatte. Irgendwann einmal habe ich ge-
dacht, jetzt ist SchluB und habe es ihnen erzahlt. Und es war auch okay, es gab
keine negativen, sondern eher hilflose Reaktionen, also Bestirzung und Ge-
schocktsein. Aber keiner hat den Kontakt zu mir abgebrochen...

Du hast die ganzen ersten Jahre von Sozialhilfe gelebt?
Ja, die ersten vier Jahre.
Und nach ungefahr vier Jahren hast Du das auch Deinen Freunden erzéhlt...

Ja, so ungeféhr. Das Kind kam damals nach langem Kampf in den Kindergarten.
Dann kamen ziemlich viele gltickliche Zufélle zusammen, und ich konnte wie-
der zu arbeiten anfangen.

Gab es Probleme, fur Cora einen Kindergarten zu finden?

Ja, ganz massive Probleme. Das hing auch mit den Briefen zusammen, die da-
mals verschickt worden sind. Nach einem Umzug in einen anderen Bezirk hatte
ich damals auch den Datenschutz eingeschaltet, und es war eigentlich abge-
macht, daBl meine Akte vernichtet wird, aber darauf hat sich keiner eingelas-
sen; sie sollte aber leer weitergereicht werden. Darauf habe ich mich verlassen,
und als ich dann hier zur Kleinkinderfursorge gegangen bin, um diese Unbe-
denklichkeitsbescheinigung zu bekommen, wurde ich dann ein, zwei Tage spa-
ter vom Arzt angerufen. Er sagte mir, ich mifte dringend vorbeikommen, es
gdabe ein Problem. Ich bin dann hin und habe mir schon fast denken kénnen,
wo das Problem sitzt. Es hieB, das Kind sei ja positiv, es konne nicht in den Kin-
dergarten. Der Leiter meinte dann, das ware eine Zumutung gegeniiber der
Gesellschaft. Ich kénnte nicht erwarten, daB3 so ein Kind in den 6ffentlichen
Kindergarten kdme; er warde das nicht dulden.

Es ging sogar so weit, daB in meinem Beisein die Klinik angerufen wurde.
Dort sagte man, ich hatte die Zustimmung gerade mundlich gegeben, sie durf-
ten jetzt alle Akten schicken. Das haben sie dann doch nicht gemacht, Gott sei
Dank. Es war dann eine richtige Aktion, den Datenschutz noch einmal einzu-
schalten usw., bis ich dann diese Unbedenklichkeitsbescheinigung tatsachlich
bekommen habe und das Kind auch wirklich in die Schule gehen konnte.

Erst ein halbes Jahr spater habe ich etwas gesagt, weil es dann auch nicht
mehr anders ging. Die Kleine brauchte Medikamente, die muf3ten regelmaflig
verabreicht werden. Es gab eine Kindergarten-Reise, und es erschien mir dann
doch ein biBchen zu verantwortungslos, nichts zu sagen und das Kind einfach
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mitzuschicken. Es war ein groB3er Glucksfall, daB8 die Erzieherin in ihrem Be-
kanntenkreis noch ein positives Kind kannte und es daher keine Probleme gab.
Es blieb bei dieser einen Erzieherin und bei der Leiterin, nur die wu3ten dann
Bescheid.

Haben die anderen Eltern nie Wind davon bekommen?

Nein. Die Erzieherin hatte auch gleich gesagt, man musse auf alle Falle unter-
binden, daB die anderen Eltern davon erfahren, weil sie dann fur nichts garan-
tieren konne... Sie hat mir dringend abgeraten, mit irgendwelchen Eitern ins
Gesprach zu kommen; sie meinte auch, selbst bei manchen Erziehern sei unsi-
cher, wie sie reagieren wirden.

Auch bei Erziehern, die in dem Kindergarten waren?

Ja. Es schien unsicher, ob Sie sich tatsachlich an ihre Schweigepflicht andern El-
tern gegeniber halten wirden und ob die in der Lage waren, damit umzuge-
hen.

WeiBt Du, ob die Akten danach vernichtet worden sind?

Die sind bestimmt nicht vernichtet worden, das glaube ich nicht. Dagegen ha-
ben sie sich damals schon gestrdubt und gesagt: ,Die Akten in den ReiBwolf?
Auf gar keinen Fall”. Aber ich habe mich dann auch nicht mehr darum gekam-
mert, es war mir einfach egal ab einem gewissen Punkt. Ich hatte meine Be-
scheinigung, und danach war es mir ziemlich egal, ob die Akte jetzt da liegt
oder nicht; ich kann es eh nicht mehr andern. Und selbst wenn sie das Ubermor-
gen ausradieren, sie wissen ja Bescheid: Das wuf3te die Sekretarin genauso wie
der Arzt oder die Arzthelferin.

Du hast ja die ganze Zeit Uber von Sozialhilfe gelebt, warst alleinerziehend. Hat
das Jugendamt ein besonderes Augenmerk auf Dich gelegt, ob Du es auch
schaffst mit dem Kind oder hat man Dich in Ruhe gelassen?

Die haben von sich aus gar nichts gemacht; ich hatte eher den Eindruck, die wa-
ren froh, daf3 ich von mir aus auch nicht kam und sie ihre Ruhe hatten.

Haben sich andere Amter bei Dir gemeldet?

Nein, gar keines. Auf dem Sozialamt wuften sie Bescheid. Auch so ein Fehler,
der in der Klinik passiert ist. Ich war ja Gber das Sozialamt versichert, und die
Abrechnungen fir den monatlichen Klinikbesuch gingen Uber das Sozialamt.
Da stand dann auch irgendwann die Diagnose drin. Die Klinik hat sich nattr-
lich tausendmal entschuldigt, aber es war damit auch erledigt. Es war so: Ich
hatte denselben StreB wie jeder andere, der zum Sozialamt geht und dariiber
hinaus noch besonders wegen der Ernahrungszulage. Die wollten sie mir nicht
zahlen, so daf3 es auch noch einmal ein paar Wochen gedauert hat, bis alles
klar war.
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Warum haben sie da Stref3 gemacht?

Das wurde so begrundet: ,,Wir mussen uns erst einmal richtig erkundigen, ob
Ihnen das Uberhaupt zusteht”; oder sie haben scheinheilige Griinde genannt,
2.B. der Bearbeiter sei gerade krank und solche Sachen.

Hattest Du das Gefuhl, daB3 sie Dich besonders diskriminieren, weil Du positiv
bist?

Das kann ich nicht so eindeutig beurteilen, weil die mit dem Diskriminieren so-
wieso schnell bei der Hand sind. Ich hatte allerdings schon den Eindruck, daf sie
immer froh waren, wenn sie mich schnell wieder losgeworden sind. Sie sind mir
jedenfalls kein Stiick entgegengekommen. Auch so Sachen wie Geld aufs Konto
lief nicht; das haben sie gleich abgeblockt. ich muBlte jeden Monat punktlich
hintrotten und stundenlang warten. Und das mit dem Kind.

Hat sich der Kindesvater in der Zeit um Cora gekimmert?

Sehr wenig eigentlich. Als sie alter war, lief es phasenweise ganz gut, dann hat
sie regelmaBig ihren Vater gesehen; als sie kiein war, lief das gar nicht. Dann
kam es zwischendurch immer wieder zum Bruch. Das hat damit zusammenge-
hangen, daf} er die Beziehung immer wieder aufbauen wollte, was ich eben
nicht wollte. Zur Zeit sieht sie ihren Vater sehr selten, fast gar nicht; es ist also
ein ziemlich gestortes Verhaltnis. Das heiB3t nicht, da8 wir uns streiten warden
vor dem Kind. Es ist einfach so, daf3 er das Kind halt nicht nimmt; sie kann dort
nicht Ubernachten, wie sie es gerne wiirde, zum Beispiel jedes zweite Wochen-
ende bei ihm Ubernachten oder regelmaBig fur ein paar Stunden dort sein. Es
ist sehr selten, daf3 er sie mal zu sich kommen 1aBt.

Zahlt er fur Cora Unterhalt?
Na ja, das hélt sich sehr in Grenzen.
Da bist Du auch nicht hinterher?

Nein, ich mochte keine finanziellen Probleme mit ihm haben. Er selber ist im
ubrigen auch nicht sehr gut gestellt, und ich méchte ihm auch nicht auf Biegen
und Brechen das Geld abknopfen. Davon hatten wir nichts; mir ware eher dar-
an gelegen, daf sich sein Verhaltnis zum Kind bessert, daf3 sie regelmaBig ihren
Vater sehen kann. Das mochte sie selber auch.

Deine finanzielle Lage hat sich ja seit dieser Zeit stabilisiert. Wie bist Du an Dei-
nen Job gekommen?

Das war ein ganz grof3er Zufall. Wegen des Ernadhrungszuschlags bin ich zur
AIDS-Beratung gegangen, die hier im Bezirk ansassig ist. Dort habe ich mich
ganz gut mit dem Sozialarbeiter verstanden, bin auch fter mal hingegangen
zum Quatschen. Und der fragte irgendwann, ob ich mir vorstellen kénnte, dort
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zu arbeiten. Er kénne mich in so ein Programm vermitteln. Da Cora schon im
Kindergarten war und ich auch Lust hatte, wieder zu arbeiten — zumindest
voribergehend und um vom Sozialamt unabhdngig zu sein -, hat es dann auch
geklappt. Er hat sich auch bemuht, daB ich diese Stelle bekomme. Das war ein
Glucksfall.

Was ist das fur eine Stelle?

Eine in der AIDS- und Drogenberatungsstelle. Da bin ich sozusagen Madchen
fur alles. Ich habe sehr tolle Kolleginnen und Kollegen; das hat den Vorteil, da
es sehr offen ist. Ich brauche nicht irgendwelche Geschichten erzéhlen, sondern
kann jederzeit sagen, warum ich nicht kommen kann, zum Beispiel wenn das
Kind krank ist oder ich mich nicht gut fGhle. Es gibt keine Probleme damit. Auf
dem freien Markt warde ich gar keine Chance haben. Seit zwei Jahren ist Cora
oft und lange krank. An einem anderen Arbeitsplatz ware ich schon langst raus-
geschmissen worden. Tatsachlich muf3 ich wegen Cora oft sechs Wochen am
Stuck zu Hause bleiben. Das warde nicht gehen auf dem freien Markt. Das ist
wirklich nur bei dieser Stelle méglich.

Was sie dort machen, ist auch ein biBchen modellhaft...

Das kann man wirklich so sagen. Es ist nicht so einfach tbertragbar auf andere
Arbeitsplatze.

Was verdienst Du dort?

Ungefahr 2,100 DM netto, BAT VIII. Klar, das ist maBig bezahlt.

Und was bleibt Dir zum Leben ubrig?

Seit ich die neue Wohnung habe, nicht einmal 1.000 DM fur Cora und mich.
Das ist ganz schén wenig...

Es ist sehr wenig, das stimmt. Und wenn man mal umrechnet, dann ist das far
einen Volltagsjob ebensoviel, wie ich vom Sozialamt kriegen wurde. Aber da-
durch, daf} es ein sehr flexibler Job ist, der mir auch SpaB macht, bei dem ich
ganz tolle Kollegen habe und durch den ich zumindest gegentiber dem Sozial-
amt unabhangig bin, ist es okay; besser als beim Sozialamt betteln zu mussen
und sich wirklich fur jeden Pup rechtfertigen zu mussen; warum ich zum Bei-
spiel drei Strumpfhosen far mein Kind benétige und nicht nur eine.

Was passiert, wenn die Stelle Ende des Jahres auslauft?

Ich kann mir das gar nicht vorstellen, ehrlich gesagt. Ich weif3 nicht, wie es dann
weiterlduft. Ich versuche halt einen Weg zu finden, nicht zum Sozialamt zu
missen. Rente kommt fur mich nicht in Frage. Das ware zu wenig; ich habe

eben nicht so viele Jahre beitragspflichtig gearbeitet, vielleicht sind es acht
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oder zehn Jahre; da wird die Rente nicht viel sein, davon werde ich nicht leben
koénnen. Das wiirde ergénzende Sozialhilfe bedeuten und dadurch auch wieder
Sozialamt.

Vor dem Sozialamt hast Du einen ziemlichen Horror, nicht?

Also mir hat das wirklich gereicht, vier Jahre zum Sozialamt gehen zu mussen.
Das halte ich fur eine richtige Strafe. Das mdchte ich verhindern, wenn es ir-
gendwie geht.

Bekommst Du manchmal andere finanzielle Zuwendungen, von Stiftungen bei-
spielsweise? Stellst Du Antrdge bei Stiftungen?

Das habe ich auch gemacht. Ich habe fir zwei Reisen zwei Antrdge gestellt. im
Laufe der Jahre habe ich zwei Reisen gemacht, Antrage fir ein paar Mébel ge-
stellt und fur Arztkosten Gelder in Anspruch genommen; fur homéopathische
Behandlungen, die die Kasse nicht bezahlit, habe ich auch Gelder in Anspruch
genommen.

War das Geld problemlos zu kriegen oder war es mit sehr viel Stref3 verbunden?

Unterschiedlich. Das kam darauf an, wo und wann ich was beantragt habe. Zum
Beispiel die erste Reise, die ist schon Uber vier Jahre her, die war kein Problem -
also kein Problem ist Ubertrieben, aber es hat geklappt; die haben mir den Flug
bezahlt in die U.S.A. zu meiner Schwester. Die war auch schwer krank, und ich
wollte sie ganz gerne sehen. Also haben sie mir den Flug bezahit. Da war ich
ganz froh, weil das der grof3te Happen dabei war. Das fand ich auch okay.

Und bei welcher Stiftung?

Das war bei der ,,B6hme-Stiftung”, die speziell auf Kinder ausgerichtet ist. Und
den anderen Antrag habe ich vor zwei Jahren Ubers , AIDS-Forum” gestellt. Den
haben die - glaube ich - zur ,Nationalen AIDS-Stiftung” weitergereicht. Das
war auch problemlos. In letzter Zeit merkt man aber, da3 das Geld knapp ist.
Ich habe Anfang des Jahres einen Stiftungsantrag gestellt, wieder fur eine Rei-
se, und er wurde abgelehnt. Ich wurde darauf verwiesen, daf3 es zur Zeit bei der
Stiftung einen festen Satz gabe, namlich pro Person 700 DM im Jahr, und daB
eben mehr nicht drin sei.

Nur far Urlaub?

Ja, nur fur Urlaub.

Kannst Du andere Sachen extra beantragen?

Ja. Allerdings bei dieser einen Stiftung wohl nicht, ich kenne mich da auch nicht
so aus. Uber den Arbeitskreis habe ich erfahren, da3 man nur einen Antrag pro

Jahr einreichen kénne, eben Uber 700 DM. Man konnte naturlich versuchen,
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noch bei einer anderen Stiftung etwas dazu zu bekommen; aber das ist fraglich.
Es gabe da unter den Stiftungen eine Absprache, daB es bei diesen 700 DM
bleibt und daB dann Feierabend ist.

Wann bist Du das erste Mal mit dem AIDS-Forum oder der AIDS-Hilfe in Kontakt
gekommen?

Was die Berliner AIDS-Hilfe betrifft — das ist auch schon eine Weile her -, so
habe ich mich da unwohl gefuhit. Fir mich als Frau und noch dazu als Mutter
mit Kind schien mir das nicht der geeignete Ort. Ich war auch einmal beim Po-
sitiven-Frahstick dort und habe gemerkt, daB Kinder nicht besonders er-
wunscht sind, die machen ja Krach und man mufte da vielleicht auch mal luf-
ten; oder man mufte irgendwelches Spielzeug anbieten. Das war damals alles
nicht der Fall, deshalb war die Berliner AIDS-Hilfe fir mich gleich ad acta. Es
gab damals auch keine Angebote, die mir etwas gebracht hatten. Es gab die-
se Malgruppe, darauf hatte ich keine Lust; dann diese Gesprachsgruppe, die
abends um 19 oder 20 Uhr stattfand, und das schied far mich von vornherein
aus. Es hatte mich interessiert, Frauen kennenzulernen; aber da meine Le-
bensgeschichte immer aufs Neue zu erzahlen, dazu hatte ich auch keine be-
sonders grof3e Lust.

Mit dem AIDS-Forum bin ich in Kontakt gekommen, weil ich zwei Frauen auf
der Weihnachtsfeier in der Klinik kennengelernt hatte.

Mit denen habe ich mich dann ein- oder zweimal in der Woche getroffen.
SchlieBlich kam jemand vom AIDS-Forum dazu. Damals wurde gerade deren La-
den eroffnet. Es war kurz vor der Eréffnung, und man hat uns angeboten, dort
in den Raumen etwas fur Familien und Frauen aufzubauen. Das fanden wir
naturlich ganz toll; wir waren dann erst einmal mit Feuereifer dabei.

Hast Du da mitgearbeitet?

Ja. Es lief naturlich alles ziemlich kunter und bunter, weil keiner so richtig Ah-
nung hatte, wie man es am besten anfangt. Und dann hatte auch kaum jemand
genugend Zeit, sich richtig reinzuknieen. Natdirlich haben wir versucht, ein paar
Sachen zu machen, was auch einigermafBen lief. Wir haben zum Beispiel zum
Welt-AIDS-Tag am 1. Dezember einen Stand gemacht. Und es waren einfach
auch Raumlichkeiten da, in denen man sich mit seinen Kindern wohlfthlen
konnte. Vorher war das immer der Knackpunkt: Wo kann ich mich treffen, wo
ist es auch fur Kinder okay, wo kénnen sie toben oder spielen, und wie kann
man das alles verbinden?

Hast Du dann auch andere Mdtter kennengelernt?

Ja. Das Forum wurde mit der Zeit eine Art Anlaufstelle. Gerade auch deshalb,
weil sich immer mehr Eltern von der Klinik abgewendet haben.

Wann ist das AIDS-Forum entstanden?
Ich glaube vor drei Jahren. Da war Cora schon im Kindergarten.
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Weil3 Cora eigentlich, daB sie positiv bist?

Nein. Ich versuche, das so nach und nach zu machen. Ich will ihre Fragen beant-
worten - in Phasen, wo sie krank war, fragte sie auch intensiv. Sie fragt aber
nicht unbedingt: ,Wie heiBt die Krankheit?”, sondern: , Was habe ich?” Ich ver-
suche dann zu erklaren, je nach dem, was sie gerade hat. Es ist naturlich schwie-
rig. Ich kann schlecht sagen: “Du hast HIV”. Dann geht das Kind in die Schule
und sagt: ,Ich habe HIV"”; das geht so nicht. Deshalb baue ich das langsam auf.
Jetzt wird Cora acht. Sie wird in ein Alter kommen, wo man merkt, es dauert
nicht mehr lange. Und sie wird dann genau wissen wollen, was sie hat.

Du mubBtest mit ihr regelmaBig in die Klinik zu Untersuchungen. Hat sie da
nicht gefragt, warum sie immer dorthin muf3?

Doch. Mit vier Jahren hat sie angefangen zu fragen und sich gegen die Unter-
suchungen zu strauben. Es gab eine Phase, wo sie absolut nicht mehr mitge-
macht hat; wo sie weggerannt ist und wieder eingefangen werden muf3te. Das
war in der Zeit, als wir sehr haufig hinmuBten, weil sie richtig krank wurde und
es sich zugespitzt hat. Da war sie funf Jahre alt. Da hat sie dann auch gesagt, sie
wolle nicht mehr leben.

Da kam dann auch bei mir der Schnitt, wo ich gesagt habe: , Das hat keinen
Sinn, das mache ich so nicht mehr mit. Das ist auf die Dauer Vergewaltigung fur
das Kind”. Dann bin ich nicht mehr hingegangen, sondern zu einem Homdopa-
then, um zu gucken, was es da fur Moglichkeiten gibt. Das hat ihr auch ganz
gut getan. Leider hat es sich nach zweieinhalb Jahren leergelaufen. Dann muB3-
te wieder schulmedizinisch behandelt werden. Mein Gluck war, daB sich in der
Zwischenzeit eine Arztin niedergelassen hatte, zu der wir dann gegangen sind
und von der Klinik unabhéangig geworden sind.

Ist diese Arztin auch spezialisiert?

Ja. Sie hat fruher in der Klinik gearbeitet, ist eine Fachkraft, kennt sich aus und
ist menschlich ganz toll, was mir ganz wichtig ist. Sie geht auf die Kinder sehr
gut ein, auch auf ihre Angste. Es ist nicht wie in der Klinik, wo alles oft so 08/15
passiert.

Was hat denn Cora gefragt, wenn sie krank war und in die Klinik muf3te?

Das erste, das sie wissen wollte, war, warum nur sie und kein anderer aus ihrem
Kindergarten in die Klinik muBte. Dann: “Warum hab’ ich immer Durchfall,
warum die anderen Kinder nicht?” Diese Fragen waren noch relativ einfach er-
klarbar. Als sie dann eine Blutkrankheit hatte, Thrombopenie, hat es sich zuge-
spitzt, weil sie wirklich Uberall am Kérper blaue Flecken hatte und teilweise
auch von den Kindern gehanselt wurde in der Schule beim Schwimmen oder
beim Turnunterricht. Das ging so weit, daB manche Eltern dachten, das Kind
wirde zu Hause miBhandelt. Es sah auch wirklich schlimm aus. Da wollte sie
schon genau wissen, was los ist. Da habe ich ihr erklart, daB ihr Blut nicht in
Ordnung ist und wie diese blauen Flecken entstehen. Das war dann far sie nicht
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erledigt, aber ein Stuck weit begreiflich. Sie war dann vorsichtig und ist nicht
mehr herumgeklettert, weil sie wuf3te: Die Gefahr ist zu groB3, dann wieder
dicke Beulen und grofle Hédmatome zu bekommen. Sie hat damit ganz gut um-
zugehen gelernt.

Und wie geht es Dir in diesen Phasen, wenn sie so krank ist?

Sehr schlecht, weil dann das sogenannte schlechte Gewissen hochkommt; das
1aBt sich nicht verhindern. Selbst nach so vielen Jahren kann ich nicht sagen,
daf ich das Thema fur mich abhaken kénnte. Das geht nicht. Es ist immer pra-
sent, wenn es ihr schlecht geht. Das steigert sich dann nochmal far mich, weil
ich selber v6llig gesund bin und mir schon Gedanken mache in dem Sinne: War-
um wird das Kind so schwer krank, und warum geht’s mir seit so vielen Jahren
wunderbar? Warum kann es nicht umgekehrt sein?

Hast Du das Gefuhl, daf3 Du Dir eine Krankheit gar nicht erlauben kannst, weil
Du ja fir Cora sorgen muB3t?

Ja, ganz bestimmt.
Also gibt Cora Dir auch Kraft?

Ja, aber sie kostet auch viel Kraft. Alleinstehend mit einem Kind zu sein, kostet
viel Kraft, viel Energie und bedeutet auch, da3 man sich selber sehr vernachlas-
sigen muf3. Das geht gar nicht anders. Es ist so schon schwierig genug; aber in
unserer Kombination, da bleibt nicht viel, das ist auch Gberall spurbar. Als Fa-
milie oder als Mutter mag das ja noch gehen, zum Beispiel in Vereinen wie dem
»AIDS-Forum”, aber als infizierte Frau hast du es schwer. Und ich will nicht nur
als Mutter gesehen werden, sondern auch als Frau, weil ich auch solche Proble-
me habe, die mit meinem Kind oder meinem Muttersein Uberhaupt nichts zu
tun haben, sondern nur mit mir und meiner infektion. Und die werden leicht an
den Rand geschoben, weil naturlich das Kind grundsatzlich immer an erster
Stelle steht.

Und zu wem gehst du dann?

(lacht) Das ist eine gute Frage! Zu wem geh ich dann! Ja, in der Regel gehe ich
eigentlich zu niemandem. Ich tausche mich mit anderen Frauen aus, die ich ken-
ne; aber ich merke dann meist schnell, daB die Situation doch noch mal eine an-
dere ist. Vielleicht ist noch ein Partner da, der eine aktive Rolle spielt, oder das
Kind ist nicht krank, was ein ganz grof3er Unterschied ist, weil nicht immer die-
se Sorgen im Vordergrund stehen. Naturlich geht es auch um Probieme wie:
,Was ist, wenn’s mir schlecht geht?” Aber wenn diese eine Sorge mit dem Kind
nicht da ist, dann braucht man nicht ewig den Horror zu haben: , Was ist jetzt,
was kommt als nachstes?*

Was ist mit Deinem Freundeskreis, den Leuten, die selber nicht infiziert sind?
Kannst Du mit denen dariber reden?
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Ja, kann ich, aber ich merke, da3 mir das auf die Dauer nicht viel gibt. Sie
bemiuihen sich natarlich, kénnen es aber nicht nachvollziehen. Das kann auch
gar nicht sein, glaube ich.

Unterstitzen sie Dich, indem sie Dir hin und wieder Arbeit abnehmen oder Frej-
zeit ermdglichen?

Soweit sie das kénnen, ja. Aber die Freunde, die ich habe, sind halt dermaf3en
eingespannt, daf3 das praktisch einfach nicht machbar ist. Oder oft ist es so, daf3
ich auch gerne etwas mit ihnen unternehmen maochte. Das scheitert dann im-
mer an demselben Problem, dem Babysitten, weil ich hierfur keinen Fremden
besorgen kann. Es ist mir wichtig, daB3 ein Vertrauensverhaltnis herrscht, daB
man offen reden kann, daf3 derjenige weif3, was fur eine Verantwortung er da
tragt und was im Notfall zu tun ist.

Das geht eben nur, wenn man ganz offen reden kann, und das ist schwierig.
Ich habe auch schon ein paar Versuche gestartet, habe auch mal eine junge
Frau vom Krankenhaus vermitteit bekommen. Und genau dann passierte es,
daf3 Cora hingefallen ist. Inr ganzes Gesicht war verquollen. Die Frau war vollig
hilflos und tuberfordert, wuf3te iberhaupt nicht mehr, was sie tun sollte und
kam dann auch nicht mehr (lacht); wahrscheinlich, weil sie merkte, daB} sie
dem nicht gewachsen ist. Sie hat es sich wahrscheinlich viel einfacher vorge-
stellt.

Far mich war dann klar, daf3 es so nicht gehen kann. Es ist nicht sinnvoll, An-
zeigen in Zeitungen zu setzen: Wir suchen fur unser Projekt ehrenamtliche
Mitarbeiterinnen. Man mufB} die Leute schon schulen und vorbereiten. Man
kann sie nicht einfach so einsetzen, das funktioniert nicht. ich glaube, die mei-
sten machen sich nicht genug Gedanken. Sie denken: Ich will was Gutes tun.
Sie gehen guter Dinge drauf los, kénnen dann aber nicht damit umgehen, weil
sie keine Erfahrung haben und sich damit nicht intensiv genug beschaftigt ha-
ben.

Schult das ,, AIDS-Forum” solche Leute?

ich weif3 es nicht, weil ich mit dem ,AIDS-Forum” nicht mehr viel zu tun habe;
ich glaube es auch nicht.

Es ware immerhin sinnvoll, nicht nur Gruppen fur Kinder, sondern auch Ent-
lastung fur die Frauen anzubieten.

Sie haben mir das letzte Mal, als ich da war, erzahlt, daB sie das jetzt wohl
versuchen wollen. Aber wie das praktisch aussieht, weiB ich nicht. Ich wollte es
ausprobieren. Ich merke, jetzt ist das Kind alt genug. Wenn ab und zu jemand
auf das Kind aufpaBt, dem ich vertrauen kann, dann kann ich auch loslassen
und sagen: ,Ich geh jetzt einfach mal raus”.

Die Angebote des ,, AIDS-Forums” sind fast alle nur far Kinder?
Ja, hauptsachlich. Sie sind sehr kinderorientiert.
Macht Cora da etwas mit?
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Nein, nichts. Weil ich es nicht will und es auch von der Zeit her unpraktisch ist.
Sie ist in der Schule und nachmittags im Hort. Ich will sie auch nicht rausreiBen,
weil ich denke, daf3 die Kontakte zu Schilern aus ihrer Klasse fur sie ganz wich-
tig sind. Die Gruppen beim Forum fangen schon um 15 Uhr an; ich schaff’ es
einfach nicht, das Kind hinzubringen und abzuholen. Einmal haben wir auch ei-
nen Kurs mitgemacht. Der hat mich ziemlich abgetérnt, weil er sehr chaotisch
lief. Dort gibt es auch Angebote wie Reiten, was ich nicht schlecht finde. Aber
die Kinderarztin hat hiervon abgeraten; das ware wegen der Thrombopenie
nicht gut fur Cora. Die Arztin meinte, wir sollten schauen, ob wir etwas anderes
machen kénnen. Aber die anderen Angebote halte ich, ehrlich gesagt, nicht fur
geeignet, zum Beispiel Massagekurse fir achtjahrige Kinder...

Massagekurse fur die Kinder?

Ja, Kinder massieren Kinder. (lacht) Das halte ich fur Quatsch. Ich finde es bes-
ser, mein Kind zum Schwimmunterricht zu schicken; davon hat sie mehr.

Wird im , AIDS-Forum” den Kindern erklart, daf sie krank sind, oder wird das
eher vertuscht?

Sie haben Anfang des Jahres ein Seminar gemacht, darin ging es auch um den
Tod. Ich personlich finde das unmdéglich. Aus folgenden Grunden: Ich will als erste
meinem Kind sagen, was Sache ist und Cora nicht zu irgendwelchen Leuten
schicken, die sie nicht kennt. Ich will ihr nicht sagen: ,Jetzt hor dir dort mal etwas
Uber den Tod, das Sterben und Uber Krankheit an”. Das kénnte ich hinterher gar
nicht auffangen. Man kann Kinder nicht eine Woche lang in so ein Seminar
schicken. Es kommt auch darauf an, ob Kinder daran teilnehmen, die nicht infi-
ziert und gesund sind, oder kranke Kinder. Ich hitte das fur mein Kind als Ober-
forderung angesehen. Gerade deshalb, weil sie ja selber schon schwer krank war
und sie mich auch gefragt hat, ob sie daran sterben kénnte. Ich habe darauf mit
.ja" geantwortet, aber auch gesagt, da3 man auch an anderen Sachen sterben
kann. Mir ist es jedenfalls lieber, ich bereite sie stufenweise vor, nach ihrem Be-
darfnis. Und wenn sie nicht fragt, dann erzahle ich auch nichts weiter.

Ich kénnte mir ein solches Seminar als Erganzung vorstellen...

Ja, fur Kinder, die es vielleicht schon wissen oder etwas alter sind. Ich weif3 ja
auch nicht. Angeblich sollen die Kinder das ganz toll gefunden haben. Aber
man muBte genau gucken, welche Kinder daran teilgenommen haben, in wel-
cher Situation sie waren. Sind sie Uberhaupt betroffen gewesen? Das ist die
groB3e Frage.

Wissen die Leute in der Schule jetzt, was mit Cora los ist?

Ja. Da bin ich von vornherein ganz offensiv rangegangen. Ich hatte diesen Schul-
platz sonst auch nicht bekommen, weil wir gar nicht in dem Einzugsbereich
wohnen. Ich wollte eben diese Schule, weil sie in meinen Augen viele Vorteile
hat, zum Beispiel: In den ersten zwei Jahren ist die Gruppe geteilt, in jeder
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Gruppe sind nur 15 Kinder, die Schule hat einen Hort usw. All das hat mich be-
wogen, diese Schule auszuwahlen. Also muBte ich einen Widerspruch gegen die
Zuteilung einreichen und einen Extraantrag stellen. Der muBte irgendwie be-
grundet werden. Ich hab dann gedacht, ich gehe offensiv ran, und als Begrin-
dung die HIV-Infizierung angegeben; da deshalb kleine Gruppen sinnvoll seien
fur das Kind. Da konnte der Zustandige nicht mehr viel sagen auBer, auch ande-
re hatten Widerspruch eingelegt. Darauf ich: ,Aber so einen Grund wie wir ha-
ben die ganz bestimmt nicht”. Dann ging das okay. Ich bekam den Platz und bin
zu einem Gesprach zur Direktorin gegangen. Auch da hatte ich Gluck. Sie hatte
sich vorher mit der KiTa kurzgeschlossen und gehort, daB3 das kein Problem wa-
re. Sie hat mich entscheiden lassen, wer Gber die Infektion Bescheid wissen soll.
Ich habe das dann wie im Kindergarten gehandhabt. Die Lehrer und die Erzie-
her, die mit dem Kind direkt zu tun haben, sollten es wissen, sonst keiner.

Cora geht gerne hin, sie fuhlt sich da gut aufgehoben, alles lduft wunderbar.
Auch wenn sie mal krank ist. Es ist alles wirklich kein Problem.

Cora lernt jetzt Schreiben und Lesen und wird bald bestimmte Worter erkennen
und lesen kénnen. Dann wird sie auch fragen...

Ja. Ich habe keine andere Wahl, als das auf mich zukommen zu lassen. Aber
mir ist wichtig, daB ich immer ehrlich bin, damit das Vertrauensverhaltnis nicht
kaputtgeht. Das Schlimmste, was ich mir vorstellen kann, ist, daB man seinem
Kind nie etwas sagt, das Kind dann irgendwann von alleine draufkommt und
dann sagt: , Du bist doch meine Mutter! Warum hast du mir denn nichts ge-
sagt?” Mir ist sehr wichtig, daB3 so etwas nicht passiert. Ich méchte schon, daB
sie das von mir erfahrt, Ich kann auch am ehesten versuchen, ihr die Zusam-
menhange zu erkldren. Es kommen bei Cora immer wieder Ansatze. Man
merkt, sie braucht eine ganze Menge Zeit, um das zu verarbeiten. Wenn ich ihr
zwei, drei Sachen erklart habe, dann will sie gar nicht mehr wissen, das reicht
ihr vollig. Und es dauert manchmal Monate, bis sie wieder etwas zur Krankheit
fragt. Nachdem ich ihr beispielsweise erklart hatte, daB3 man an Thrombopenie
sterben kann, hat es ziemlich lange gedauert, bis sie wieder mal fragte. Das
muf3te von ihr erst verarbeitet werden.

Hast Du das Gefiihl, daf3 sie vorsichtiger lebt, auch in den Zeiten, in denen es ihr
gut geht?

Nein. Ich glaube, das hat viel damit zu tun, daf3 ich mich aus der Klinik abgeseilt
habe. Der Wechsel zum Homéopathen hat bei ihr psychisch unwahrscheinlich
viel bewirkt. Dieser ganze Druck, diese Infusionslegerei, dieses Rumgefummel,
diese standigen Untersuchungen, ob das Ultraschall war, EKG, EEG oder sonst
irgendwas - all das fiel dann weg.

Wie haufig wurden solche Untersuchungen gemacht?
Jedes Vierteljahr wurde da rundum untersucht. Zum SchluB waren wir ein- bis
zweimal pro Woche sechs bis acht Stunden in der Klinik. Das ging einfach nicht

mehr. Es war klar, daB das Kind irgendwann negativ darauf reagiert. Und beim
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Homdbopathen war es halt der totale Kontrast. Der Raum war wie ein Wohn-
zimmer eingerichtet, von der Atmosphare her ganz anders als in der Klinik: Es
lief ruhiger ab, ohne Stref3. Da stand keiner im weif3en Kittel und wartete schon
mit einer Spritze oder zapfte erst mal Blut ab. Da hat sie sich halt mal auf den
Schreibtisch gestellt und sich anschauen lassen. Das war genau das Richtige zu
dem Zeitpunkt. Sie hat sich innerhalb eines halben Jahres unwahrscheinlich gut
erholt.

Auch die Besuche beim Kinderarzt sind ganz anders als friher die Besuche in
der Klinik. Es gehen eben auch andere Kinder zum Kinderarzt, und man bleibt
nicht stundenlang. Manchmal geht man nach einer Viertelstunde wieder, und
die Sache ist erledigt. Wir mussen auch nicht laufend far irgendwelche prophy-
laktischen Untersuchungen hin. Das macht eine Menge aus.

Nimmt Cora regelméaBig Medikamente?

Ja. Seit letztem Jahr 1aBt sich das nicht mehr verhindern. Die Hom&éopathie war
einfach ausgereizt. Und der Homoopath hat dann auch gesagt, er kénne nichts
mehr machen, es bliebe nur noch die Schulmedizin. Wir haben es mittlerweile
geschafft, die Medikamente wieder zu reduzieren. Am Anfang muflte sie pro
Tag 20 Pillen einnehmen, wirklich Berge von Medikamenten. Inzwischen halt
sich das im Rahmen. Es ist ihr natdrlich lastig, und sie meckert auch. Das machen
sicher alle Kinder in dem Alter. Aber sie hat sich damit einigermaBen arrangiert
und geht damit lockerer um. Man merkt, daB sie ein anderes Verhaltnis zur
Krankheit hat. Sie ist viel erwachsener und kann auch Arzten gegenuber richtig
argumentieren. Man merkt, sie setzt sich damit auseinander, weil sie einfach
keine andere Wahl hat.

Das ist sehr beeindruckend...

Auch ich staune da, ehrlich gesagt. Wenn man sich das uberlegt, ein achtjahri-
ges Kind. Eigentlich ist es sehr schade, weil so ein Kind gezwungenermalen
recht frih erwachsene Zliige an den Tag legen muB, vernunftig sein, verstehen
und akzeptieren muf3. Die Kindheit geht dabei eigentlich verloren, dieses unbe-
sorgte in-den-Tag-Leben.

Cora hat, als sie noch ganz klein war, auch AZT genommen?

Da hatte ich einen StreB gehabt, ich hatte damals fast gegen die Klinik geklagt.
Ich hatte eine heftige Auseinandersetzung mit der Arztin. Ich habe gedroht,
und sie hat mir gedroht. Die ist richtig bose gewesen.

Weil sie wollte, daB Cora an dieser AZT-Studie teilnimmt?

Nein, sie wollte mir die Akten nicht rausriicken. Ich wollte meine Akten haben,
als ich zum Homdopathen wechselte. Die haben mich teilweise richtig tyranni-
siert, haben bei mir auf Arbeit angerufen und gefragt, ob ich wisse, welchem
Risiko ich mein Kind aussetze; wenn es jetzt eine Hirnblutung hatte, dann
kénnten sie nichts mehr fir mein Kind tun; ich sei verantwortungslos und war-
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de mein Kind zum Versuchskaninchen machen, wenn ich zum Homdopathen
wechsle. So ging das eine ganze Zeit lang.

Dir haben sie Verantwortungslosigkeit vorgeworfen?

Ja, mir. Das habe ich ihnen zurickgereicht und gesagt, sie sollen sich mal uber-
legen, was sie hier machen, bevor sie mir etwas erzahlen. Ganz bosartig gestrit-
ten haben wir.

Hatten die Tabletten starke Nebenwirkungen bei Cora, oder ging es ihr da-
durch besser?

Cora hatte im ganzen Kérper Mykobakterien, in der Galle und tberall. Sie war
nur noch apathisch und hat nicht mehr laufen und nichts mehr essen kénnen.
Sie hat innerhalb von zwei Wochen so abgebaut, daf} ich wirklich dachte, jetzt
ist es zu spat, sie schafft das nicht mehr. Das war ganz schlimm. Zu der Zeit ha-
be ich auch finanziell gemerkt, dafB3 ich ziemlich aufgeschmissen bin. Ich habe
zum SchluB Gber die Halfte in Taxigeld umgesetzt. Das ging nicht mehr anders.
Egal, wo ich hin muBte, ich brauchte ein Taxi, weil ich sie nicht tragen konnte.
So ein achtjahriges Kind wiegt auch einiges. Sie hatte zwar sehr stark abge-
nommen - innerhalb von zwei Wochen funf Kilo -, aber ich konnte sie trotzdem
nicht die funf Treppen hochschleppen. SchlieBlich haben wir dann richtige Che-
miebomben eingesetzt, anders wére es nicht mehr gegangen. Die hat sie auch
sehr gut vertragen. ich glaube, das verdankt sie der homoopathischen Behand-
lung, die zwei Jahre davor so gut angeschlagen hat.

Sie hat vorher nie schulmedizinische Medikamente bekommen auBer diesem
Gammagard, und das habe ich dann auch untersagt. Gott sei Dank, wie sich
jetzt nach dem letzten Skandal rausgestellt hat. Sonst hatte sie unter Umstan-
den auch noch eine Hepatitis gekriegt, wie einige andere Kinder. Jedenfalls ha-
ben die neuen Medikamente innerhalb von drei Tagen angeschlagen; es ging
ihr dann schnell besser, sie hat dann eine Woche nur noch gefressen und inner-
halb einer Woche die finf Kilo wieder draufgehabt. Dann muBten wir das mit
den Pillen allerdings ein paar Monate durchziehen. Erst vor vier Wochen haben
wir damit angefangen, extrem runterzudosieren. ich habe mir gesagt, das ist
zuviel des Guten. Ich mochte, daB3 wir es probieren, und wenn es nicht klappt,
dann muB man es halt wieder aufstocken. Bis jetzt geht es ganz gut.

Cora sieht auch ganz munter aus.

Ja, aber es hat sich zugespitzt. In der Klinik haben sie dann gleich wieder ein
Horrorbild an die Wand gemalt: Wenn ich jetzt nicht sofort zulasse, daf3 das
Kind mindestens zwei Wochen kunstlich ernahrt wird, dann muften sie auf-
schneiden, und das konne man dann nie wieder zumachen...

Was wollten sie denn aufschneiden?

Die Bauchspeicheldriise war voll von Mykobakterien, aber in der Kiinik waren
sie der Meinung, daB es nicht Mykobakterien sind, sondern etwas anderes. Sie
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wollten alle Medikamente gegen die Mykobakterien absetzen, was nach hinten
losgegangen ware, weil die Kinderarztin damals gerade in Urlaub war. Sie ha-
ben gesagt: “Passen Sie auf, das platzt, lauft alles in die Bauchhéhle und dann
kénnen wir nichts mehr machen. Wir mussen sofort den Bauchraum aufma-
chen, wir mussen operieren.” Ich habe dann nein gesagt, ich mache das nicht
und warte jetzt noch zwei Tage ab, weil wir zu der Zeit gerade ein ganz neues
Medikament zusatzlich eingesetzt hatten. Und siehe da, es war alles Uberflus-
sig, es war naturlich nicht die Bauchspeicheldruse, sondern es waren die Myko-
bakterien, die Uberall saBen und die dann wieder in Schach gehalten werden
konnten. Jedenfalis hat es mir dann wieder gelangt mit der Klinik, hat mir wie-
der bestatigt, daB das einfach eine Katastrophe ist.

Sie reden Dir dann auch massiv ein schlechtes Gewissen ein?

Ja. Ein Arzt sagte, ich handle unverantwortlich, das kénne ich nicht machen
usw. Ich habe dann gesagt, so, jetzt reicht es mir, sie kennen jetzt meinen
Standpunkt und dabei bleibe ich; dem Kind wird schon nichts passieren. Ich
weif3 das auch irgendwie, ich spire das gefuhlsméaBig. Dann haben sie mich
nochmals zurickgerufen, und eine Arztin hat mich vollgequatscht, hat alles
noch viel dramatischer geschildert und mir vorgeworfen, ich spielte mit dem Le-
ben meines Kindes.

Hattest Du das Gefuhl, als Person ernstgenommen zu werden?

Nein, uberhaupt nicht. Ich habe den Eindruck, die nehmen mich nicht far voll,
denken, na ja, die Frau ist halt auch betroffen und deshalb sehr labil und ange-
griffen; so kommt mir das vor. Ich fihle mich véllig verarscht, schon halb ent-
mundigt, darauf l1duft das anscheinend hinaus. Man ist halt nicht mehr in der
Lage, objektiv zu entscheiden. Man ist sowieso kein Arzt, sondern Patient, und
Patienten kénnen nicht entscheiden, die haben nicht studiert, haben eben kei-
ne Ahnung zu haben. Da habe ich keine Lust drauf.

Hast Du das Gefuhl, daf3 Pflegeeltern eher ernstgenommen werden?

Nein, das glaube ich nicht mal. Ich kann es nicht genau beurteilen, weil ich mit
Pflegeeltern gar nicht viel zu tun habe. Aber was ich so gehort habe, haben
die es auch nicht leichter. Im Gegenteil, neulich habe ich sogar erfahren, daf3
die Pflegeeltern sogar eine Auflage haben und mit den Kindern ins Kranken-
haus mussen zu einer regelmaBigen Untersuchung. Das ist ja nun eine Frech-
heit.

Mit allen Kindern oder mit den infizierten?

Auch mit den exponierten. Die qualen auch die exponierten Kinder mit Unter-
suchungen. Selbst wenn die schon funf Jahre negativ sind, sollen sie trotzdem
noch alle viertel Jahre dort antanzen.

Das ist ja auch sehr berlinspezifisch. In anderen Bundesldndern ist das nicht so.
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Es ist das Geld, sonst nichts.

In Hamburg zum Beispiel ist es anders. Deshalb hat Berlin auch immer so hohe
Zahlen, weil die Kinder sieben Jahre lang untersucht, begleitet und erforscht
werden. Das finde ich schon sehr fragwurdig.

Ist es auch.

Meine Frage nach den Pflegeeltern zielte noch auf etwas anderes. Hast Du das
Gefihl, sie versuchen Dir deshalb ein schlechtes Gewissen einzureden, weil Du
ja Dein Kind infiziert hast?

Bei der Klinik kann ich das nicht so genau beurteilen. Aber man merkt es an-
derweitig sehr wohl, daB Pflegeeltern immer als die besseren Eltern dargestellt
werden. Die sind unschuldig, opfern sich auf. Sie werden ja auch dementspre-
chend bezahlt. Was du als leibliche Mutter natirlich nicht wirst, weil erwartet
wird, daB du dich gefalligst um dein Kind kimmerst. Man merkt auch, daB im-
mer eine Distanz da ist zwischen Pflegeeltern und Herkunftseltern. Von allen
Pflegeeltern, die ich kenne, sind mir eigentlich nur ein bis zwei wirklich sympa-
thisch; mit denen kann ich auch gut reden, ohne daf3 da eine Mauer dazwischen
ist. Bei den andern lauft das nicht so. Das merkt man auch bei Veranstaltungen.
Man sieht immer gleich: da sitzen die Pflegeeltern, dort die Herkunftseltern.

Wie geht es Dir dabei?

Die Schwierigkeiten liegen zum Teil in der Natur der Sache. Es wird immer eine
Art Konkurrenzdenken zwischen Herkunftseltern und Pflegeeltern geben. Die
Herkunftseltern wollen oft ihr Kind nicht abgeben, mussen das aber zum Teil.
Sie haben Angst, daB ihnen das Kind entfremdet wird, daB3 der Kontakt vollig
abbricht, daB das Kind mit vielen Geschenken oder vielen Unternehmungen be-
stochen wird. Und die Pflegeeltern wollen das Kind haben, aber eben nicht die
Mutter. Das kann ich auch verstehen und nachvollziehen, weil sie sich einfach
Uberfordert fuhlen und sagen, das kann ich gar nicht leisten. Unterschwellig
gibt es sehr wohl eine Schuldzuweisung nach der Art: Du bist schuld, daB3 dein
Kind in dieser Situation ist. Das wird nicht ausgesprochen, aber dieser Gedanke
ist sehr wohl bei einigen prasent.

Dartiber gibt es kein offenes Gesprach?

Ich habe noch kein offenes Gesprach dartber gehort. Ich weil3 nicht, ob es das
schon mal gab. Ich habe bis jetzt noch an keinem teilgenommen.

Hast Du Dir jemals Gedanken dariber gemacht, Cora in eine Pflegefamilie zu
geben?

Sicher, damit habe ich mich naturlich schon beschéaftigt. Aber die Pflegeeltern,
die ich kennengelernt habe, waren dermaBen abschreckend, daB das fir mich
ein Horror war. Da wurde ich mein Kind nicht hingeben wollen, auf Biegen und
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Brechen nicht. Ich hoffe, daB ich eine andere Lésung finde, aber es ist schon
sehr schwierig. Klar, man schiebt das gerne weg. Diese Idee vom Arbeitskreis,
daB schon vorher mal Patenschaft oder eine Art Freundschaft zwischen den
Kindern und den mdglichen spateren Pflegeeltern entsteht, ist einfach nicht
umsetzbar, eben wegen dieser Konkurrenzgedanken.

Die Konstellation ist doch so: Auf der einen Seite die potentiellen Pflegeel-
tern, die nun endlich das Kind haben wollen, und auf der andern Seite die Mut-
ter, die ihr Kind auf Biegen und Brechen nicht hergeben will. Das ist eine
schwierige Situation. Ich habe da auch meine Schwierigkeiten und méchte ei-
gentlich nicht so viel damit zu tun haben. Ich kenne nur eine Pflegemutter, die
ich ganz toll finde, bei der ich Gberhaupt keine Probleme héatte, das Kind hin-
zugeben.

Was wadre fur Dich ein Zeitpunkt, Cora in eine Pflege zu geben?

Ich weif3 es nicht. Ich glaube, das ist schlecht vorher festzusetzen. Es muf3te mir
schon sehr schlecht gehen, dafB3 ich Uberhaupt nicht mehr in der Lage ware, et-
was zu machen. Oder daB ich den Eindruck héatte, das Kind kénne unter den Be-
dingungen nicht mehr mit mir zusammenleben, weil das psychisch nicht durch-
haltbar ist.

Also wenn es Dir schlecht geht und nicht, wenn es Cora sehr schlecht geht?

Nein, das ganz bestimmt nicht. Das fangt schon damit an, daB ich die medizini-
sche Behandlung bestimmen und beeinflussen mochte, was da passiert, nicht
ein anderer. Das kame fir mich nicht in Frage.

Du sagst, Du selbst seist Uberhaupt nicht krank?

Ich bin unheimlich fit, komischerweise. GestreBt, klar, und ich merke auch, daf3
das alles an mir zehrt, aber es geht mir korperlich okay, und ich kann alles ma-
chen. Ich brauche Urlaub zwischendurch, dann geht es auch wieder. Ich muB
mich auch mal vom Thema abgrenzen, mich zurlickziehen kénnen. Es ist mir
auch zuviel, irgendwelche Frauen- oder Familienarbeit zu leisten, wie ich es mir
friher einmal vorgestellt hatte, auch im Rahmen des Selbsthilfeprojekts. So et-
was konnte man nur machen, wenn die Bedingungen viel gunstiger sind, auch
im Projekt. Ich denke, es miUssen auch nichtbetroffene Leute beteiligt sein; an-
ders geht es nicht. Aber das hat irgendwie alles nicht geklappt.

Fir mich war es einfach zuviel, einmal Cora, die krank war, dann alleinerzie-
hen, arbeiten, Haushalt fihren, mein schwerstkranker Bruder, den ich dann
auch noch mitgepflegt habe... Und es gibt ja auch noch den Bekanntenkreis,
wo ich viele kenne, die inzwischen krank sind oder im Sterben liegen, und man
auch nicht einfach sagt, ist mir Wurst, tschuB, ich muB mich abgrenzen, auf
Wiedersehen. Das alles war mir dann schon zuviel; es war kein Abschalten mehr
maoglich. Ich mufBte mich zwischendurch zum Eigenschutz véllig distanzieren.
Und ich habe auch oft gemerkt: Ich fuhle mich vollig ausgelaugt, aber es
kommt nichts zurick. Da ist keiner, der mal sagt: ,,ich komme mal vorbei und
wir gucken, ob wir nicht Unterstitzung finden kénnten.” Oder der einen Teil
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des Haushalts abnimmt oder regelmaBig Babysitting macht, damit ich rauskom-
me; der vielleicht mal das Kind eine Woche nimmt, damit ich eine Woche allein
wegfahren kann... Es kommt nichts.

Was wirdest Du Dir an Unterstitzung winschen im Rahmen von AIDS-Hilfe
oder anderen Organisationen?

Ich winsche mir, da3 die Angebote kombiniert werden, nicht nur eingleisig
laufen: also nur Erwachsene, nur Frauen, nur Kinder. Das miuBte ineinander-
greifen. Wichtig wére mir auch, daB es eine Art Spontanhilfe gibt, die sich nicht
an Finanziellem festmacht. Zum Beispiel wenn sich jemand nicht mehr meldet,
daB man nicht wartet, bis er sich irgendwann wieder ruhrt, sondern man auch
mal nachhakt und fragt, was los ist. ich finde, das lauft oft sehr unsensibel ab.
Man erwartet, daf3 die Leute sich melden. Fir die meisten ist es schon schlimm
genug, auf Hilfe angewiesen zu sein. Und dann noch loszurennen und zu sa-
gen, hier bin ich, ich bin im Dreck und bitte, bitte, ich brauche Hilfe: Das ist
nicht jedermanns Sache. Die wenigsten, die ich kenne, machen das. Ich wirde
mir winschen, daB3 Leute auch auf andere zugehen und fragen: ,Soll ich mal
auf einen Kaffee vorbeikommen zum Quatschen?” Gut ware auch, wenn das
nicht gleich so eine professionelle Psychologin ist, die dann angetanzt kommt,
sondern jemand, den man vielleicht kennt und mag.

Wichtig fande ich auch, dal3 die infizierten Eltern aufgefangen werden,
wenn ihr Kind stirbt. Die fallen letztendlich durch alle Maschen der Hilfsange-
bote. Das ist ein katastrophaler Zustand. Es muf3 Soforthilfe geben, ohne daf} es
immer gleich zur Cliquenwirtschaft wird. Es gibt gentgend Leute, die wollen
gar nicht standig mit einer Gruppe umherziehen oder Vereinsklingelei betrei-
ben. ich finde, die Angebote muBten individueller gestaltet werden. Da gibt es
zwar 20 Kurse, aber die sind alle festgefahren. Das ist alles so unflexibel.

Ich hére da auch raus, wie wichtig es ist, in seinem privaten Rahmen bleiben zu
kénnen, wenn man Unterstitzung braucht. Das kommt Familiensituationen
auch wesentlich ndher. Nicht alles kann in der Gruppe geklart werden.

Ob ich mich tiberwinden und erst zu irgendeiner Stelle gehen muB, mich da vor
einen Schreibtisch setze und dann mein Problem erértere oder ob ich in meiner
Umgebung bin und rede - das sind ganz andere Voraussetzungen. Man muB
halt schauen, wie man das gestaltet.

Wenn ein Kind gestorben ist, muSten auch die Hinterbliebenen entsprechende
Angebote wahrnehmen kénnen...

Es gibt Angehorigengruppen. BloB ist es etwas vollig anderes, ob da eine Mut-
ter sitzt, deren 30jahriger Sohn an AIDS verstorben ist, oder eine Mutter, ein
Vater oder Eltern, deren Kind gerade gestorben ist. Die kann man nicht zusam-
men in so eine Gruppe schicken. Wo werden die aber sonst aufgefangen? Die
hangen meist auch finanziell total durch, kénnen nicht einfach wieder normal
weiterarbeiten, selbst wenn sie korperlich fit sind, weil die Psyche das nicht mit-
macht. Und wovon leben die? Naturlich auch von Sozialthilfe. Wovon sonst.
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Jede alleinerziehende Mutter kann ein Lied davon singen. Wenn dann auch
noch eine HiV-Infektion dazukommt, geht das voll auf die Psyche. Da brauchen
Mudtter Unterstutzung im Haushalt. Modelle, die so etwas enthalten, gibt es,
glaube ich, in Deutschland kaum.

Man koénnte natarlich einwenden, da8 man ja Pflegegeld beantragen kann -
obwohl es heute ein groBes Gllcksspiel ist, ob man Uberhaupt etwas erhalt. In
der Praxis ist es so, daBB die meisten nur von Sozialhilfe leben und das Pflege-
geld ein Zubrot ist, um sich mal ein bichen gestunder ernahren zu kénnen. Und
eine Putzfrau kann man nicht mit funf Mark bezahlen.

Pflegegeld kriegst Du als leibliche Mutter ja sowieso nur, wenn das Kind schon
bettldgerig ist, oder?

Das ist sehr streng geworden. Ich hatte fur Cora die Pflegegeldstufe 1. Die hat-
te ich vor ca. drei Jahren beantragt, das ging noch relativ gut. Als sie einmal so
schwer krank war, habe ich fur sie die Pflegegeldstufe 2 beantragt; das wurde
sofort abgelehnt. Damals wurde sie noch homdéopathisch behandelt und hat
keine herkdmmlichen Medikamente bekommen; da sie sich auch nicht jeden
Tag funfmal die Hosen volikackt, besteht kein Anspruch. Da gelten keine Argu-
mente, etwa daB es bei dem Auf und Ab dem Kind Ubermorgen vielleicht wie-
der schlecht geht; das spielt einfach keine Rolle.

Als ich angefangen habe zu arbeiten, da war Cora krank, und ich hatte ei-
gentlich sofort wieder meine Arbeit aufgeben mussen. Sie konnte nicht mehr in
den Kindergarten gehen, und da hat mir mein Arbeitgeber geholfen. Ich habe
zuerst beim externen Pflegedienst angerufen. Da hie3 es dann: ,Fir so etwas
sind wir nicht zustandig, nur wenn das Kind bettldgerig ist.” Die Sozialarbeiter
haben mir alle auch nichts sagen kénnen, bis auf eine, die mir riet, eine Famili-
enpflege zu beantragen. Das habe ich auch gemacht, aber dann gab es Proble-
me mit der Finanzierung. Als nachstes die Familienfiirsorge: Die haben gesagt,
ich solle aufhdren zu arbeiten. Ich habe mich dann natirlich geweigert und ge-
sagt: ,,Das kommt Uberhaupt nicht in Frage, ich habe den Job gerade erst be-
kommen.” Dann haben sie nur unter der Bedingung, daB ich sie von der
Schweigepflicht entbinde, einen Antrag bei der Kasse gestellt, der natarlich ab-
gelehnt worden ist. Die zahlen wohl auch nur zwolf Mark. Die haben das dann
zunéachst bezahit und mir ein halbes Jahr spater eine Rechnung von Gber 10.000
Mark zugeschickt. Hatte ich nicht einen sehr kulanten Arbeitgeber gehabt, der
sich richtig eingesetzt hat, hatten sie mir den Lohn gepfandet bis zum Sozial-
satz runter, um das abzubezahlen.

Alles, was mehr gekostet hat als zwolf Mark?

Genau. Das ist wirklich eine Frechheit. In solchen Situationen stehst du allein
da. Du rufst dort an, schilderst deine Lage und weif3t nicht, was du tun sollst.
Und dann kommt nichts. Da erwarte ich konkrete Hilfe. Das ware fur mich dann
ein gutes Angebot. Da wird auch gleich das Amt eingeschaltet und eine offizi-
elle Familienpflege beantragt. Du kannst zum Beispiel schlecht jemanden aus-
suchen, muBt meist jemanden nehmen, der vom Amt gestellt wird. Da fangen
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dann wieder die Probleme an. Wer weiB, wie derjenige das aufnimmt. Auf so
etwas habe ich keine Lust. Dann mache ich das lieber allein. Das erspart mir den
ganzen Schlamassel.

Weil Du Cora pflegen muBtest, hast Du jetzt 10.000 Mark Schulden?

Nein, mein Chef hat sich ganz toll der Sache angenommen, weil es wirklich
skandalds war. Dieselbe Stelle, die mir meinen Lohn zahlt, wollte meinen Lohn
pfanden. Mein Chef konnte das durch groBen personlichen Einsatz verhindern.

Und wer hat die Kosten dann abernommen?

Die Familienfirsorge. Aber normalerweise hatte sich kein Mensch darum
gekimmert; ich hatte dann dumm aus der Wasche geguckt. Dabei ware es ei-
gentlich Sache der Sozialarbeiter gewesen, mir Unterstitzung zukommen zu
lassen, zu sagen, wir nehmen dir das jetzt ab, telefonieren rum und gucken,
daB wir da was finden. Aber das hat keiner gemacht. Das zeigt, daB3 man in den
meisten Situationen alleine dasitzt und selber schauen muB3, wie man vorwarts
kommt.

Das zeigt auch ganz klar: Sie wollen, dal3 Du von Sozialhilfe lebst und Dein Kind
selber pflegst und nichts in Anspruch nimmst.

Genau. Das ist billiger.

Es geht dann gar nicht mehr um die Integration von Frauen in den Arbeits-
prozeB.

Uberhaupt nicht. Ich weiBl es auch von anderen Frauen. Es wére ideal, wenn
man héchstens 30 Stunden arbeiten wurde. BloB: Wer bezahlt 30 Stunden so
gut, daB man davon leben kann? Und wer ist dann noch so kulant und nimmt in
Kauf, daB man selber oder das Kind 6fters krank ist und man nicht kommen
kann. Das macht einfach keiner, in der freien Wirtschaft schon gar nicht. Bei mir
war das ein totaler Ausnahmefall. Auch 6ffentliche Stellen machen das nicht.
Dann bleibt nur das Sozialamt; oder nebenbei noch ein paar Mark schwarz zu
verdienen.

Und wenn das aufliegt, kriegst du keine Sozialhilfe mehr und so weiter...

Oder du wirst angehalten, fur drei Mark arbeiten zu gehen oder solche Sachen.
Dann muBt du wieder zum Arzt und dir bescheinigen lassen, daB8 du das nicht
kannst, so daB man sich standig mit solch einem Mull auseinandersetzen muf.
Und keine Stelle hilft konkret.

Nein, naturlich nicht. Die einzige Stelle, die mir, glaube ich, jederzeit helfen
wurde, ware mein Arbeitgeber. Aber herkommliche Stellen, also da erwarte ich

nichts.
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Auch nicht von der Sozialrechtsberatung der Berliner AlDS-Hilfe oder derglei-
chen?

Da habe ich’s noch nie probiert. Aber das, was ich in der Berliner AIDS-Hilfe er-
lebt habe, hat mich doch ziemlich abgetérnt. Fir mich ist das keine Anlaufstel-
le, ganz bestimmt nicht.

Und was willst Du machen, wenn es die AIDS-Beratungsstelle hier nicht mehr
gibt?

Dann werde ich wahrscheinlich ziemlich dumm aus der Wasche gucken und se-
hen mussen, daB} ich das alles irgendwie anders mache, es allein regle. Ich weif3
nicht, wie es weitergeht.

Das reif3t ein riesiges Loch?

Ja sicher; und es bleibt dann eigentlich nur noch eine Anlaufstelle wie das
LAIDS-Forum”, wo sich naturlich die Frage stellt, wie sich das dann gestalten
kénnte. Fur mich ist es eigentlich nur so denkbar, daB ich sage: Gut, zwei, drei
Sachen nehme ich in Anspruch, ansonsten muf3 ich mich damit abfinden, da3
meine Bedurfnisse einfach auf der Strecke bleiben.

Da brauchst Du schon professionelle Hilfe, Leute, die etwa die einschldgigen
Gesetze kennen und Dich auch gut vertreten kénnen. Da reicht es nicht, nur
nett zu sein.

Ganz bestimmt nicht. ich weiB nicht, wie sich das beim ,Forum” entwickelt hat.
Die haben finanzierte Stellen und haben auch einige Leute eingestellt, die ich
allerdings nicht kenne. Wie es jetzt ablauft, weiB ich nicht. Aber es ist schon fast
wieder zu professionell, hat schon einen Anflug von Amt. Genau diese Amtsarie
will man aber nicht. Das Sozialamt reicht eigentlich schon an Amterkram. Es
geht vielmehr darum, eine Vertrauensperson zu haben. Da bleibt die groBe Fra-
ge, inwieweit das “Forum"” dem gerecht werden kann. Oder eben auch andere
Stellen, zum Beispiel die Sozialarbeiterin in der Klinik, Erika in der Berliner
AIDS-Hilfe oder die Angestellten beim , Arbeitskreis fur Pflegekinder®.

Du solltest nicht das Gefuh! haben mussen, Du gehst als Bittstellerin dahin. Die-
se Stellen sind geschaffen fur Menschen mit HIV, um sie zu unterstitzen. Wenn
sie das nicht vermittein kénnen, fehlit die Basis fur ein Vertrauensverhdltnis. Zu-
mal Du auch erzahlt hast, daf3 sie Daten und Geschichten ihrer Klienten unter-
einander austauschen.

Ja, das hat mich ziemlich geschockt. Ich hatte einmal beim “Forum” einen An-
trag auf Mobel gestellt. Parallel dazu habe ich bei einer Stiftung einen Antrag
auf eine Waschmaschine und einen Kuhlischrank eingereicht. Ich wuBte, ich
selbst werde das nicht finanzieren kénnen. Ich fand das nicht link, sondern vél-
lig in Ordnung. Dann hief3 es: ,,Du hast doch aber schon einen Antrag gestellt.”
Da merkte ich, daf3 es einen Austausch gibt. Gut, ich habe nichts zu verbergen,
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aber naturlich dachte ich erst einmal: hoppla hoppla, das ist aber merkwiirdig.
Wo der Austausch von Informationen tatsachlich wichtig gewesen ware, nam-
lich als das Kind im Krankenhaus lag, da fand nun wiederum nichts statt. Der
Austausch scheint sich mehr auf die finanzielle Ebene zu beschranken und da,
wo er wirklich nétig ware, nicht zu funktionieren.

Als Cora lange im Krankenhaus war, da ist nichts gekommen. Da wurde nicht
nachgefragt, wie ich mir das wiinschen warde. Es hie3 dann, naja, du hast dich
ja nicht mehr gemeldet. Wo ich dann denke: mein Gott! Erstens bin ich keine
Bittstellerin; zweitens: Warum meldet die sich denn nicht? Da kommt keiner
auf die Idee, mal nachzufragen, ob sie was tun konnten fir das Kind im Kran-
kenhaus. Wenn ich dann diese ganzen Angebote wie Reiten, Massage und Eu-
rhythmie sehe, so paBt das einfach nicht zusammen; einerseits das Uberladene
und andererseits der Leerlauf, wenn es konkret wird.

Bei der Offentlichkeitsarbeit des ,AIDS-Forums” fallt mir auf, daf8 man sozusa-
gen immer nur traurige Kinderaugen sieht. Man hat nie das Gefihl, dal3 den
Kindern das Leben auch noch Spal3 macht.

Damit habe ich auch meine Schwierigkeiten, nicht nur beim ,Forum”, sondern
auch bei der Klinik. Es wird so getan, als sei immer alles ganz schlimm, als seien
alle anderen ganz bose und wir die Armen. Man kehrt immer nur das Negative
hervor und sagt nicht, daB es auch viel Tolles gibt. In der Offentlichkeit sollte
auch dargestellt werden, daBB man integriert ist und daBB das Leben mit HIV
nicht immer mit diesem ,ach, alles so schlimm*” behaftet ist. Naturlich gibt es
Diskriminierung, das braucht man nicht zu leugnen. Aber ich finde, man muB
auch einmal hervorheben, daB3 es besser geworden ist. Man muBte sich auch
neue Ziele suchen und nicht auf dem Niveau von Anfang der 80er stehenblei-
ben. Das geht einfach nicht mehr. Es hat sich etwas bewegt. Man kann nicht 30
Jahre nur von Diskriminierung reden, das ist einfach Quatsch.

Wie geht es Dir als Mutter, wenn immer nur gesagt wird, daB3 alles so schreck-
lich fur die Kinder ist? Ich denke, es gibt nicht nur diese Seiten, sondern auch
schéne und ausgelassene...

Richtig, die gibt es. Obwohl ich ganz ehrlich sagen muB, ich habe meine Schwie-
rigkeiten damit. Ich wirde niemals so anmaBend sein zu sagen, keine positive
Frau sollte ein Kind bekommen, aber da ich nun selbst ein positives Kind habe...
Also ich wirde es keinem raten, weil man dieses schlechte Gewissen niemals los
wird. Das ist wirklich schlimm. Ich wirde selbst nie wieder ein Kind austragen,
unter diesen Bedingungen nie mehr. Es reicht mir, was da lauft, das ist mehr als
genug.

Aber deshalb wurde ich nicht behaupten, das Kind habe nur schlimme Sachen
erlebt; das ist nicht wahr. Und ich glaube schon, daB ich als Mutter versuche,
meinem Kind viel zu geben. Auch bei den andern Frauen, die ich kenne und die
ein positives Kind haben, siecht man, daB da sehr viel Liebe ist. Die rei3en sich ein
Bein raus, um ihren Kindern gute Mutter zu sein und viel Lebensfreude ruberzu-
bringen. Ich empfinde die Beziehung als viel inniger. Aber das ist ein heikles The-
ma. Jedenfalls kann ich dieses ewige Gejaule nicht mehr héren.
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Es ist nicht so, daf} man ein ausgemergeltes Kind hat, das nicht laufen kann; das
ist Quatsch. Es gibt heute Kinder, die sind inzwischen (iber zehn Jahre alt, denen
geht es gut, die gehen normal zur Schule. Noch vor funf Jahren hétte keiner ge-
dacht, daB die Kinder Uiberhaupt so alt werden und dann auch noch so leben, daB
es okay ist. Sie qualen sich nicht nur, sondern konnen relativ normal leben, auch
wenn sie meist viele Arztbesuche am Hals haben. Wenn ich mir Cora angucke: Die
kann eigentlich alles machen, was andere Kinder auch machen. Auch mich stort
am “Forum”, daB in Presseberichten immer alles ganz schlimm dargestellt wird.
Ich kann es langsam auch nicht mehr héren, wieviele arme Kinder es gibt.

Das féllt ja auch auf die Mutter zurick. Wie willst Du Dein schlechtes Gewissen
jemals loswerden, wenn man Dir immer wieder sagt, daf3 Du eigentlich far das
Elend verantwortlich bist? Du hast das ja nicht gewollt. Ich glaube, keine Frau
winscht sich ein positives Kind.

Das glaube ich auch nicht. Das kann ich mir nicht vorstellen.

Auf jeden Fall wird nicht gesehen, daf3 die Frau auch in einer Notlage ist; daf3
man auch einmal daruber reden muB, uber ihr schlechtes Gewissen und wie es
ihr damit geht.

Man muB ihr die Chance geben, sich damit auseinanderzusetzen. Wo geht
denn eine Frau hin, die schwanger ist und erfahrt, sie ist positiv? Wo kann sie
sich denn eine gute Beratung holen? Und wie soll sie sich ruhigen Gewissens
entscheiden kénnen?

Wie du dich auch entscheidest, es ist immer eine Entscheidung, die du wahr-
scheinlich nie 100%ig gut findest.

Es gibt hier keine gute Entscheidung, die kann es gar nicht geben. Aber es ist
dringend nétig, dafB es ein gutes Angebot gibt. Es gibt nun einmal immer mehr
Frauen mit HIV, und Frauen und Schwangerschaft gehéren immer zusammen.
Es gibt Frauen, die fir sich eine Entscheidung finden und sagen: ,,Fur mich ist
dies kein Thema. Ich habe das fur mich abgehakt.” Es gibt aber auch Frauen, die
das nicht kénnen. Ich glaube, bei jungen Frauen ist es ganz schwer. Wenn die
Frau 23 ist und infiziert, kann man nicht erwarten, daB die sagt: , Okay, ich bin
jetzt ganz vernunftig”. Das kann gar nicht funktionieren, weil sonst alle Ma-
schinen und keine Menschen waren.

Solche Angebote muBten den Frauen vermitteln: ,Du muBt Dich nicht in Grund
und Boden schdmen und immer schuldig fihlen”. Niemand wirde einer Mut-
ter, die ein Kind mit Krebs oder mit Erbkrankheiten hat, dies zum Vorwurf ma-
chen. Aber auch diese Mdtter werden letztlich allein gelassen mit ihren Sorgen.
Das verbindet dann wieder alle. ich kann mir vorstellen, wenn (berhaupt ein-
mal daruber gesprochen wird, hilft das schon etwas.

Das ist richtig. Auf einer Gruppenreise mit Betroffenen ist mir kiar geworden,
daB es zwischen Pfiegeeltern und Herkunftseltern Gberhaupt kein Verstandnis
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gibt. Ich habe mich mit einer Pflegemutter iber den Ort, an dem wir waren, un-
terhalten und sie meinte: ,Es ist hier alles ganz toll fur die Kinder”. Ich sagte
dann: ,Ja, fir die Kinder schon, aber wo bleiben wir?” Darauf sie: , Wieso, es
soll ja hier nur den Kindern gutgehen.” Da wurde mir klar, worum es geht. Die-
se Kurzsichtigkeit! Nicht zu sehen, daB da Kinder sind, an denen auch Eltern
hangen, die selber dringend mal Erholung nétig hatten.

Wenn es den Eltern oder den Mdttern nicht gut geht und sie ausgepowert sind,
dann schlagt sich das irgendwann auch auf die Kinder nieder.

So ist es. Man muB die Energie ja erst tanken, um sie dann weitergeben zu koén-
nen. Wenn du nichts hast, was dich aufbaut oder niemanden, der dir dabei
hitft, dich auch mal auffangt, dann kann das nicht funktionieren. Das lauft
schlieBlich darauf hinaus, daB die Frauen sich vollig zurtckziehen, nirgends
mehr auftauchen und in irgendeiner Wohnung sitzen mit ihrer Sozialhilfe.

Hast Du denn schon einmal Uber eine neue Partnerschaft nachgedacht?

Ja. Aber das ist ganz schwierig. Es fangt damit an, daB ich gar nicht weif3, wann
ich jemanden kennenlernen sollte. Dann geht es weiter: Wie faB3t das ein Mann
auf? Ich weiB nicht, wie ich reagieren wirde, wenn die Situation umgekehrt
wadre. Es ist fur einen Partner ein ganz schéner Brocken, sich mit einer Frau zu-
sammenzutun, die eventuell mal ein Pflegefall wird und noch dazu ein positives
Kind hat. Also ich habe keinen kennengelernt, der das dann tatsachlich ge-
schafft hat.

Ich habe ja gemerkt, wie schwierig das in der Partnerschaft war, der Vater
von Cora ist nicht einmal mit dem Kind ins Krankenhaus. Der hat mir nicht ei-
nen Gang abgenommen. Und irgendwann kamen dann auch soiche Spriuche
wie: ,,Du wolltest dieses Kind. Du hattest Dich eben vorher testen lassen mus-
sen.” Es hat ihm wahrscheinlich hinterher ziemlich leid getan, das gesagt zu ha-
ben, aber mir war dann auch einiges klar. Naturlich, es lauft darauf hinaus: Du
bist schuld, bei deiner Vergangenheit hattest du wissen mussen... Und dann ist
es noch schwieriger, eine neue Partnerschaft einzugehen, je alter ein Kind wird.
Allein das ist schon eine schwierige Sache. Aber mit den zusatzlichen Kompo-
nenten ist es schon fast unmaoglich. Ich habe auch hohe Anforderungen an eine
solche Partnerschaft. Es muBte schon jemand sein, der dann auch Verantwor-
tung ubernimmt.

Die tollen Madnner gibt es ja auch nicht gerade in Scharen...

Eben. Meistens haben sie schon eine feste Freundin. Ohne Kind ist es ganz be-
stimmt einfacher als mit Kind. Wenn es dann noch krank ist... Eine solche Part-
nerschaft ist auch schon vorprogrammiert. Man ist nicht mehr so unbefangen
und offen. Die vielen Arztbesuche und die Krankheit setzen schon einen gewis-
sen Rahmen. Ich kenne auch Frauen, die haben dann noch einen Partner gefun-
den, trotz allem, aber die haben auch wahnsinnige Schwierigkeiten, und zwar in
dem Moment, wenn der Einbruch kommt, wenn die Frau oder das Kind krank
ist. Da muBte es eine Stelle geben, die einen in gewissem MaBe auffangt. Die
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Hilfe durfte sich nicht auf das Materielle beschranken. Das ist ein Teil, aber eben
nicht der Hauptteil. Der hat mehr mit FUrsorge zu tun, mit Hilfestellungen.

Das Problemfeld ist wirklich sehr komplex. Es geht nicht immer nur ums Geld.
Man kann auch mit wenig Geld klarkommen, wenn der Rahmen stimmt.

Genau, der Rahmen ist ausschlaggebend. Zum Beispiel: Die Mutter oder das Kind
ist krank, und von heute auf morgen ist eine Soforthilfe nétig. Wer bietet die?

Das weif3 ich auch nicht. Die gibt es, glaube ich, nicht.

Die Unterstutzung muf3 in die betroffenen Familien kommen oder eben in die
konkreten Konstellationen, in denen die Betroffenen leben. Immer mehr Mdt-
ter erziehen ihre Kinder alleine, also mdssen auch dafir maf3geschneiderte An-
gebote gemacht werden.

Ja, das ist richtig.
Es muBte sich im gesellschaftlichen Umfeld ganz viel andern?

Ja. Auf Selbsthilfe kann man oft gar nicht setzen. Viele Betroffene sind damit
vollig uberfordert, allein aus praktischen Griinden. Da muf3 dann einfach auch
etwas anderes her.

Und die staatliche Farsorgepflicht reicht nicht aus?

Uberhaupt nicht. Da gibt’s gar nichts weiter an Angeboten. Die herkémmlichen
Angebote, wie zum Beispiel Tagesmutter, sind so, daB man sie einfach nicht
von heute auf morgen in Anspruch nehmen kann. Obwohl haufig gerade So-
forthilfe nétig ware, von einem Tag auf den anderen. Wenn ich zum Beispiel
krank bin, brauche ich am nachsten Tag jemanden, der das Kind in die Schule
bringt, und wenn das Kind krank ist, dann brauche ich am néchsten Tag jeman-
den, der auf der Matte steht und sagt: ,Ich bin jetzt hier, bis du von der Arbeit
zurdckkommst”.

Der Zeitfaktor spielt dabei auch eine Rolle. Wenn die Antragstellung so lange
dauert und derart mihselig ist, kann die Hilfe ja gar nicht spontan da einsetzen,
wo es wirklich brennt.

Ich finde es auch gar nicht sinnvoll, wenn es dann heif3t: ,,Wir machen eine
Gruppe fur positive Kinder”. Ich halte Extragruppen nicht fur gut. Der Schwer-
punkt sollte Integration sein, so da3 mein Kind tberall teilnehmen kann. DaB3 es
in einer Extra-Positivengruppe ist, wirde ich nicht wollen. Die Abtrennung von
Positiven soll doch gerade verhindert werden.

Kannst Du noch etwas Uber Deine Zukunftspléne sagen?

Nun ja, zuerst will ich die Zeit meiner Arbeitslosigkeit dazu nutzen, mich ein-
fach wieder ein biBchen zu erholen, alles ein biBchen lockerer anzugehen. Das
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finde ich ganz gut. Wie es dann weitergeht? Ich weif3 es nicht. ich 1a3 das ein-
fach auf mich zukommen. Ich plane gar nicht groBartig. Das ware nicht sinnvoll,
denn wer weil3, in einem halben Jahr kann das alles ganz anders aussehen. Klar,
ich méchte verreisen, richtig schén lange, wie ich das frGher gemacht habe,
sechs oder acht Wochen wegfahren. Darauf hatte ich schon Lust.

Findest Du das schwierig, wegen der vielen Unwdgbarkeiten nicht fir die Zu-
kunft planen zu kénnen?

Nee, das stort mich eigentlich nicht so sehr. Was fur mich schwierig ist, das ist
die finanzielle Situation. Die ist vollig offen, nicht zu Gberschauen. Das macht
mir naturlich eine gewisse Sorge. Werden wir uns Gberhaupt noch einen Urlaub
leisten kénnen? Wenn es so ist, daB auch Stiftungen kein Geld mehr haben, wie
soll das dann gehen kénnen? Das wird sehr schwierig werden, wir werden uns
sehr einschranken miissen und wahrscheinlich auch auf viele Sachen verzichten
mussen, die uns sehr wichtig sind.

Macht Dir das jetzt schon schlaflose Nachte?

Nein, das nicht unbedingt. Ich sag mir namlich, schlimmer als Sozialhilfe kann’s
ja nicht kommen; und da weif3 ich zumindest schon mal, was auf mich zu-
kommt. Aber vielleicht ergibt sich ja einfach mal etwas, womit man die Sozial-
hilfe umgehen kann. Das ware naturlich toll. Aber es wird wahrscheinlich sehr
schwierig werden...

ich glaube, wir sollten zum Ende kommen. Méchtest Du noch etwas Wichtiges
berichten, etwas, das in Deinem Leben eine groBe Rolle spielt oder gespielt
hat?

Nein, ich glaube, wir haben tber alles Wichtige gesprochen.

Gut, dann bedanke ich mich bei Dir fir Deine Muhe, Deine Zeit und Deine Of-
fenheit.
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Borothea

BERICHT EINER BETROFFENEN

ich heiBie Dorothea, bin vor kurzem 30 Jahre ait geworden und wohne so ziem-
lich in der schwabischen Provinz, Der Ort schimpft sich zwar | groBe Kreisstadt”,
doch es hapert an allen Ecken und Enden, Ach ja, noch etwas: Ich bin lesbisch
und HiV-positiv.

Die Dinge nahmen vor drei Jahren ihren Lauf. Zu dieser Zeit ging es mir ge-
sundheitlich sehr schlecht. Ich hatte hohes Fieber und Gelenkentziindung. Aber
ich war auch verliebt. Meine Arztin und ich bekamen das Fieber einfach nicht in
den Griff; also muBte ich ins Krankenhaus. :

Widerwillig blieb ich eine Weche dort und muBte etliche Untersuchungen
Uber mich ergehen lassen. Sie fanden nichts. Der Arzt schlug schlieBlich einen
HIV-Antikérpertest vor. Mit 40°C Fieber willigte ich ein. ich hatte mich schon
eihmal testen lassen - damals war ich negativ.

ich wartete auf das Ergebnis, Mir wurde immer mulmiger, Die Arzte wichen
meinen Fragen aus, Ich lief nicht locker. Dann wurde mein Verdacht zwischen
Tir und Angel bestatigt. Im Krankenhausgang wurde mir eréffnet, ich sei HIV-
positiv. Der Arzt hielt es nicht einmal fiir nétig, mich in sein Zimmer mitzuneh-
men, ich war wie geldhmt. ich konnte nur denken: Bin ich jetzt schon am Ende
meines Lebens? ich werde sterben. Meine Arbeit? Und was wiirde meine Freun-
din sagen? Wirde sie mich verassen? Und meine Eltern, meine Zukunft, meine
Traume? Alles vorbel, wegen so eines mickrigen Virus?

leh war wiitend, glaubte es nicht; fieBl mich erneut testen, anonym in einer
anderen Stadt: wieder positiv.

Langsam wurde mir immer deutlicher, was da auf mich zukam. Meine Arztin
riet mir, einen anderen Arzt zu suchen. thr war die Verantwortung zu groB,
Doch wer wirde diese Krankhelt behandein? Eine AIDS-Hilfe gibt es in dieser
schwébischen Kleinstadt nicht, denn katholische Schwaben haben kein AIDS.

Wohin solite ich mich wenden? Meine Freundin - wir sind mittlerweile fange
getrennt ~ unterstiitzte mich nach Kréften; aber ich muBte irgendwie selbst et-
was tun. Meinem Arbeitgeber erzahite ich etwas von ,Verdacht auf Leukdmie”,
da ich seine Einstellung zu AIDS kannte, Die engsten Freunde und die Familie
waren schocklert; es wurde nur unter Eingeweihten und hinter vorgehaltener
Hand daruber geredet. Wenn das rauskommt, zeigen alle mit dem Finger auf
dich - und das in einer Kieinstadt, so malte ich es mir aus.

Ich war sehr frritiert, ratlos, hilflos, Meine Leistungen nahmen allméahlich ab,
mein Arbeitgeber sagte, ich solle lieber krank machen, das kime ihn billiger.
Das tat weh, denn ich liebte meine Arbeit.

Die Lesbenszene vertrat zu der Zeit die Meinung, eine richtige Lesbe habe
kein AIDS.
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Zwischenzeitlich nahm ich Kontakt mit der AIDS-Hilfe in Konstanz auf. Dort
bekam ich Adressen von Arzten und lernte andere Betroffene kennen. Eine
Zeitlang ging ich zu einem AIDS-Spezialisten, ich wollte nichts unversucht las-
sen. ich wollte mir niemals vorwerfen missen, ich hatte picht alles versucht,

Doch bald merkte ich, daB es nicht mein Weg way, alle drei Monate Zellen zu
zéhlen; die Angst vor den Ergebnissen, die eigentlich wenig aussagen, war
groB. ich merkte, daB ich in ein System hineinschlitterte, das aus Zahlen, Termi-
nen, Untersuchungen und Medikamenten zu bestehen schien und durch die
Angst ,Wenn Du das nicht machst, stirbst Dul” aufrechierhalten wurde. ich
dachte mir: Du stirbst so oder se, ob mit oder ohne Arzl. Alse brach ich die Be-
handlung ab.

ich wurde arbeitslos; kontinuierlich arbeiten kann ich nicht mehr, da es Zei-
ten gibt, in denen es mir schlecht geht, Aus Angst vor sozialer Achtung sagte
ich auf dem Arbeitsamt nichts von der Infektion; ich gab Rheumaschibe an,
doch irgendwie kam es doch heraus. Eine Umschulung wére moglich, aber ich
will mich nicht auf drei Jahre festlegen. Geld ist immer knapp, die Arbeitslosen-
unterstiitzung reicht gerade fur die Miete. Als ich Wohngeld beantragte, gab
ich an, Essenspakete von meiner Mutter zu bekommen - das wurde sofort als
Einkommen angerechnet. Ich halte mich mit Gelegenheitsjobs Uber Wasser und
werde von meiner Mutter unterstitzt. In den Augen der Gesellschaft und mei-
rier Familie bin ich asozial und faul, Es schickt sich nicht, sich Zeit for sich zu neh-
men und das Leben zu leben.

Aber ich merkte, daB diese Lebensart und Lebensgualitdt mein Leben verlin-
gert. Wenn ich auf der Intensivstation liege, habe ich ja nichts mehr davon,
AuBerdem stelite ich fest, dafl ich gar nicht so schnell sterben wiirde. Es ist eine
absurde Situation far mich: kch war aufs Sterben eingestellt, aber es passierte
nichts. Was sollte ich jetzt mit meinem Leben anfangen? Es war einfach absurd!

Meine Nachbarn wundern sich sicher, warum ich nicht arbeite. Manchmal
spricht mich jemand an. Ich sage dann, ich habe Rheumaschiibe. Die meisten
geben sich mit dieser Antwort zufrieden.

Manchmal winsche ich mir hinauszuschreien: ,lch bin HIV-positiv und mir
geht’s gut!”

Letztes Jahr ist meine Schwester an Krebs erkrankt, Sie ist Mutter von zwei
kleinen Kindern. Hemmungslos redet meine Familie Ober diese ,legitime”
Krankheit; bet mir wird vorwiegend geschwiegen.

in den Képfen vieler ist ,HiV-positiv” eine Schande, eine Seuche. ,Selbst dar-
an schuld”, heift es, und die Politiker haben das thre dazu beigetragen. Es ist
absurd, daB es selbst im Angesicht einer t6dlichen Bedrohung gute und schiech-
te Kranke gibt. Sind Fragen, GefUhle, Angste nicht gleich?

in den drei Jahren habe ich schlieBlich in all dem Wirrwarr meinen Weg ge-
funden, indem ich meinen Gefthlen Platz geschaffen habe und anfing, thnen
zu vertrauen — was gut flr mich ist und was nicht, weiB ich selbst am besten. Ich
habe gelernt, daB Leben fir mich etwas anderes bedeutet als nur Arbeit und
Leistung, auch wenn ich finanzielle Abstriche machen muB. Ich habe das Ge-
fuhl, intensiver zu leben.

Natirfich kann ich mich der Todesangst nicht entziehen, etwa wenn ich
krank werde, doch gerade sie treibt mich dazu, intensiver zu leben.
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Michael Gdhner
Deutsche AIDS-Hilfe e.V.

SOZIALE NOT NACH DER HAFTENTLASSUNG

Menschen, die AlDS-erkrankt aus der Haft entlassen werden, treffen in aller Re-
gel auf katastrophale Verhaltnisse. Sie haben nach der Haftentlassung meist
keine Wohnung. Far die Zeit der Haft sind weder Beitrage in die gesetzliche
Krankenversicherung noch in die gesetzliche Rentenversicherung eingezahlt
worden. Wenn der Entlassene im Strafvollzug regelmaBig gearbeitet hat, sind
wenigstens Beitrage zur Arbeitslosenversicherung einbezahlt worden, und er
erhalt unter Umstanden Arbeitslosengeld.

Wer einmal versucht hat, einem entlassenen Strafgefangenen eine Woh-
nung zu besorgen, weiB, weliche Sisyphusarbeit damit verbunden ist. Bei der
derzeitigen Wohnungssituation, die nicht nur in Berlin durch gravierende Un-
terversorgung gekennzeichnet ist, erweist es sich als nahezu unmaéglich, einem
Gefangenen eine Wohnung zu vermitteln. Einige wenige private Vereine, z.B.
die Freie Hilfe e.V., bemiihen sich, hier Abhilfe zu schaffen. Der Verein ,,zuhau-
se im Kiez", kurz ziK genannt, stellt Menschen mit HIV/AIDS Wohnungen zur
Verfligung. Er hat in Berlin 58 Wohnungen angemietet. Vier ehemalige Gefan-
gene wohnen dort - ein Tropfen auf den hei3en Stein.

Zwei Beispiele aus dem Berliner Strafvollzug:

Ein Gefangener verbiBt eine langjahrige Freiheitsstrafe in der Justizvolizugsan-
stalt Tegel. Nach 14 Jahren Haft wird er drogenabhéngig; in der Folge erfahrt
er von seinem positiven Testergebnis. Dieser Gefangene beantwortete in einem
Interview mit der Berliner Gefangenenzeitung , der lichtblick” die Frage: ,Wem
gibst Du die Schuld, daB Du Dich infiziert hast?”, wie folgt:

.Die Drogen werden ja von den Leuten nur genommen, weil es hier sehr
wenig Angebote fur die Leute gibt; man vegetiert den ganzen Tag vor sich
hin. Die Anstalt denkt, es sei damit getan, wenn sie morgens um 7 die Turen
aufschlieBt und abends um 10 wieder zu. Ist es aber nicht! Und noch ein Ver-
sdumnis: Die Anstalt oder die Senatsverwaltung verteilt hier keine Spritzen.
Um diesen Knast hier zu Uberstehen, kann man eigentlich nur in die Droge
fluchten... Um noch einmal auf das Hilfsangebot der Anstalt hinzuweisen. Ich
habe mich oft genug an die Anstaltsleitung gewandt, an verschiedene Haus-
leiter, habe mich vorgemeldet zur Drogenstation, habe zum Senat geschrieben
- eine Hilfe ist mir da uberhaupt nicht geboten worden. Jetzt werde ich dem-
nachst entlassen, bitte hier weiterhin um Hilfe. Mein Wille ist ja da, aber es
passiert nichts, absolut nichts. Da werden Sachen von friher erzahlt, die jahre-
lang zuruckliegen, die werden als Begrindung genommen, daf3 mir Urlaub ab-
gelehnt wird.
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Dann war ich letztes Jahr bei der Strafvollstreckungskammer. Da wurde mir
dann gesagt, da3 man mich zwar gerne gehen lassen will, mich aber nicht ge-
hen lassen kann. Durch meine Situation - drogenslichtig, HIV-infiziert, keine
Wohnung, keine Arbeit - sei es unverantwortlich, mich so zu entlassen. Ich frag-
te daraufhin, wie es dann wohl in einem Jahr aussdhe, wenn ich auf der End-
strafe stehe; dann ist die Situation immer noch die gleiche: Ich bin arbeitslos,
wohnungslos, drogensiichtig, HIV-positiv. Das ist dann genauso unverantwort-
lich, wie es vor einem Jahr war.

ich bin auch der Meinung, daf3 solche Geschichten wie die in Gladbeck - also
die Gemeingefahrlichen - erst zustandekommen, weil im Knast ein Haufen Mull
erzeugt wird. Der wird dann wieder hinter die Mauer gesetzt. Da kommen dann
solche Geschichten zustande, weil diese Geisteskranken, mit denen im Knast
nichts gemacht wird, drauBen dann Amok laufen. Da sterben Unschuldige fur
nichts und wieder nichts. So ist es doch — oder? Das waren doch alles auch so
Haftgeschadigte, die beiden von Gladbeck. Das kommt, weil man mit den Leu-
ten nichts gemacht hat. Jetzt werden die entlassen, und das Volk soll drau3en
den Mull, der im Knast verursacht wurde, wegkehren!? Das geht gar nicht.”

Der Gefangene wurde schlieBlich entlassen. Ich habe ihn mehrfach auf der
Drogenszene am Bahnhof Zoo wiedergetroffen, wo er mich ansprach und um
Geld bat. Er sah sehr heruntergekommen aus und erzahlte mir in der ersten
Zeit, daB er in einer Pension in Rudow lebe. Da er HiV-positiv ist, steht ihm ein
Einzelzimmer zu. Ich hatte mehrfach versucht, ihm eine Wohnung bzw. ein
mobliertes Zimmer zur Verfigung zu stellen. Ich habe auch versucht, die Presse
auf sein Schicksal aufmerksam zu machen, vergebens. Ich traf ihn noch einmal
nach seiner Entlassung aus einer erneuten U-Haft. Spater horte ich dann, er sit-
ze wieder mal in Moabit ein. Dann hérte ich nichts mehr. Eines Tages las ich im
Jlichtblick” einen Brief seines Bruders, in dem dieser mitteilte, daB sein Bruder
an einer Uberdosis Heroin verstorben sei.

Die UbergroBe Mehrheit der HIV-positiven und AIDS-kranken Menschen im
bundesdeutschen Strafvollzug hat sich durch unsterile Spritzbestecke beim Dro-
gengebrauch mit HIV infiziert. Diese Gefangenen sind nach Einschatzung zu-
mindest der Teilanstaltsleiter, die daruber zu entscheiden haben, fur Urlaub
und sonstige Vollzugslockerungen nicht geeignet, da zu beflurchten sei, daf sie
den Urlaub zur Begehung weiterer Straftaten bzw. zum Drogengebrauch nutz-
ten. Mit dieser stereotypen Begrindung werden in 80 von 100 Fallen der Ur-
laub und die Entlassungsvorbereitungen ablehnend beschieden. Daf3 ein Haft-
entlassener unter solchen Voraussetzungen keine Perspektiven hat, wenn er
vor dem Gefangnistor steht, durfte leicht nachvollziehbar sein.

Das Strafvollzugsgesetz der Bundesrepublik Deutschland schreibt den Justiz-
behoérden vor, einen Gefangenen zu resozialisieren. Im §2 StVollzG heif3t es:

.Im Vollzug der Freiheitsstrafe soll der Gefangene fahig werden, kanftig in
sozialer Verantwortung ein Leben ohne Straftaten zu fihren (Vollzugsziel). Der
Vollzug der Freiheitsstrafe dient auch dem Schutz der Allgemeinheit vor weite-
ren Straftaten.”

Somit befindet sich jeder, der Gber Urlaubsgesuche zu entscheiden hat, in ei-
ner Zwickmuhle, weil der Gefangene resozialisiert werden sollte und eigentlich
lernen mufte, sich wieder in Freiheit zu bewegen. Wie das in Wirklichkeit aus-
sieht, zeigt das vorangegangene Beispiel deutlich.
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Es gibt immer mehr Gefangene, die sich nachweislich im Strafvollzug der
Bundesrepublik Deutschland durch gemeinsame Benutzung von unsterilem
Spritzbesteck infiziert haben. Der letzte Fall, der auch durch die Presse ging, be-
trifft einen Gefangenen aus Berlin, der den Berliner Senat verklagt, weil er sich
im Strafvollzug wegen des dortigen Fehlens steriler Spritzen mit HIV infiziert
hat. In mehreren HIV-AK-Testen im Strafvollzug war der Gefangene negativ,
dann schlieBlich positiv. Dieser Gefangene bemuht sich nun, vom Senat von
Berlin Schadensersatz und Schmerzensgeld zu erhalten. Man darf gespannt
sein, wie das Verwaltungsgericht in dieser Frage entscheidet.

Ein zweites Beispiel: Ein Gefangener verbii3t eine mehrjahrige Freiheitsstrafe
mit anschlieBender Sicherungsverwahrung und erkrankt wahrend seiner Haft-
zeit an AIDS. Er ist mehrfach im Haftkrankenhaus, wird in die Justizvollzugsan-
stalt Tegel zurlckverlegt, erkrankt erneut, kommt wieder ins Haftkrankenhaus.
Der Mann hatte ohne Schwierigkeiten vorzeitig aus der Haft entlassen werden
konnen: entweder durch ein Gnadengesuch oder aus medizinischen Griunden.
Es war aber nicht méglich, ihn zu entlassen, weil es drauBBen keinen Platz fur
diesen Menschen gab. Bei einem karzlich gefahrten Gesprach erklarte mir der
Leiter des Krankenhauses der Berliner Vollzugsanstalten, daf3 im Moment zwar
nicht mehr als funf derartiger Falle im Jahr auftreten, aber die Tendenz eindeu-
tig steigend sei. Es hinterlasse bei ihm ein ganz schlechtes Gefuhl, wenn der Pa-
tient im Haftkrankenhaus verbleiben musse, weil ihn drauBen nichts weiter als
eine ,Lausepension” oder der Rinnstein erwarte.

Hier sind auch die regionalen AIDS-Hilfen aufgerufen, Platze fur an AIDS er-
krankte Menschen zu schaffen, die aus der Haft entlassen werden. Teilweise
kénnen diese Betroffenen sich nicht mehr selbst versorgen, so da3 auch Pflege
benétigt wird. Fur diesen Personenkreis Pflegeplatze zu finden, ist fast unmég-
lich. Die Zahl der aus der Haft entlassenen AIDS-Kranken wird steigen. Jeder
kann sich leicht selbst ausrechnen, wie hoch der Bedarf an solchen Plitzen sein
wird.

Der GroBteil der Gefangenen, die von HIV/AIDS betroffen sind, sitzt direkt
oder indirekt wegen Drogendelikten (und sogenannter Beschaffungskrimina-
litat) ein. Solange man die Vergabe von sterilen Spritzbestecken in Justizvoll-
zugsanstalten verweigert, nimmt man billigend in Kauf, daB sich Gefangene an
unsterilen Spritzen infizieren. Die Ausgabe von Desinfektionsmitteln kann steri-
le Spritzbestecke nicht wirksam ersetzen. Wann hat der Gefangene schon so
viel Zeit, die Spritze in Ruhe zu desinfizieren, wenn der nachste schon auf seine
Spritze, seinen SchuB wartet. Die Justiz ist verpflichtet, fur die Gesundheit der
Gefangenen zu sorgen. Dazu verpflichtet sie das Strafvollzugsgesetz im § 56.
Wenn sich ein Gefangener im Vollzug infiziert, hat die Justiz versagt.

Die Kriminalisierung der Drogengebraucher verhindert ihre Resozialisierung.
An der Drogenfreigabe fihrt - vielleicht unbequem, aber konsequent zu Ende
gedacht - kein Weg vorbei. Viele, die heute positiv bzw. AiDS-erkrankt im Voll-
zug einsitzen, hatten sich nicht infiziert, wenn der Drogengebrauch in der Bun-
desrepublik Deutschland nicht kriminalisiert wirde.

Fur Gefangene werden im Vollzug keinerlei Hilfen angeboten. So konsumie-
ren viele weiter Drogen, weil das Leben im Vollzug einténig ist und weil nie-
mand mit ihnen ihre Probleme bearbeitet. Wenn sie ihre Strafe abgesessen ha-
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ben, werden sie in die UngewiB3heit.entlassen; was dann aus ihnen wird, inter-
essiert keinen. Die Justiz ist aus dem Obligo, der Gefangene ist entlassen und
fallt dem Sozialamt anheim. Bei der heutigen Wirtschaftslage ist es fur Gefan-
gene nahezu unmdglich, eine Arbeit zu finden, ebenso wie es fur Gefangene in
aller Regel nicht méglich ist, sich ihren eigenen Wohnraum zu erhalten oder
neuen zu finden. Die Vermieter kénnen sich ihre Mieter aussuchen, und Gefan-
gene gelten immer als die letzte Wahl. Arbeitgeber, die eine freie Stelle annon-
cieren, erhalten durchschnittlich 60 bis 80 Bewerbungen. DaB sie sich dann
nicht ausgerechnet fir einen entlassenen Strafgefangenen entscheiden, durfte
klar sein. Was bleibt den Haftentlassenen Gbrig? Mit Sozialhilfe oder Arbeitslo-
sengeld kommt man nicht weit. Die Gefahr ist groB, daB der Kreislauf von neu-
em beginnt. Man konsumiert wieder Drogen und landet irgendwann auch wie-
der im Gefangnis.

Dieser Teufelskreis 1aBt sich nur durchbrechen, wenn man dafur sorgt, daf3
gerade die Gefangenen, die positiv oder schon an AIDS erkrankt sind, bereits
vor der Entlassung in Substitutionsprogramme aufgenommen und durch die
Bewdhrungshilfe und andere geeignete Organisationen moralisch und finanzi-
ell unterstitzt werden. Menschen, die an AIDS erkrankt sind, mussen in Warde
leben und auch sterben kénnen.
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Sabine Tietb6ll und Clemens Sindelar
AIDS-Beratung Berlin Lichtenberg und Prenzlauer Berg

SOZIALE NOT IM OSTEN BERLINS

Im Hinblick auf den befurchteten schnellen Anstieg von HIV-Infektionen - nach
dem Motto ,Was zusammenwachst, schlaft auch zusammen” - wurden im
Osten Berlins drei AIDS-Beratungsstellen im Rahmen eines Modellprogramms
eingerichtet. Schwerpunkte ihrer Tatigkeit sollten sein: Beratung zu HIV und
AIDS, HIV-AK-Testung, Betreuung von Infizierten und Erkrankten und Primar-
pravention fur die Allgemeinbevélkerung. Im Laufe des Jahres 1994 sind diese
Beratungsstellen mit dem Auslaufen der Bundesmodellfinanzierung weggefal-
len bzw. in zwei Beratungsstellen fur sexuell Gbertragbare Erkrankungen sowie
AIDS Ubergeleitet worden. Das bestehende Personal aus den AIDS-Beratungs-
stellen ist dabei nicht tbernommen worden. Der befurchtete Boom von HIV-In-
fektionen und AIDS-Erkrankungen ist im Osten Deutschlands ausgeblieben.
Durch unsere Beratungsstellen wurden und werden nur relativ wenige Klienten
betreut.

Die meisten DDR-Burger lebten in verhaltnismaBig bescheidenen Verhaltnis-
sen. Man hatte sein Auskommen und eine gesicherte Perspektive. Inzwischen
hat die westdeutsche Realitat auch den Osten eingeholt. Stark gestiegene Mie-
ten zogen Wohnungsnot und Obdachlosigkeit nach sich. Im Gegensatz zum
DDR-System mussen nun auch chronisch Kranke fur iebensnotwendige Medika-
mente und medizinische MaBnahmen hinzuzahlen. Ein Heer stiller, wenngleich
nicht offizieller Sozialhilfeempfanger ist so entstanden.

Von HIV und AIDS sind auch im Ostteil der Stadt zum gréBten Teil junge ho-
mosexuelle Manner betroffen. Drogengebraucher werden von den noch relativ
niedrigen Altbaumieten angelockt, ziehen in den Ostteil der Stadt und werden
in der Folge hier medizinisch und psychosozial betreut.

Die Klienten, die wir derzeit betreuen, sind zum gréBten Teil vor oder kurz
nach dem Mauerfall in den Westteil Deutschlands gegangen und spater dann
wieder zurickgekommen. Sich selbst um alle Belange zu kimmern, sich in das
neue System einzufinden und es fur sich nutzbar zu machen fallt nicht allen
leicht. Als junger Mensch von staatlicher Unterstitzung abhangig zu sein, be-
deutet fur viele einen deutlichen sozialen Abstieg. Mit HIV und AIDS ist dies be-
sonders schwer. lIsolation, Auseinandergehen der Partnerbeziehung, Woh-
nungsverlust, Verlust des Freundeskreises und des sozialen Umfelds, die Unver-
bindlichkeit in den neuen Beziehungen, Angst vor Ausgrenzungen, all diese
drohenden oder tatsachlichen Folgen sind tiefe Einschnitte, die nur schwer zu
verkraften sind.

Der groBte Teil der Infizierten im Ostteil ist noch nicht pflegebedurftig. Die
Angebote medizinischer und sozialer Betreuung erreichen erst allmahlich einen
akzeptablen Stand. Dabei sind Angste vor Diskriminierung, Isolation und Aus-
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grenzung nicht unbegriindet. Die Wissensdefizite und Vorurteile in der Bevol-
kerung sind nach wie vor groB. Es gibt far sie zu wenig Méglichkeiten, sich mit
dem Thema und mit Betroffenen zu beschaftigen.

Der Identitdtsverlust der Ostdeutschen nach der Vereinigung machte auch
vor Homosexuellen nicht halt. Der anfanglichen Euphorie folgte die Ernuchte-
rung und die Tatsache, mit einer todlichen Krankheit konfrontiert zu sein und
dabei alleingelassen zu werden, weil Angehérige und Freunde damit auch nur
schwer klarkommen. Das friher vorhandene Zusammengehoérigkeitsgefuhi
geht nach und nach verloren. Die Strukturen der westdeutschen Subkultur sind
andere, ebenso die Mentalitaten. Das fangt an beim Anmachen in den Kneipen
und setzt sich fort in den unterschiedlichen Beziehungsmustern, die im Osten
im wesentlichen die der Heterosexuellen kopieren. Eine oft gehérte Bemer-
kung westdeutscher Schwuler lautet: ,Die Ostler wollen immer gleich heira-
ten.” Das frei konkurrierende Prinzip der westdeutschen kapitalistischen
Marktwirtschaft trifft auf eine im wesentlichen starker vom Solidaritatsgefuhl
gepragte Mentalitat der Ostdeutschen. Was vom Westdeutschen oft als Enge
und klammernde Nahe empfunden wird, ist fur den Ostdeutschen Geborgen-
sein und Stutze.

Die Verlierer dieser Systemwende ziehen sich zunehmend zurlck und verein-
samen. Hilfsangebote werden oft nur dann in Anspruch genommen, wenn es
gar nicht mehr anders geht. Selbst aktiv zu werden kostet Uberwindung. Man
war gewohnt, aufgefordert oder aufgesucht zu werden. Bezeichnenderweise
stof3t man als westdeutscher Sozialarbeiter immer wieder auf Verstandnislosig-
keit, sobald man versucht, das Problem des Datenschutzes anzusprechen. Nun
mussen sich Betroffene selbst um ihre Anliegen kiimmern. Nur was beantragt
wird, kann man auch erhalten, selbst wenn es einem gesetzlich zusteht; nichts
geht mehr automatisch.

An zwei Einzelfallen, die aber exemplarisch fur die Mehrzahl der von HIV
und AIDS betroffenen Menschen im Ostteil Berlins gelten kénnen, méchten wir
die Entstehung sozialer Notlagen aufzeigen.

M., 27 Jahre alt, verwohntes Einzelkind, Eltern getrennt lebend, bei der Mutter
aufgewachsen, mit einer fordernden und oft uneinsichtigen Personlichkeit.
Nach der Maueréffnung geht er nach Westdeutschland und lebt bei einem
Freund. Sie versuchen, sich eine gemeinsame Existenz aufzubauen. M. wird HIV-
positiv getestet, und nach 2 Jahren erkrankt er an einer Toxoplasmose. Nach
seiner Entlassung aus der Klinik ist er noch anstrengender im Umgang. Die Be-
ziehung geht auseinander, und M. kommt nach Berlin zurdck. Seine Mutter ist
nicht mehr bereit, ihn bei sich aufzunehmen. M. ist obdachlos und mittellos. Die
sozialen Hilfssysteme greifen relativ schnell und M. erhalt eine Wohnung, nach-
dem er einige Zeit in Pensionen untergebracht war. Was niemand far ihn re-
geln kann: sein in die Briiche gegangenes soziales Umfeld neu aufzubauen. Er
ist ein Mensch, der seine Angehorigen und Freunde Uberstrapaziert, so da3 im-
mer weniger bereit sind, ihn kontinuierlich zu unterstitzen. Um aus seiner lso-
lation herauszukommen und auf sich aufmerksam zu machen, nimmt er lebens-
notwendige Medikamente nicht ein, bis er wieder in die Klinik aufgenommen
werden muB, wo er die von ihm gewlnschte Versorgung hat. Seine charakterli-
chen Eigenheiten werden durch die HIV-bedingte Erkrankung noch verstarkt.
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Er ist nicht in der Lage, sein Leben selbst zu ordnen und kann auch nicht mit sei-
nem Geld haushalten. Mit seinem Krankengeld liegt er inzwischen ganz knapp
(iber dem Sozialhilfesatz. M. wird als junger Mensch eine sehr geringe Rente er-
halten, also immer vom Sozialamt abhangig bleiben. Gerade das fallt ihm an-
gesichts der Verlockungen der neuen Freiheit besonders schwer. Die Unver-
bindlichkeit der Beziehungen 148t ihn auf die Unterstlitzung professioneller
Helfer angewiesen sein, deren Moglichkeiten wiederum auch begrenzt sind.
Sein Wunsch, wieder in engeren Kontakt mit seiner Mutter zu kommen, wird
von dieser nicht erwidert. Ebenso distanziert sich auch der Vater. Eine wichtige
Bezugsperson fur M. ist der ehrenamtliche Betreuer des Selbsthilfevereins
.pluspunkt”, der ihm bei lebenspraktischen Dingen und in psychischen Krisensi-
tuationen zur Seite steht. Die Angebote des Selbsthilfevereins werden von M.
in Ansatzen in Anspruch genommen. Sie kénnen ihm aber nicht die Familie und
den Freundeskreis ersetzen.

N. ist auslandischer Staatsburger und wohnte bei seinem Freund im Ostteil der
Stadt. Als die Beziehung auseinanderging, muBte er die Wohnung rdumen und
war zwischenzeitlich obdachlos. Uber einen WBS (Wohnberechtigungsschein)
mit Dringlichkeit konnte er relativ schnell mit Wohnraum versorgt werden. In
dieser fur ihn problematischen Zeit drohte die Kindigung seines Arbeitsver-
héaltnisses, die mit unserer Unterstitzung und der Einbeziehung der Hauptfir-
sorgestelle in einen Aufhebungsvertrag im gegenseitigen Einvernehmen umge-
wandelt werden konnte. N. war aufgrund seiner fortschreitenden AIDS-Erkran-
kung den Anforderungen seines Arbeitsplatzes nicht mehr gewachsen. Beim
Arbeitsamt verzogerte sich die Bearbeitung seines Antrags auf Arbeitslosen-
geld, weil erst ein arztliches Gutachten fur die Feststellung seiner Vermittelbar-
keit eingeholt werden mufte. N. befurchtet nun, als nicht mehr vermittelbar
eingestuft zu werden und kein Arbeitslosengeld mehr zu erhalten, sobald der
Grund fur seine Schwerbehinderung bekannt wird. Seit iber einem halben Jahr
wird er nun von einer Stelle zur anderen verwiesen. Das Sozialamt, das bisher
Uberbrickend Sozialhilfe zahit, macht Druck, und eine Arbeitsvermittiung
kommt auch nicht zustande. Im August muB seine Aufenthaltserlaubnis verizn-
gert werden. Kann er nur den Nachweis erbringen, Sozialhilfeempfanger zu
sein, stehen seine Chancen fir eine Verlangerung schlecht.

N. will in Deutschland bleiben, wo er seit aber 10 Jahren lebt und seine
Freunde hat. Die angespannte Lebenssituation, der Stre3 und die vielen zahen
Kéampfe mit den Behdérden wirken sich nachteilig auf seine Gesundheit aus. Er
muf3 standig darum kampfen, als gleichwertiger Mensch behandelt zu werden.
Als Auslander fallt es ihm zusatzlich schwer, die birokratischen Hindernisse zu
erfassen und fur sich konstruktiv zu gebrauchen. Aus einer relativ gesicherten
Existenz ist er nun aufgrund seiner Erkrankung zum Sozialhilfeempfanger ge-
worden.

Der sattsam bekannte Katalog des sozialen Abstiegs eines AIDS-Kranken wird
im Bereich der Ex-DDR noch durch das kollektive Trauma des totalen Werte-
wandels verstarkt. Selbst wenn also die erforderliche Anpassung an das Leben
mit HIV und AIDS zumindest annahernd gelingt, bleibt dieser Grundstref3 als
Dauermatrix bestehen.
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Detlef ReuBner
.Pluspunkt” Berlin

+PLUSPUNKT"” BERLIN — ANGEBOTE FUR MENSCHEN
MIT HIV UND AIDS IM OSTEN BERLINS

LAls ich mein positives Testergebnis bekam, war das nur noch Ol aufs Feuer,
denn ich hatte bereits meine Wohnung und meinen Arbeitsplatz verloren”
(Peter, Berlin Prenzlauer Berg)

. Nicht selten schaue ich in den Kihlischrank und finde gahnende Leere vor. Was
ich habe, gebe ich zuallererst meinen Kindern. Da kommt es schon vor, daB3 ich
ein oder zwei Tage fast nichts esse. Der Nottopf von ,pluspunkt’ war manchmal
die letzte Rettung fur mich”

(Heike, Berlin Lichtenberg)

Jeden Freitag ladt , pluspunkt” zum ,Regenbogen”-Abendessen ein: Kalte und
warme Speisen, z.T. aus Spenden finanziert, werden von ehrenamtlichen Mitar-
beitern liebevoll zubereitet und fir DM 4,- an Betroffene gereicht. Die Zahl der
Besucherinnen ist stetig gewachsen. Das Angebot hat sich schnell herumge-
sprochen. Viele kommen vorbei, um nette Leute zu treffen und mit anderen ins
Gesprach zu kommen. ,,In der Gemeinschaft mit anderen zu essen, fordert das
Lebensgefihl und lenkt mich fur kurze Zeit von meinen personlichen Schwie-
rigkeiten ab”, sagt eine der Besucherinnen. Fir einige andere jedoch ist es auch
tatsachlich die einzige reichhaltige warme Mahlzeit in der Woche. Das ,Regen-
bogen”-Abendessen gilt als eines der wichtigsten niedrigschwelligen Angebote
von ,pluspunkt”, Gber das viele Positive iberhaupt erst den Zugang zur Ein-
richtung finden.

In den meisten Fallen resultiert die soziale Notlage von Betroffenen gerade
im Ostteil Berlins aus der Addition verheerender Lebensumstande, unter denen
die HIV-Infektion nur einen der psychosozialen Belastungsfaktoren darstellt.
Immerhin annahernd 40% der Ratsuchenden erhalten Sozialhilfe, 20% Kran-
kengeld und 17% Rente. Der Anteil derer, die Arbeitslosengeld beziehen, ist
mit etwa 7% auBerst niedrig. Nur 14% haben einen Arbeitsplatz. Nachweislich
ist in den neuen Bundeslandern der Ubergang von der Arbeitslosigkeit in die
Sozialbedurftigkeit ohne Chance auf Ruckkehr in das Berufsleben weitaus hau-
figer vorzufinden als im Westen. Seit der Wende haben sich in den &stlichen Be-
zirken der Stadt die Mieten nicht selten verdoppelt und sind fur notleidende
Menschen kaum noch zu bezahlen.

Die Hilfeleistung bei der Wohnungssuche, der Beantragung eines Wohnbe-
rechtigungsscheins (WBS) mit Dringlichkeit und der Beschaffung von Zuschus-
sen und Stiftungsgeldern macht den wesentlichen Anteil der Sozialberatung
bei ,pluspunkt” aus, zumal sich viele Wohnungen in einem schlechten Zustand
befinden, z.B. unzureichende sanitare Anlagen aufweisen.
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Die sozialrechtlichen Méglichkeiten — gerade aufgrund der HIV-Erkrankung -
sind vielen Ratsuchenden, die wenig Zeit hatten zu lernen, sich mit Behérden
herumzuschlagen, ganzlich unbekannt. Allein der Weg zur AIDS-Hilfe-Einrich-
tung wird oft hinausgezdgert, bis die Situation verheerend ist (z.B. drohender
Wohnungs- oder Arbeitsplatzverlust). Die vielen nicht zu durchschauenden
Ubergangsregelungen fur die neuen Bundeslander verstarken die Ohnmacht.

Ehrenamtliche Betreuerinnen von ,pluspunkt” begleiten und unterstiitzen
Positive bei belastenden Behérdengangen. In der psychosozialen Beratung wer-
den in jedem Einzelfall perspektivisch alle sozialrechtlichen Schritte in Zusam-
menarbeit mit dem Ratsuchenden durchgegangen. Immer haufiger jedoch ist
spontane Hilfe nétig. Seit Bestehen von , pluspunkt” gibt es den ,Spendentopf
fur Menschen mit HIV und AIDS in Not”, aus dem unbdrokratisch finanzielle So-
forthilfe geleistet wird. Daruber hinaus organisiert ,pluspunkt” verstarkt ko-
stengunstige Freizeitangebote fir Positive. Erstmals in diesem Jahr findet eine
Erholungsreise statt, die sozial schlechtgestellten Menschen die Moglichkeit
bietet, fur eine Woche vom Alltag abzuschalten, denn ein Urlaub ist inzwischen
far viele unerschwinglich geworden. Mit der kostenlosen Teilnahme an Arbeits-
gemeinschaften (,Bewegung und Entspannung”/,Malen und Gestalten”/,Me-
ditation” ab Oktober) erméglicht ,, pluspunkt” Positiven den Zugang zu wichti-
gen sekundarpraventiven MaBnahmen, fur die auf dem ,freien Markt” die
Zahlung hoher Teilnahmegebuihren erforderlich ware.

Mittelpunkt der Einrichtung ist das Kontaktcafé, das viermal wochentlich
geoffnet ist und Getranke und kleinere Speisen zu geringen Preisen anbietet.
Es hat vor allem eine sozial-integrative Funktion, um so der — durch soziale Not
~ drohenden Vereinsamung von Menschen entgegenzuwirken. Hier mischen
sich Positive und Nicht-Positive, Schwule und Heteros, Frauen und Manner,
Wessis und Ossis.

1995 wird , pluspunkt” das Problem soziale Not zum zentralen Thema seiner
Arbeitsschwerpunkte machen; denn nach der SchlieBung eines GroBteils der
bezirklichen AIDS-Beratungsstellen ist die Zahl der Ratsuchenden in psychoso-
zialen Notsituationen, die , pluspunkt” aufsuchen, nochmals drastisch angestie-
gen. Neben der sozialrechtlichen Beratung wird die Erweiterung der Palette
von Freizeitangeboten, wie Erholungsreisen, Ausflugen, Kino-/Theaterbesu-
chen, geselligen Abenden u.a., vorrangigstes Ziel sein. Allerdings ist das Ange-
botsspektrum von ,pluspunkt” nach dem Wegfall der partiellen Bundesmittel-
forderung ab 1995 ernsthaft in Gefahr. Es bleibt abzuwarten, welche Zielset-
zungen zur Verminderung von sozialer Not im kommenden Jahr zu realisieren
sind.
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Manfred Bohse (Mann-O-Meter e.V., Vor-Ort-Arbeit)
Thomas Symalla (Mann-O-Meter e.V., Psychologische Beratung)

HABEN MANNER IN SOZIALEN NOTLAGEN
NOCH ZEIT FUR FREIZEIT?

Mann-O-Meter e.V. - der schwule Informationsladen in Berlin — hat mehrere Ar-
beitsschwerpunkte: HIV/AIDS-Pravention vor Ort, Arbeit gegen anti-schwule
Gewalt und Gay-Switchboard. In den letzten Jahren konnten wir registrieren,
daB sich die Nutzer unserer Angebote verdnderten. Die Lebensumstande insbe-
sondere der Manner mit HIV/AIDS haben sich - auch im Zusammenhang mit der
Gesundheitsreform - zum Teil dramatisch verschlechtert und einen untragba-
ren Zustand erreicht.

So haben immer mehr positive Manner ihren Arbeitsplatz und/oder ihre
Wohnung verloren, sind Gber langere Zeitraume krankgeschrieben und stark
hilfebedirftig, verbringen einen GroBteil ihrer Zeit im Krankenhaus und/oder
sind frih ,berentet”. Infolgedessen nimmt auch der Freizeitanteil in ihrem Le-
ben oft schlagartig zu. Parallel dazu steigt auch der Anteil ihrer Probleme, ihrer
Sorgen und ihrer Fragen nach der Sinnhaftigkeit ihres Lebens.

Wir lernen diese Manner in der Regel bei ihren ,Freizeitgestaltungen” ken-
nen, die bei ihnen im Vergleich zu Berufstatigen an Wichtigkeit zugenommen
haben. Der Lustgewinn daraus und die Freude daran nehmen jedoch nicht ent-
sprechend zu. Vielmehr ist die Suche nach einer (sinnvollen) Beschaftigung ge-
pragt durch einen ,Hilferuf” und einen oft kaum erkennbaren Verdanderungs-
wunsch ~ dies alles im ,Freizeitrahmen”. Ihre ,Aktivitdten” kommen oft eher
einem Absitzen der Zeit gleich, gepragt durch Hilflosigkeit und den Mangel an
Alternativen.

Zwei Fallbeispiele zur lllustration:
Beispiel 1

Der Mann-O-Meter-Mitarbeiter M. besucht regelmafig das Lokal XY. Bei seinen
letzten Besuchen ist ihm ein ca. 35jahriger Mann aufgefallen, der immer alleine
abseits und ziemlich zuruckhaltend an einem Tisch sitzt. M. befragt den Wirt,
der ihm erklart, der Betreffende habe ihm vor nicht allzu langer Zeit im Suff
von seinem positiven Testergebnis erzahlt.

Bei nachster Gelegenheit macht der Wirt den Mann auf M. aufmerksam. Bei
einem erneuten Besuch in dieser Kneipe spricht M. den Mann an, fragt nach
seinem Befinden. M. berichtet von sich, seiner Tatigkeit und bietet seine Hilfe
an. Der Mann gibt sofort zu verstehen, daf3 er in dieser Kneipe kein ausfihrli-
ches Gesprach winscht.
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Zwei Tage spater sind die beiden in einem Café verabredet. Der Mann er-
zahit: Er sei 38 Jahre alt, habe vor einem Jahr sein positives Testergebnis be-
kommen; in den letzten 6 Monaten seien Erkrankungen aufgetreten, die mit
der HIV-Infektion in Zusammenhang stunden.

Nach dem Testergebnis habe er sich sehr depressiv gefuhlt, wodurch er letzt-
endlich seinen Arbeitsplatz verloren habe. Bis heute habe er noch keine neue
Arbeit gefunden, bemuhe sich nun auch nicht mehr sonderlich darum. Wie ne-
benbei erwahnt er, er wohne wieder bei seiner Mutter; die durfe natdrlich
nicht wissen, daf er arbeitslos und HIV-positiv sei und hochstwahrscheinlich in
nachster Zukunft erkranken werde. Eine eigene Wohnung kénne er sich nicht
mebhr leisten.

Um vor seiner Mutter glaubwtirdig zu bleiben, verlaBt er jeden Tag die Woh-
nung, als ob er zur Arbeit ginge. Die entsprechende Zeit verbringt er meist auf
einer Parkbank des angrenzenden Bezirks. Seine FREIE ZEIT ist jedoch keine
Freizeit; ebensowenig seine Zeit in den Abendstunden. Er hat kaum Freunde
und Bekannte, da seine frihere Arbeit ihm wenig Zeit und MuBe GbriglieB.

Die Frage nach seinem Arzt und dessen Kompetenz zu HIV/AIDS weil3 er
kaum zu beantworten. Er 1&Bt sich nicht in einer sog. Schwerpunktpraxis be-
handeln.

Das Verhéltnis zu seiner Mutter ist gekennzeichnet durch , Ausreden” und
Geheimnisse. Er hat ein schlechtes Gewissen, weil3 jedoch auch keinen Ausweg
aus dieser Zwickmuhle. Er ist sehr unzufrieden mit seiner Situation, sagt, so wie
bisher kénne es nicht mehr lange weitergehen. Eine Losung seiner finanziellen
Probleme ist nicht in Sicht. Seine Einschrankungen und Belastungen, auch ge-
fuhlsmaBig, stehen im Zusammenhang mit seiner Lebenssituation und seinem
gesundheitlichen Zustand.

Nach mehreren Gesprachen mit dem Mann-O-Meter-Mitarbeiter vor Ort
konnte der Mann schlieBlich motiviert werden, eine Beratungsstelle aufzusu-
chen und sich in einer der HIV-Schwerpunktpraxen medizinisch behandein zu
lassen. Er besucht mittlerweile auch zunehmend unseren Infoladen und das
Freizeitcafé; dadurch wird es ihm méglich, Kontakte zu anderen schwulen Man-
nern aufzubauen und schwule Freizeitangebote in Berlin kennenzulernen.
Durch den Austausch mit anderen Betroffenen wachst auch sein Wissen Uber
HIV/AIDS, und seine Angste und Depressionen werden weniger.

Das Beispiel zeigt, wie lebensbestimmend und lebensverandernd ein positi-
ves Testergebnis wirken kann. Die psychischen Folgen sind dabei haufig sehr
viel starker als die medizinischen. Die Depression hatte hier zur Folge, daB die
bisherigen Lebensgrundlagen zerstort wurden und aus eigener Kraft allein
auch nicht wieder aufgebaut werden konnten. Die Angst vor Diskriminierung
und die soziale Enge fuhrten zu einem extremen Ruckzug. Das urspringliche
soziale Netz des Betroffenen war nur rudimentar oder konnte aus Angst nicht
genutzt werden. Selbst die vertrauteste und engste Bezugsperson, die Mutter,
konnte in die Situation nicht eingeweiht werden.

An dem geschilderten Beispiel wird auch deutlich, welchen Stellenwert Frei-
zeitaktivitadten fur das soziale Umfeld und die daraus resultierenden Hilfestel-
lungen haben. Gerade in einer Lebenssituation, in der freie Zeit nicht ge-
wuinscht, geplant oder vorbereitet werden konnte, wird sie zum Problem und
mutiert zur fullenden Leere.
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Beispiel 2

J., 28 Jahre, Krankenpfleger; seit 8 Jahren HIV-positiv, seit zwei Jahren erkrankt.
Er ist , Ur-Berliner”, kennt viele Leute und hat viele Freunde.

Seine Krankheitsphasen zwangen J. immer wieder, seinem Beruf Gber l&nge-
re Zeit nicht nachkommen zu koénnen. Er wurde auf eine andere Station
zwangsversetzt; die Arbeit dort macht ihm jedoch keinen SpafB.

Wahrend seiner Krankheitsphasen muB3te er erleben, von seinen vielen Be-
kannten und Freunden keine Unterstutzung erwarten zu durfen. Die viele
LFreizeit” bekommt flr ihn mit der Zeit einen unerfreulichen Beigeschmack, al-
les ist gepragt durch seine Unzufriedenheit mit der Arbeit und seine Enttau-
schung Uber die Freunde.

Er besuchte Mann-O-Meter, da er den Kartenvorverkauf fur eine schwule
Veranstaltung nutzen wollte. Er kannte Mann-O-Meter bisher nicht. Hierbei
kam er mit einem Mitarbeiter ins Gesprach:

M.: ,,Du fihlst Dich also von Deinen Freunden im Stich gelassen?”

l: ,lch habe Angst, daB wieder keiner da ist, wenn ich mal wieder Hilfe zu
Hause brauche. Ich bréauchte jemanden, der auch schwul ist und mich ver-
steht.”

M.: , Wie stellst Du Dir das denn idealerweise vor?”

J.. ,Wenn ich fit bin, wirde ich gerne jemandem helfen, ihn unterstitzen und
far ihn da sein, so daf8 meine Freizeit sinnvoll genutzt wird; denn mittler-
weile fallt mir zu Hause immer haufiger die Decke auf den Kopf.”

M.: ,,Du brauchst auch mal wieder das Gefuhl, gebraucht zu werden und deine
Kraft sinnvoll einzusetzen?”

). Ja”

M.: ,Ich glaube, ich habe da ein paar Adressen fur Dich, an die Du Dich wenden
kannst und die Dir helfen kénnten.”

J. kommt seitdem regelméaBig und verbringt einen Teil seiner Zeit bei Mann-O-
Meter. Zwischen ihm und dem Mann-O-Meter-Mitarbeiter hat sich eine Freund-
schaft entwickelt. Der Weg in die soziale Einengung und Einsamkeit konnte
durch ein Gesprach und einige Anregungen gestoppt werden. Seine Freizeit
kann J. auf diese Weise wieder zufriedenstellend und sinnvoll nutzen.

Gerade die Schaffung und der Ausbau von Angeboten im Freizeitbereich
bietet daher Méglichkeiten, soziale Not zu verhindern oder zu lindern.
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Jurgen Bieniek

DAS BERLINER SELBSTHILFEPROJEKT
. CAFE POSITHIV”

Der Sex war ungezwungen, das Nachspiel allerdings etwas nervig. Als Frank
(33) mit seiner Klappenbekanntschaft ins Gesprach kam, verschlug es ihm erst-
mal die Sprache. ,Was, Du bist positiv und dann gehst Du noch auf die Klap-
pe!”

Kaum zu glauben, aber wahr: Auch nach zehn Jahren intensiver AIDS-Auf-
klarung und Propaganda fur Safer Sex muB sich Frank, der aus seinem , Long-ti-
me”-Positivsein kein Hehl macht, immer wieder solche Spriache anhéren. Rea-
gierte er fruher noch mit erklarendem Verstandnis, ist er es inzwischen leid, sol-
chen Ignoranten das AIDS-Alphabet von A bis Z vorzubeten.

Hatte Franks absurder ,Klappentalk” wenigstens noch ein erotisches Vor-
spiel, sieht Michael (28) seine Chancen auf spontane Bekanntschaften in der
Szene langsam aber sicher gen Null sinken. Bei ihm ist die Infektion sichtbar,
die ersten Kaposi-Flecken an Hals und Handen sprechen fur sich. Die meisten
Leute - so seine Erfahrung - reagieren verlegen, mit cooler Miene oder mit
verraterischen Blicken: Vorsicht, Hande weg! Und kommt doch noch ein Ge-
sprach zustande, wird Michael wiederum auf das Thema festgenagelt, das ihm
nachts um zwei nun wirklich am Arsch vorbeigeht. Verbales Finito solcher
Notigung: ,Finde ich toll, daB Du trotzdem in die Sub gehst und Dich nicht
zurdckziehst!”

Sicher sind diese zwei Momentaufnahmen aus Berlins schwuler Subkultur
nicht reprasentativ fur den Umgang der Szene mit ihren Positiven und Erkrank-
ten. Zwar sind sie, entgegen aller Beflirchtungen zu Beginn des AIDS-Zeitalters,
nicht zu den ,Outlaws” geworden und haben sich ihre Nischen in der Szene ge-
schaffen — von einem unverkrampften Umgang zu sprechen ware jedoch
Schénfarberei. Verdrangung, Berihrungsangste, Tabus und irrationale Reaktio-
nen - Nahrboden fur Distanz und Ausgrenzung - sind geblieben und in der Sze-
ne allenthalben anzutreffen. Daran haben auch das Coming out der Betroffe-
nen und die zeitweilig in der Schwulenszene intensiv gefuhrte Auseinanderset-
zung mit AIDS nur wenig geandert.

Vor diesem Hintergrund entstand Anfang 1990 das Berliner ,,Café PositHIV”.
Inzwischen gehort das Positivenlokal in der Schéneberger GroBgorschenstraBe
zum festen Bestandteil der Subkultur — genauso bekannt oder unbeachtet wie
so viele Laden der Szene.

Die soziowissenschaftliche Bezeichnung ,niedrigschwelliges Begegnungsan-
gebot” horen die Betreiber des Projekts allerdings nicht so gerne. Zwar handelt
es sich bei dem nichtkommerziellen Lokal um eine Einrichtung der Berliner
AIDS-Hilfe (BAH), doch von anderen ,Begegnungsangeboten” der Institution
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unterscheidet sich das ,Café PositHIV” ganz wesentlich: Hier fuhren Betroffene,
zum Uberwiegenden Teil Schwule, selbst Regie. Sie bestimmen, was lauft, An-
leitung durch Sozialfursorger und , AIDS-Burokraten” bleibt auBen vor.

Selbstorganisation ist das Credo des Projekts, das ohne die Positivenbewe-
gung Ende der 80er Jahre wohl nicht verwirklicht worden ware.

Dabei waren seinerzeit nicht nur die Erfahrungen von Ignoranz und Aus-
grenzung in der Szene Ausloser fur positiven Unmut. Auch die Institution der
AIDS-Hilfe als ,Anwaltin der Betroffenen” geriet zur Zielscheibe.

Im Zuge ihres Anwachsens und der Professionalisierung wurde der Trend hin
zum Dienstleistungsapparat mit burgerlichem Touch kritisiert. Positive fanden
(und finden) sich nicht nur in Arztpraxen und Amtsstuben lediglich als , Klien-
ten” wieder. Selbstbestimmung und , Positivenpower” von unten waren denn
auch die Parolen, die die damalige , Arbeitsgemeinschaft Berliner Positive” auf
ihre Fahnen schrieb. Ganz oben auf der Wunschliste: ein eigener Treffpunkt
von und fur Menschen mit HIV und AIDS. Im Februar 1990 schlieBlich war es so
weit. Das ,,Café PositHIV” d6ffnete seine Pforten.

Seitdem sind vier Jahre vergangen - fiir manchen Positiven bzw. Erkrankten ei-
ne halbe Ewigkeit. Trotz des unberechenbaren Umstandes, da3 Mitarbeiter des
Cafés immer wieder pl6tzlich erkranken oder wegsterben, trotz der psychischen
Belastung durch die hautnahe Konfrontation mit Krankheit und Tod und der
Tatsache, daf3 die Arbeit im Laden ehrenamtlich geschieht, hat das Selbsthilfe-
projekt bisher eine erstaunliche Kontinuitdt an den Tag gelegt.

Die typischen Anfangswehen - interne Streitigkeiten, endlose Diskussionen
um den Charakter des Lokals und die unvermeidlichen Begleiterscheinungen,
wenn auf ein gewisses Maf3 an Kontrolle verzichtet wird - sind langst Gberwun-
den. , Wir haben mehr Routine entwickelt”, stellt Gerhard (33), Sozialhilfeemp-
fanger, ruckblickend fest. Er engagiert sich seit iber dreieinhalb Jahren im ,Café
PositHIV” und ist einer von etwa zehn Mitgliedern der sogenannten Betreiber-
gruppe, der Schaltzentrale des Projekts. Hier wird im Plenum und strikt basisde-
mokratisch der Tresendienst eingeteilt, Uber die Verwendung der Einnahmen
entschieden, sowie Uber neue Angebote fur die Nutzer des Lokals gebrutet. Ne-
ben dem abendlichen Barbetrieb bietet das Projekt derzeit u.a. gemeinsames
Kochen und Essen, diverse Freizeitaktivitaten wie Ausfliige ins Umland sowie ei-
ne wochentliche Malgruppe an. ,Wir sind eine offene Gruppe, jeder kann sich
einbringen”, versucht Gerhard den Eindruck einer , positiven Cliquenwirtschaft”
zu zerstreuen. Der appellative Unterton ist uniiberhérber. Obwohl die Attrakti-
vitat des Lokals nach der grindlichen Umgestaltung vor zweieinhalb Jahren —
Sperrmullmébel wurden gegen Barhocker ausgetauscht - gestiegen ist, sind nur
wenig neue Besucher hinter den Kulissen hangengeblieben.

DafB ehrenamtliches Engagement generell schwindet, ist ein Phanomen, das
auch den AIDS-Hilfen zunehmend Kopfzerbrechen bereitet. Handeringend su-
chen sie nach Ehrenamtlern, die Kranke betreuen oder Praventionsarbeit lei-
sten. Die schwindende Bereitschaft zum Engagement hat sicher mehrere Griin-
de. Fur den Langzeit-Positiven Frank ist die Sache allerdings klar: ,,Meine tod-
kranken Freunde lassen mir kaum noch Zeit fir andere Dinge.”

Ironisch bezeichnet er sich als ,Gebraucher-Klient” des ,Café PositHIV”. Ab
und an sitzt er vor dem Tresen, einmal wochentlich schwingt er in der Malgrup-
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pe den Pinsel. Das Café ist fur ihn ein ,geschitzer Raum”. ,Hier kann ich mich
fallenlassen, ohne den Leistungs- und Darstellungszwang in der Sub”. Wer
schlecht drauf ist, muB kein nettes Gesicht machen und auf dumme fFragen ant-
worten. Wer sein Kaposi zeigt, erntet keine konsternierten Blicke.

In der ,Familie”, so Uli Meurer, HIV-Referent der BAH und Verbindungs-
mann zwischen Café und AIDS-Hilfe, weif3 jeder Bescheid, haben alle dhnliche
Erfahrungen hinter sich. ,Im Gesprach mit anderen Positiven klart sich man-
ches, ohne gleich einen Sozialarbeiter zu konsultieren”, meint auch Theo (32),
der die ,Rieseninstitution” BAH lieber meidet. Fur die ,,gesellige Atmosphare”
nimmt er es dann auch in Kauf, daB er an manchen Abenden mit den Befind-
lichkeiten anderer Gaste weidlich zugeschittet wird. Erst recht die Ehrenamtler
hinterm Tresen werden gerne als , Psychoentsorger” miBverstanden. Dabei fin-
det Meurer, der selbst regelmaBig in die Rolle des Barkeepers schiapft, die , ho-
mosexuellen Klageweiber” auch hin und wieder ,nervig”, schwieriger ist fur
ihn jedoch der Umgang mit jenen, die aufgrund ihrer Infektion tatsachlich an
psychotischen Krankheiten leiden. Und diese Kandidaten mit ,HIV-Klatsche”
nehmen zu. Kein leichtes Spiel auch fur Gerhard, der sich angesichts der Kon-
frontation mit den Erscheinungen der Krankheit AIDS manchmal ,schlicht Gber-
fordert” fuhlt. Gabe es andererseits nicht die vielen positiven Erlebnisse und
.aufbauenden Abende” hinterm Tresen, er hatte - wie so manch andere -
schon langst vor der ,destruktiven Energie” kapituliert und sich aus dem Pro-
jekt ausgeklinkt.

Unterm Strich Uberwiegt fur ihn jedoch die , aktivierende Funktion” des Pro-
jekts, die schlichte Tatsache, daB Betroffene sich nicht resignativ zuriickziehen,
sondern ohne sozialarbeiterische Anleitung ,von oben” immer wieder was Ei-
genes auf die Beine stellen. Genau darin sieht auch BAH-Hauptamtlier Uli Meu-
rer die wesentliche Funktion des Positivenlokals. Far ihn ist es ein funktionie-
rendes Beispiel wider den Trend zur ,semiprofessionellen Firsorge” bei den
AIDS-Hilfen. Seine Kritik: Aufgrund des Anwachsens der AIDS-Hilfen konzen-
trierten sich immer mehr Mitarbeiter auf ihre speziellen Bereiche und verléren
den Blick fir das Ganze, mitunter auch fur die Anliegen von Betroffenen. Er fin-
det es ,peinlich”, fugt er hinzu, daB es hauptamtliche Mitarbeiter der Berliner
wie der Deutschen AIDS-Hilfe gibt, die sich noch nie ins ,Café PositHIV* verirrt
haben.

Dabei wird das , weltweit einzigartige Projekt” (O-Ton BAH) mit immerhin
jahrlich 50.000,- DM aus Mitteln der BAH unterstUtzt. Der Rest, immerhin
65.000,- DM, wird trotz der sehr zivilen Getrankepreise aus dem Barbetrieb er-
wirtschaftet. ,Das Café ist so autonom, wie unter den gegebenen Umstanden
machbar”, umschreibt Meurer diese finanzielle Abhangigkeit. in der Tat, abge-
sehen vom biurokratischen Sachzwang korrekter Abrechnungen gibt es keine
andere Selbsthilfegruppe der BAH, die ,mit einer so grof3en finanziellen Ver-
antwortung so frei vor sich hinwerkeln kann*, gesteht auch die Betreibergrup-
pe ein.

Andererseits wahrt auch die oftmals kritisch bedugte Mutterinstitution BAH
thre Entscheidungsfreiheit gegenuber dem Projekt. AnlaBlich des vierjahrigen
Jubildums des ,Café PositHIV” im Februar 1994 entschied sich die BAH fir die
Herausgabe einer 7.000,- DM teuren Dokumentation, ohne daB hierliber eine
Abstimmung durch die Betreibergruppe stattfand. Man hatte das Geld aus dem
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BAH-Etat fur Offentlichkeitsarbeit auch anderweitig zugunsten des Projekts
ausgeben kénnen, raumt BAH-Geschéftsfiihrer Frank Lehmann bereitwillig ein,
rechtfertigt die Dokumentation aber als ,politische Entscheidung” sowie ,Ar-
gument” fur die Offentlichkeitsarbeit. SchiieBlich bedrohen Mittelkirzungen
und angekundigte Mietsteigerungen unmittelbar die Arbeit des Projekts. An-
gesichts der hervorragend gewordenen Dokumentation ist der Unmut in der
Betreibergruppe uber den Alleingang der BAH inzwischen jedoch verflogen.
Bleibt die Erwartung, daB8 die Dokumentation tatsachlich ihren Zweck erfullt
und spendenfreudige Férderer der BAH animiert. Erweist sie sich jedoch als
Flop, diirften wiedermal die so oft gescholtenen , AiDS-Birokraten” am Pran-
ger stehen. Ob gerechtfertigt oder nicht -~ mit der , Positivenpower"” von einst
steht es heuer jedenfalls auch nicht gerade zum besten.

Café PositHIV, GroBgdrschenstraBBe 7, Berlin Schéneberg, Tel.: 030-782 03 54;

Di-Sa 17-23 Uhr, So 15-23 Uhr. Die Dokumentation liegt im Café aus oder kann
uber die Berliner AIDS-Hilfe, Meinekestr. 12, 10719 Berlin bezogen werden.
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Wolfgang Lunkenheimer und Uli Meurer
Berliner AIDS-Hilfe e.V.

DAS ,,REGENBOGENFRUHSTUCK*

In der Berliner AIDS-Hilfe durfte es nur wenige Angebote geben, die so be-
kannt sind und sich eines so anhaltenden Zuspruchs erfreuen wie das ,Regen-
bogenfriuhstiuck” (kurz ,Rebo” genannt).

Jeden Montag zwischen 10 und 13 Uhr kommen 60-100 Besucher in den Ca-
sino-Saal der BAH, um Freundinnen zu treffen, Mitarbeiterinnen zu sprechen,
zum Klénen, Informationsaustausch und — last but not least — zum Frithsticken.

Korbe von frischen Brotchen, grof3e Platten mit Schinken, Wurst, Kase und
Eiern, Schiisseln mit Salaten, Quarkspeisen und und und - so sieht das Bufett
aus, das jeden Montagmorgen vom ehrenamtlichen Rebo-Team ,hingezau-
bert” wird.

Das ,Rebo” ist heute eine nicht mehr wegzudenkende Institution in der
BAH, eine Art Marktplatz fur alle: Positive und Kranke, Betreuerlnnen und
Freundinnen, ehren- und hauptamtliche Mitarbeiterinnen der BAH.

Seit funf Jahren gibt es dieses Angebot. Beim ersten Mal kamen 15 Leute zu-
sammen, schwule Positive.

Alois und Natascha vom ,,Rebo”-Team haben in einem Gesprach mit Sabine Ur-
bainczyk fur den BAH-Jahresbericht 1993 rekapituliert, was ihre Motive waren:

Alois: ,Angefangen haben wir damals aus der Idee heraus, daf3 Positive eben
einfach irgendwo hingehen kénnen, egal wann. Grit schlug ein Fruhstick vor.
Der Montag war unsere Idee, denn dann sind sehr viele vom Frust befallen,
wenn sie Ubers Wochenende alleine zu Hause waren oder irgendwelche un-
schonen Erlebnisse hatten. Um das aufzufangen, haben wir den Montagmor-
gen gewahit.”

Natascha: ,,Mein Grund, da mitzumachen, war der, daf3 ich als Betroffener nicht
in die Anonymitat wollte, sondern auch nach auBen zeigen wollte, daB3 ich als
Betroffener zu meinem Virus stehe. Ich wollte nicht nur in mich hineinsagen:
Ich bin betroffen, was soll ich machen, ich kann nicht mehr; Ich wollte einfach
selber etwas machen und auch andere motivieren, aktiv mitzumachen.”

Anfangs hatte das Regenbogenfrihstiick ausschlieBlich , schwulen Charakter” —
es war ein Ort, an dem sich Schwule trafen, um gemeinsam etwas zu tun. Viele
aus der ersten Besuchergeneration waren auf das ,Rebo” nicht materiell ange-
wiesen, sie hatten auch woanders und teurer frihstiicken kénnen. Wichtig war
das ,Rebo” zu der Zeit v.a. als sozialer Ort wider die Isolation und Ausgren-
zung, wider den eigenen Ruckzug aus den Lebensbeziigen. Daran hat sich bis
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heute nichts gedndert, und doch ist vieles anders geworden. Die schwulen Ga-
ste machen heute nur noch gut die Halfte der Besucher aus. Hinzugekommen
sind Positive und AIDS-Kranke aus der sogenannten zweiten Hauptbetroffe-
nengruppe. Ex-User, Substituierte und auch i.v. Drogengebraucherinnen nut-
zen heute das ,Rebo” ebenso selbstverstandlich wie Schwule. Auch einige he-
terosexuelle (Uber heterosexuellen Sexualverkehr infizierte) Frauen und Man-
ner nehmen das Angebot wahr.

Die ,Materialkosten” des Frihstucks wurden friher weitgehend von dem
Geld gedeckt, das bei den Géasten eingesammelt wurde. Nur kleine Zuschusse
aus Spendenmitteln waren nétig, um das Angebot auch fur Besucher mit gerin-
gem Einkommen offenzuhalten. Damals wie heute wird ein Eigenbeitrag von
DM drei pro Person erwartet. Frither gaben viele auch mehr. Das kommt heute
nur noch gelegentlich vor. Und wenn jemand einmal kein Geld hat, braucht
er/sie nicht hungrig wegzugehen. Die Einnahmen decken heute nicht einmal
30% der laufenden Unkosten; ganz zu schweigen von der kompletten
Kucheneinrichtung, die vor zwei Jahren installiert wurde.

Leisten kann sich die BAH dieses Angebot in der heutigen Dimension nur mit
Hilfe des Sponsoring durch die Berliner Datenverarbeitungsfirma PSI. Allein fur
das Regenbogenfrihstick sind im Jahr 1994 Zuschisse in Héhe von 12.000,-
DM vorgesehen (ein weiterer ,NahrungszuschuB“ wird bei den fir Géaste ko-
stenfreien Buffets der ,HIV-Feten” notig, der jahrlich mit DM 2.000,~ zu Buche
schiagt).

Ein Uppiges Frahstick mit Freundinnen in angenehmer Atmosphare konnten
sich immer weniger Besucher leisten, gabe es nicht das ,Rebo”. Ob Schwule
oder Leute aus der Drogenszene, der Anteil derjenigen Betroffenen, der mit
Kleinstrenten oder Sozialhilfe ,Uber die Runden” kommen muB, steigt in dem
Mage, in dem gesundheitliche Beeintrachtigungen durch HIV und AIDS zuneh-
men. Das Regenbogenfruhstuick als Angebot fir die ,kleinen Freuden des Le-
bens”, als kommunikativer Ort fir Betroffene und ihre Freundinnen, wére nicht
méglich ohne die ungewshnliche Sponsor-Finanzierung und die engagierte Ar-
beit des ehrenamtlichen Teams.

Zunehmend werden die AlDS-Beratungsstellen der Stadt von materiell ver-
elendeten Menschen mit HIV und AIDS aufgesucht. Die eingeschrankten mate-
riellen Méglichkeiten bedeuten fiir viele Menschen auch die soziale Isolation,
da das frohere kostenintensive Szeneleben nicht mehr weitergefiihrt werden
kann. Wenn doch, dann unter Einschrankung des privaten Lebensstils, das be-
deutet, daBB haufig zuerst bei der Erndhrung gespart wird. Gerade fur Men-
schen, die mit AIDS leben, einer ,konsumierenden” Erkrankung, ist ein guter
Erndhrungsstatus auBerordentlich wichtig. Uber ausgewogene und gehaltvolle
Erndhrung kénnen HIV-assoziierte Erkrankungen wie Durchfall gliinstig beein-
fluBt werden; gute Erndhrung ist auch immunologisch stabilisierend. Die AIDS-
Hilfe kann mit ihren Angeboten an FruhstlUcksbifetts usw. sicherlich nicht den
gesamten Bedarf abdecken. Sie bedeuten haufig nur den berithmten Tropfen
auf den heiBen Stein.

Die Berliner AIDS-Hilfe diskutiert deswegen bereits sogenannte ,food
banks” nach amerikanischem Vorbild. Neben einer bereits seit Jahren existie-
renden und gut frequentierten ,Kleiderkammer” ware dies ein weiteres Ange-
bot, um die gréBten sozialen Harten bei Betroffenen abmildern zu kénnen.
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«Food bank” bedeutet: Lebensmittel, medizinische Zusatznahrung und derglei-
chen werden gesammelt und an Bedurftige ausgegeben. Beraterlnnen werden
immer 6fter mit dem Wunsch nach Unterstiitzung dieser Art konfrontiert; mit-
unter reicht die Sozialhilfe der Betroffenen nicht bis zum nachsten Zahlungster-
min, unerwartete Ausgaben fir nétige Anschaffungen waren dringlicher, oder
jemand hat einfach nur den verstandlichen Wunsch, einmal etwas anderes als
Billigprodukte auf den Tisch zu bekommen.

Am sinnvollsten ist es, ein Netzwerk der Selbsthilfeeinrichtungen, Pflegesta-
tionen und kommunalen Beratungsstellen aufzubauen, um hochwertige Nah-
rungsmittel zu akquirieren. Die Einwerbung von Spenden ist dabei ein Weg, die
direkte Unterstltzung durch Lebensmittelkonzerne ein zweiter. Aber auch die
Solidaritét der Besserverdienenden aus den Szenen muB verstarkt eingefordert
werden.

Besonders wichtig ist die Unterstitzung im Bereich der oralen Zusatznah-
rung, da seit der Gesundheitsreform die Bereitschaft der Arzte zur Verschrei-
bung dieser Praparate gegen Null tendiert - aus Furcht vor RegreBansprichen
der Kassen. Der Einsatz dieser Praparate, besonders bei Anorexie (chronischem
Appetitmangel), bei Schluckbeschwerden, schlechtem Allgemeinzustand und
anderen AIDS-typischen Beeintrachtigungen ist wichtig. Verfugbar sind diese
teuren Nahrungsmittel zur Zeit fast nur far Menschen, die sie sich privat kaufen
kénnen. Es sollte Aufgabe der AIDS-Service- und Selbsthilfegruppen sein, diese
Angebote auf- und auszubauen, um dadurch ein gesiinderes Leben mit HIV und
AIDS zu férdern.
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Thomas Schwarz
SUB/AWAY Berlin

ZUR SITUATION VON STRICHERN IN BERLIN

In Berlin sehen wir uns mit der Entwicklung konfrontiert, daB viele mannliche
Jugendliche und junge Erwachsene auf der StraBBe leben und sich durch Prosti-
tution ihren Lebensunterhalt sichern missen. Daran andern auch die bestehen-
den Hilfsangebote, wie Heime, Kinder- und Jugendnotdienste, Jugendwohnge-
meinschaften, Pflegefamilien usw., bis dato nichts.

Es kommen mehr und zahlungskraftigere Freier in die Stadt. Berlin ist eine
wohlhabende ,Insel” und als GroBstadt mit vielfdltigem Nachtleben in die neu-
en Bundesldnder eingebettet. Auch die ehemaligen Ostblockstaaten liegen
nicht weit entfernt. Ein krasses Wohlstandsgefalle kennzeichnet die Situation,
was zu einer zusatzlichen Anziehungskraft dieser Stadt fihrt. Nach Schatzun-
gen erfahrener Kollegen gibt es in Berlin derzeit mindestens 500 Dauerstricher
und etwa 2.000 Gelegenheitsstricher , auf der Szene”.

Im Gegensatz zur weiblichen Prostitution ist die mannliche von einer hohen
Fluktuation gekennzeichnet. Um in der Szene attraktiv zu bleiben, wechseln
die jungen Manner haufig zwischen verschiedenen Stadten hin und her; der
.Durchlauf” ist sehr hoch. Die Zahl der sich prostituierenden Kinder, Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen ist steigend: vor allem durch Zuwanderung aus
den osteuropaischen Landern (hauptsachlich Polen, Rumanien und Tschechien).

Hinzu kommt eine groBe Dunkelziffer vor allem sehr junger Stricher, die in pri-

vaten ,Freier-Zirkeln” untertauchen und somit von der Sozialarbeit gar nicht

erreicht werden. Bei den Jungs, die anschaffen, haben wir es mit Jugendlichen

und jungen Erwachsenen zu tun,

- die zur Schwulenszene gehdren (obwohl viele Jungs sich uber ihre sexuelle
Identitdt noch nicht im klaren sind und (ber 60% der Freier verheiratet sind);

- die Sex gegen Geld anbieten;

- die sich auf strafrechtlich sanktioniertem Gebiet bewegen;

- die zum groBen Teil obdachlos sind;

- die Suchtprobleme haben;

- die besonders gefahrdet sind durch Krankheiten (vor allem HIV/AIDS);

- die in vielen Fallen miBbraucht wurden und werden.

Die meisten dieser Jungs sind in der schwierigen Phase ihrer |dentitatsfindung
als Mann. Sie erleben die in dieser Phase so wichtigen , Vater” als Liebhaber. Sie
haben keine Intimsphare, und es gibt fur sie auch keine Ruckzugsraume. Ob-
wohl sich die meisten Jungs anfangs vom Schwulsein abgrenzen, zeigen Befra-
gungen, daf3 mit der allgemein zunehmenden Akzeptanz von Schwulen in der
Gesellschaft auch der Anteil der Jungs steigt, die sich als schwul definieren.
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Es darf nicht sein, da3 diese mannlichen Jugendlichen erst ins Blickfeld der
Offentlichkeit geraten, wenn es um Strafrecht, Kriminalitat in der Szene oder
Krankheit geht. Und Jugendschutz kann doch nicht heiBen: Razzia in einer als
Treffpunkt von Strichern bekannten Kneipe; die minderjahrigen Jugendlichen
werden herausgeholt, auf die StraBe gestellt, und die Polizei fahrt wieder ab.
Dieses Vorgehen kommt einem Offenbarungseid gleich. Dasselbe gilt fir die Er-
teilung von Hausverboten, besonders in Bahnhéfen.

Stricher verdienen als bisher véllig vernachlassigte Gruppe mannlicher Ju-
gendlicher und junger Erwachsener unsere Aufmerksamkeit. Die Jungs haben
ein tiefes MiB3trauen gegenuber Erwachsenen entwickelt, ob es Eltern, Erzieher-
Innen oder Sozialarbeiterinnen sind. Sie haben die Erfahrung gemacht, nichts
wert zu sein. Ein Stricher brachte es so auf den Punkt: ,Der Freier will nur mei-
nen Kérper, die Pddagogen wollen meine Seele, und das ist viel brutaler!”

Wahrend der Zeit des Unterwegsseins und des Anschaffens entwickeln diese
Jungen individuelle Uberlebensstrategien, die sie fur bestehende Hilfsangebote
mit zunehmender Zeit fast unerreichbar machen. Parallel dazu wird eine fur die
Jugendlichen positive Integration in soziale Bezlge erschwert. So kommt es
noch heute haufig vor, daB3 Jungs, die alle sozialen Bindungen sprengen und je-
de Anpassung verweigern, in die jugendpsychiatrischen Einrichtungen abge-
schoben werden, weil die bestehenden Konzepte der vorgeschalteten Jugend-
hilfeeinrichtungen dieser Zielgruppe nicht gerecht werden.

Der erste Schritt, diese Jungs zu erreichen, ist die StraBensozialarbeit, z.B.
von SUBMWAY Berlin. Sie funktioniert aber nur, wenn wir die Jungs an ihren
Treffpunkten aufsuchen und personliche Kontakte herstellen konnen. Die Mit-
arbeiter von SUB/WAY Berlin suchen regelméaBig die Orte mannlicher Prostituti-
on auf (Klappen, Kneipen, Saunen, Bahnhofe, Clubs), um den ersten Kontakt
herzustellen. Erst so, GUber die Akzeptanz der Lebenswelt, konnen die Auf-
kltarung dber Infektionsgefahren und Schutzméglichkeiten vor Krankheiten
(vor allem AIDS) wie auch darliber hinausgehende Angebote von Hilfestellun-
gen, die den einzelnen bei der Entwicklung seiner Bedurfnisse und Interessen
unterstutzen, auch greifen. Die StraBensozialarbeiterinnen bieten den Jungen
meistens die einzigen sozialen Kontakte, die nicht auf sexuellen Ansprichen
beruhen.

SUB/WAY Berlin richtet seine sozialpadagogischen Anstrengungen vor allem
darauf, daB Jungs und junge Manner wieder lernen, ihre Wansche und Bedurf-
nisse zu erkennen und zu artikulieren, damit sie Hilfsangebote (wieder) fordern
und akzeptieren kénnen.

Streetwork macht nur dann Sinn, wenn daruber hinaus eine von denselben
Mitarbeitern betriebene, zentral gelegene Anlaufstelle zur Verfugung steht.
Konkrete Angebote unterstitzen die Vertrauensbildung und schaffen die Vor-
aussetzung fur beratende Gesprache. Die Anlaufstelle ist eine Alternative zum
.Freiermachen” (Wegfall des Prostitutionszwangs). Hier sollen sich die Jungs
wahrend der Offnungszeiten der Anlaufstelle zuriickziehen, sich ausruhen und
ithre Primarbedirfnisse wie Essen, Trinken, Schlafen und Waschen befriedigen
kénnen.

Stricher sind, aufgrund ihrer besonderen psycho-sozialen Notlage, selten in
der Lage, ihre Freizeit selbstbestimmt zu gestalten. Freizeitangebote von
SUB/WAY Berlin sollen eine drogen- und prostitutionsfreie Alternative zum Le-
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ben in der Szene bieten. Da Stricher, vor allem wenn sie wohnungs- und ob-
dachlos sind, sehr kurzfristig und sozusagen von der Hand in den Mund leben,
sollen sie durch gemeinsame Gestaltung und Planung von Freizeitaktivitaten
lernen, Ziele zu verfolgen und umzusetzen. Auch in diesem Zusammenhang
muB SUB/WAY Berlin eine Alternative sein, besonders im Hinblick auf die
verlockenden Freizeit- und Reiseangebote der Freier.

Ein weiteres Angebot von SUB/WAY Berlin ist die Selbsthilfe in Form der
Gruppe ,,querStrich Berlin”. ,,QuerStrich” dient der Selbstorganisation von pro-
fessionell arbeitenden Strichern, Gesellschaftern und Callboys und jenen, die
professioneller arbeiten mochten. Die drei Ansatzpunkte umfassen die Lobby-
arbeit (Zusammenarbeit mit anderen Gruppen, Integration der Stricherszene in
der Schwulenszene, Interessenvertretung anderer nicht organisierter Stricher),
die Offentlichkeitsarbeit (Zusammenarbeit mit den Medien, Aufklarung ber
Prostitution) und die politische Arbeit (Engagement fir die soziale Absicherung
der Prostituierten und far die Anerkennung als Beruf fur diejenigen, die dies
far sich méchten).

Darlber hinaus wird die Zeitung ,Mostrich” produziert, die ein Offentlich-
keitsmedium und ein Verbindungsglied zwischen den einzelnen Stricherszenen
sein will. Jeder hat die Mdéglichkeit, seinen ,scharfen Senf” Guber den ,Ménner-
strich” in ,Mostrich” zu geben.

Es gibt bei , querStrich” auBBerdem sog. personliche Abende, an denen Uber
die Erfahrungen in und mit der Prostitution gesprochen wird, auBerdem 6f-
fentliche Aktionen und Freizeitaktivitaten. Auch diese Angebote erfeuen sich
regen Zuspruchs.
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HT-Spezial (Pseudonym)
(Aus dem Magazin MOSTRICH, Ausgabe 1 - 1. Quartal 1994 -
.Das Magazin fur alle Jungs, die unterwegs sind und anschaffen, sich
prostituieren, auf den Strich gehen, als Gesellschafter, Callboy oder sonstige
Hure arbeiten, sowie deren Kunden und alle Interessierten an dieser Szene”)

MACHO MACHO

Als Sozialarbeiter am Bahnhof Zoo wird mir immer wieder die Frage gestellt:
.Wo kann ich heute Nacht pennen, wenn ich keinen Freier kriege?”

Und immer wieder ist es ein Problem!

.Was ist das fur ein Stricher?” ,Normal”, bisexuell, offen schwul, tuckig, tuntig
oder weiB er nicht, daB er schwul ist?

Im Treberladen YorkstraBe gibt es immer wieder Probleme, wenn ein Junge of-
fen schwul ist.

Die Sozialarbeiter sind machtlos und wissen nicht, wie sie die Situation verbes-
sern kénnen. Mit gutem Gewissen kann ich keinen Jungen mehr vermitteln. Die
Argumente der Macho-Bewohner verschlugen mir die Sprache, und ich fuhlte
mich Jahrzehnte zurtickversetzt.

Was bilden sich die Sozialarbeiter eigentlich ein? ,,Es kommt zwangslaufig zum
Streit, wenn Sie uns einen Schwulen in den Treberladen setzen.” ,,Am Bahnhof
kénnen wir uns aus dem Weg gehen, hier ist es zu eng, dicht, intim.

Die Schwulen sind schon ein Problem, aber da haben sie ja auch selber Schuld.
Warum kénnen sie nicht so normal sein wie wir. Wir sind schlie8lich tolerant,
aber wenn die Tucken uns so provozieren, brauchen sie sich nicht zu wundern,
wenn wir unsere Spruche machen.”

Was fur Angste kommen da eigentlich hoch?

- Verfuhrt jeder Schwule andere Manner?

— Kénnen die eigenen homosexuellen Anteile ans Tageslicht kommen (wie un-
angenehm)?

— Ist hier jemand eifersichtig, daf3 ein anderer sich traut, offen schwul zu sein
und dazu steht, Sex mit Mannern zu haben (und das auch noch schén findet)?

Mit der sexuellen Freiheit und Toleranz ist es nicht weit her. Da wird auf einmal
von ,Normal” gesprochen. Komisch, sonst wird dieser Begriff immer mit
spieBig oder langweilig verbunden. Spriche wie , Normal ist, was gefallt”, ha-
ben hier keine Gultigkeit.
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Andreas Hemme
Senatsverwaltung fur Gesundheit, Berlin

HIV-INFEKTIONEN
UNTER OBDACHLOSEN MENSCHEN

Zunéchst eine kurze Vorbemerkung: Bei Betrachtung des Themas , Obdachlo-

sigkeit und AIDS” sind u.a. folgende zwei Problemfelder zu unterscheiden:

1. Menschen mit HIV und AIDS werden aus unterschiedlichen Griinden obdachlos;

2. Obdachlose Menschen haben aus unterschiedlichen Grinden hohere Risiken
far HIV-infektionen.

Beide Bereiche sind von groBer Bedeutung und haben viele Verknipfungs-
punkte. Der folgende Beitrag wird sich jedoch im wesentlichen mit dem zwei-
ten Problemfeld beschaftigen.

Obschon lange bekannt, gelangen die Zusammenhange zwischen Armut/so-
zialer Not und AIDS nur sehr langsam an die Offentlichkeit. Ebenso wie bei vie-
len anderen Krankheiten ist auch bei AIDS das Gefalle zwischen Industrienatio-
nen und sogenannten Dritte-Welt-Landern iberdeutlich. Uber den Tellerrand
der Industrienationen hinausblickend, stellt sich die soziale Not als wichtiger
Kofaktor far AIDS dar. Aber auch in Europa, den USA und anderen sogenannten
Erste-Welt-Landern korrelieren untere soziale Schichtzugehorigkeit, schiechte
medizinische Versorgungsmaoglichkeiten und Zugehérigkeit zu ,,Randgruppen”
mit dem Auftreten von HIV-Infektionen.

AIDS geht jeden an. Dieser allgemein bekannte Slogan mag bezogen auf den
gesellschaftlichen Umgang mit HIV-infizierten Menschen zutreffend sein, er
verdreht aber auch die Tatsache, daB3 bestimmte Bevdlkerungsgruppen, die so-
zial benachteiligt sind, schon jetzt und zukinftig in noch starkerem Umfang
von AIDS betroffen sein werden, beispielsweise Drogenabhangige, Obdachlose
und Migranten.

Die Nichtberucksichtigung von sozialen ,Randgruppen” im medizinischen Ver-
sorgungssystem wird am Beispiel obdachloser Menschen evident:

Die Zusammenhange zwischen Wohnsituation, Armut, hygienischen Stan-
dards und Krankheiten sind hinlanglich bekannt. Am deutlichsten ist dies in Be-
zug auf Infektionskrankheiten beschrieben worden. Nicht in erster Linie die
EinfGhrung medizinischer Therapeutika hat die Todesfalle an Infektionskrank-
heiten sinken lassen; den bedeutenderen EinfluB hatte die Veranderung der
hygienischen Verhaltnisse. Gleichwoh! gibt es heute im deutschsprachigen
Raum wenig wissenschaftliches Material Gber den EinfluB von Wohnverhaltnis-
sen auf Krankheitsentstehung und Krankheitsbewaltigung.

Fur obdachlose Menschen spielen drei Krankheitstypen eine von der Offentlich-
keit wenig beachtete Rolle:
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— akut behandlungsbedurftige Krankheiten, die aufgrund schlechter hygieni-
scher Verhaltnisse auftreten;

—chronische, behandlungsbedurftige Krankheitsbilder, die ihre wichtigste Ur-
sache in der Obdachlosigkeit haben;

~ psychische , Auffalligkeiten” und manifest psychiatrische Erkrankungen, die
in kausalem Zusammenhang mit sozialen Notlagen, Armut und schlechter
Wohnsituation stehen.

In der sehr unzureichend etablierten medizinischen Versorgung fir Obdachlose
werden vor allem akut auftretende Erkrankungen/Verletzungen behandeit.
Hierzu zahlen vorrangig Infektionskrankheiten (insbesondere der Haut), Er-
krankungen des oberen Respirationstraktes, Magen-Darm-Erkrankungen und
Wunden/Verletzungen.

Bezuglich der chronischen Krankheitsbilder ist festzuhalten, daB3 die Inzidenz
von orthopadischen, neurologischen, kardiologischen Krankheiten, von Erkran-
kungen der Harn- und Geschlechtsorgane und von seelischen Erkrankungen die
der Normalbevélkerung deutlich ubersteigt. Dies trifft ebenfalls fur gutartige
und bésartige Tumoren zu. Die Zusammenhange zwischen Suchterkrankungen
und Wohnungslosigkeit sind auffallig. Die Entwicklung in den letzten Jahren
deutet auch auf die erkennbare Zunahme der Abhéangigkeit von anderen
Suchtstoffen als Alkohol hin.

Dieser katastrophale Zustand, unter dem ein deutlicher Anteil der bundes-
deutschen Bevolkerung zu leiden hat (ca. 1 Million Menschen haben keine
Wohnung), wird sich zukunftig durch folgende Entwicklungen auch weiterhin
verschlechtern und zu gesundheitspolitischen Reaktionen fithren:

Die TBC-Falle und HIV-Infektionen nehmen zu. Die Tuberkulose, weltweit eine
der bedeutendsten Infektionskrankheiten, kehrt auch in die Industriestaaten
zurick, wie viele epidemiologische Untersuchungen belegen. Dies geschieht
auf zwei Wegen:

1. Die sozialen, hygienischen und gesundheitlichen MiBstande, unter denen ge-
rade obdachlose Menschen zu leiden haben, nehmen zu — damit auch die Ge-
fahr, an TBC zu erkranken.

2. TBC tritt zunehmend als opportunistische Infektion bei Menschen mit
HIV/AIDS auf.

Bezuglich der HIV-Infektion unter obdachlosen Menschen zeigt sich eine ahnli-
che Entwicklung:

~Homeless people” gelten in den GroBstadten der USA als eine Gruppe ,at risk”.
Mehrere neuere Studien zeigen eine sehr hohe Infektionsrate bei Obdachlosen,
beispielsweise in New York City und San Francisco. Diese Studien sagen aus, daB3
sich - selbst wenn die Hauptbetroffenengruppen (homosexuelle Ménner und i.v.
Drogenbenutzer) aus dem untersuchten Kollektiv herausgenommen werden -
bei Obdachlosen eine Uberdurchschnittliche HIV-Infektionsrate von 3% heraus-
stellt. Dies bedeutet, daf3 allein die Obdachlosigkeit (und die damit verbunde-
nen gesundheitlichen Probleme) die HIV-Infektionsrate um den Faktor 10 bis 15
gegenuber der Allgemeinbevolkerung ansteigen [aBt.
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Diese Ergebnisse lassen sich sicherlich nicht ohne weiteres auf die Bundesre-
publik Deutschland Gbertragen. Wir bewegen uns zur Zeit in einem wenig
transparenten Bereich, und einige wenige, wissenschaftlich nicht abgesicherte
Untersuchungen deuten darauf hin, daB zukunftig auch hier ahnliche Ergebnis-
se ermittelt werden kénnten.

Das heiBt, wir mussen dafir Sorge tragen, dal3 obdachlose Menschen nicht in
den nachsten Jahren zu einer Hauptbetroffenengruppe werden. Die Themen
AIDS und Armut, sowie HIV-Risiken fur Obdachlose mussen starker ins Blickfeld
der AIDS-Politik gelangen und insbesondere Eingang finden in die bisher unzu-
reichenden Praventionsstrategien.

In Berlin geht man zur Zeit davon aus, daf3 mindestens 20.000 Menschen ob-
dachlos sind. Die Betroffenen leben in Berlin beispielsweise in ,Lausepensio-
nen”, Abbruchhausern und zum groBen Teil auf der StraB3e, sie machen ,Plat-
te”.

Folgende Trends sind tiberdeutlich zu spiren:

- Aus bekannten Grinden steigt die absolute Zahl der Wohnungslosen. Nicht
wenige steigen aus abgesicherten sozialen Strukturen innerhalb kirzester
Zeit ab in den Teufelskreis Wohnungslosigkeit/Arbeitslosigkeit.

- Auch junge Menschen sind zunehmend von Obdachlosigkeit betroffen.

- Der Anteil der Frauen unter den auf der StraBe lebenden Obdachlosen nimmt
zu.

- Gruppen, die bisher eher selten zur Klientel von Beratungsstellen fur Obdach-
lose z&hlten, nehmen die Angebote zunehmend wahr (z.B. i.v. Drogenabhan-
gige).

Folgende funf Beobachtungen, die bei der medizinischen Versorgung von ob-
dachlosen Menschen gemacht wurden, geben uns AnlaB, weitere Untersuchun-
gen bezuglich moéglicher HIV-Infektionen einzufordern:

1. Obdachlose Menschen sind bisher keine Zielgruppe von Aufklarungs-
bemihungen bzw. Praventionsbotschaften gewesen. Die unterschiedlichen
Medien, in denen Auskunft Gber Infektionsrisiken gegeben wird (wie z.B. Ki-
nospots, TV-Spots, Meldungen in Zeitungen, Zeitschriften, Broschuren, Falt-
blatter usw.), erreichen wohnungslose/obdachlose Menschen kaum. Diese
Beobachtung wird auch durch eine eigene, kleine Untersuchung belegt. Mit
Hilfe einer Fragebogenerhebung unter 163 Besuchern von drei Einrichtun-
gen fur obdachlose Menschen in Berlin sollte der Wissensstand zu HIV und
AIDS eruiert werden.

Der kieine Katalog an Fragen bezog sich u.a. auf HIV-Infektionstbertragungs-
maoglichkeiten, Kondombezugsquellen und Kondomakzeptanz, Gesundheitszu-
stand und Angste vor einer méglichen HIV-Infektion. Ein sehr hoher Anteil,
namlich 63%, beschreibt seinen eigenen Kenntnisstand Gber HIV/AIDS als ,,sehr
gut” oder ,gut”. Andererseits gibt ein ebenfalls hoher Prozentsatz, namlich
72% an, seine Informationen fast ausschlieBlich Uber Boulevardzeitungen zu
beziehen. 56% antworten auf Fragen nach den Ubertragungswegen, daB sie
als Blutspender eine Gefahr der HIV-Ubertragung fur sich selbst sehen. 74%
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halten es fir moglich, daB sie sich durch enges Zusammenleben mit HIV-infi-
zierten Menschen selbst gefahrden. 18% der Befragten geben weiterhin an, in
ihrem Bekannten- und Freundeskreis HIV-infizierte Menschen zu kennen. Un-
abhdngig von diesen Ergebnissen der Erhebung wurden in einer Reihe von
strukturierten Interviews die Defizite noch deutlicher. Faltblatter, Broschuren,
Kinospots als Trager von Praventionsbotschaften sind unter obdachlosen Men-
schen weitgehend unbekannt.

2. Die Drogenproblematik bei obdachlosen Menschen erschdpft sich nicht im
AlkoholmiBbrauch. Zunehmend besuchen auch i.v. Drogenabhdngige War-
mestuben und andere Einrichtungen fur wohnungslose Menschen. In der
medizinischen Betreuung sind Arzte/Arztinnen haufig mit sich aus der i.v.
Drogenabhangigkeit ergebenden Problemen beschéaftigt (z.B. Behandlung
von Spritzenabszessen und anderen Erkrankungen, die u.a. auf ein unsteriles
Umgehen mit dem Spritzenbesteck hinweisen). Nicht selten sind Mitarbeiter
aus diesen Projekten und Anlaufstellen fir die hier auftauchenden Drogen-
abhangigen einzige Ansprechpartner fur alle auf eine mégliche HIV-Infekti-
on und AIDS-Erkrankung bezogenen Fragen.

Auf die Frage nach Suchtproblemen ihrer Klientel wurden von Mitarbei-
tern/Mitarbeiterinnen aus 17 Berliner Einrichtungen folgende Substanzen ge-
nannt:

Alkohol (17)

Medikamente (12)

Lésungsmittel (9)

Opiate (8)

Haschisch (8)

Auf die Frage nach der Veranderung der Zusammensetzung ihrer Klientel ant-
worteten die Berliner Einrichtungen folgendermafen:

Veranderung ja: 14

Veranderung nein: 3

Als neue Zielgruppen wurden u.a. genannt:
(ehemalige) Psychiatriepatienten,

Stricher,

HiIV-infizierte Menschen,

i.v. Drogenabhangige,

Migranten.

Auffallend ist auch die Altersstruktur der obdachiosen Menschen, die Einrich-
tungen der Wohnungslosenhilfe besuchen: Ca. 50% sind in der Altersstufe 31 —
50 Jahre und ca. 10% sind junger als 21 Jahre.

Der deutlich sichtbare Zusammenhang zwischen Drogenabhéngigkeit, Ob-
dachlosigkeit und HiV-infektion wird auch durch andere Untersuchungen be-
legt. So kommt eine von der Berliner Senatsverwaltung fur Gesundheit in Auf-
trag gegebene Umfrage zur gesundheitlichen Situation von i.v. Drogenabhéan-
gigen zu folgenden Ergebnissen:
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Um eine Situationsanalyse zu erstellen, wurden im Jahre 1991 Fragebégen
an 17 Einrichtungen der Drogen- und AIDS-Hilfe verschickt. 13 Einrichtungen
betreuten 2.414 Drogenabhangige. Von diesen war bei 30% ein positiver HIV-
Status bekannt. Von 7,7% war bekannt, daB sie an AIDS erkrankt sind.

Von den 2.414 Personen gaben 414 an, eine eigene Wohnung zu haben. 819
waren wohnungslos. Sie wohnten bei Bekannten oder in Pensionen. 1.373 Per-
sonen waren obdachlos. Dies bedeutet, daB 57% der Befragten obdachlos sind
und nur 14% angaben, eine eigene Wohnung zu besitzen.

Schon seit langerer Zeit wird von den Drogen- und AIDS-Hilfen darauf hinge-
wiesen, daf} viele Menschen mit HIV-Infektionen oder AIDS-Erkrankungen ihre
Wohnungen verlieren und auf der StraBe leben.

Studien in den USA zeigen, daB3 dort bis zu 50% der AIDS-betroffenen Men-
schen obdachlos sind oder unmittelbar vor der Wohnungslosigkeit stehen.

Einige Projekte, wie z.B. ,,ziK (zuhause im Kiez) gGmbH” in Berlin, die sich
die Vermittlung von Wohnungen fur HIV-infizierte Menschen zur Aufgabe ge-
macht haben, sprechen von einem enormen Bedarf. Das originare Hilfesystem
fur Obdachlose hat bisher das Problemfeld HIV kaum in seine Arbeit mitein-
flieBen lassen, obwohl es taglich mit den Problemen HIV-infizierter Menschen
in Berthrung kommt.

Nur ein kleiner Anteil der von uns befragten Mitarbeiter hat bisher an Fort-
bildungsveranstaltungen zu HIV-relevanten Themen teilgenommen. Als Infor-
mationsquellen werden vorrangig Medien und Broschuren genannt.

3. Einen bisher wenig beachteten und weitgehend tabuisierten Problembe-
reich fur obdachlose Frauen stellt die ,versteckte” Prostitution dar. Frauen
~erkaufen” sich nicht selten einen Schlafplatz fir die Nacht durch Sex. Es gibt
viele Hinweise darauf, daB sich diese Problemsituation fur Frauen verschar-
fen wird. DarUber hinaus ist zu beobachten, daB der absolute wie der relati-
ve Anteil der Frauen unter den obdachlosen Erwachsenen ansteigt. Auch
sind sehr junge und zum Teil minderjahrige Frauen von Wohnungslosigkeit
betroffen.

Zur Zeit geht man in den alten Bundesldndern von mindestens 50.000 alleinste-
henden wohnungslosen Frauen aus. Die Angebote der Wohnungslosenhilfe
sind eindeutig auf Manner zugeschnitten. Bei Miteinbeziehung von Frauen ist
der Familienaspekt vorrangig. Spezielle Hilfsangebote fur Frauen sind eher sel-
ten. Nur am Rande spielen Themen wie sexueller MiBbrauch von auf der StraBe
lebenden Frauen eine Rolle. Es gibt jedoch einige Hinweise, da3 gerade Frauen,
die auf der StraBe leben, unter Angsten vor sexuell tibertragbaren Erkrankun-
gen leiden. Dieses Problem ist nicht nur gesellschaftlich tabuisiert, sondern wird
auch in den Einrichtungen der Wohnungslosenhilfe weitestgehend verdrangt.
In Einrichtungen, die spezielle Angebote fur alleinstehende, obdachlose Frauen
anbieten, wird jedoch zunehmend der Bereich Prostitution und Risiken fir se-
xuell Ubertragbare Krankheiten thematisiert. Hier sollten zukinftig auch AIDS-
praventive Angebote einflieBen.

4. Problembereiche mit Bezug zu den Gefahren einer méglichen HIV-Infektion
stellen auch der allgemeine Gesundheitszustand von wohnungslosen Men-
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schen und die hygienischen Verhaltnisse dar, unter denen sie leben mussen.
Unzureichende medizinische Versorgung und geringe Moglichkeiten zur
korperlichen Hygiene ziehen oft Hauterkrankungen und offene Wunden als
Folgen nach sich. Auch erst sehr spat oder unzureichend behandelte Ge-
schlechtskrankheiten sind haufig anzutreffen.

Wenn, wie im AIDS-Praventionsbereich seit Jahren ublich, Uber die eventuellen
Risiken einer HIV-Infektion auBerhalb der bekannten Ubertragungswege disku-
tiert wird, so ist es durchaus verstandlich, daB Menschen mit eitrigen Hauter-
krankungen und offenen Wunden sich selbst starker von HIV-Infektionsrisiken
betroffen fihlen als die von unseren Praventionsbotschaften insbesondere an-
visierte Allgemeinbevélkerung.

5. Der einzig sichere Schutz vor einer HiV-Infektion durch Geschlechtsverkehr
ist das Kondom. Voraussetzung fir eine sichere Anwendung sind Verfugbar-
keit, d.h. auch finanzielle Maglichkeiten, Kondome zu kaufen, und Wissen
Uber die Handhabung von Kondomen. Beide Voraussetzungen sind nur un-
zureichend gegeben.

Aus der Fragebogenerhebung ergibt sich, da3 auf die Frage ,Woher bekom-
men Sie Kondome” 50% antworteten: ,Wir kaufen unsere Kondome"”; nur
23% wissen, wo sie kostenlos Kondome beziehen kénnen. Aus unseren Bera-
tungsgesprachen fur Obdachlose ergibt sich, daB tatsachlich ein GroBteil nicht
in der Lage ist, sich Kondome zu kaufen. Nur ein Finftel der von uns befragten
Einrichtungen vergibt kostenlos Kondome.

SchluBfolgerungen: Um auf die eingangs beschriebenen Zielvorstellungen

zuriickzukommen, sind anhand der bisherigen Bestandsaufnahme folgende

Forderungen fur einen zukinftigen Umgang mit dem Thema AIDS und Ob-

dachlosigkeit zu formulieren:

- Es erscheint notwendig, daB méglichst schnell gréBere Untersuchungen Uber
HIV-Infektionsraten bei wohnungslosen Menschen erstellt werden.

- Die Bemuhungen fur HiV-infizierte und an AlDS-erkrankte Menschen, Wohn-
raum zu erhalten bzw. neu zu schaffen, miissen intensiviert und finanziell un-
terstlitzt werden.

- Weiterbildungsveranstaltungen far Mitarbeiter/Mitarbeiterinnen der Woh-
nungslosenhilfe zum Thema HIV/AIDS sollten ebenso angeboten werden wie
direkte Ansprechmaéglichkeiten fur obdachlose Menschen.
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WAS NICHT SEIN SOLL, DAS NICHT SEIN DARF!

Die Situation von Menschen mit HIV und AIDS im Bodenseeraum

Im Suden von Baden-Wiirttemberg, am Bodensee, nahe den schweizer und
osterreichischen Grenzen und zwischen Schwarzwald und Allgdu bieten die
Landkreise Konstanz und Ravensburg sowie der Bodenseekreis eine der reiz-
vollsten Landschaften der gesamten Republik. Das milde Klima, der See, die
Nahe zu GroBstadten wie Zarich, Minchen und Freiburg machen diesen Land-
strich besonders attraktiv und ziehen jahrlich Tausende von Touristen an. Der
Bodenseeraum dient als Erholungsgebiet fur gestreBBte Menschen aus der GroB-
stadt. Die hier lebenden Menschen sind mit ihrer Heimat tief verwurzelt, und
wer auf Zeit hier ist, 2.B. als Student, verlaBt diese Gegend nur ungern.

Die Infrastruktur der kleinen und mittleren Stadte bietet vor allem Akade-
mikern und Berufsgruppen der oberen Mittelklasse Betatigungsfelder. Das
Nichtvorhandensein von GroBindustrie verschont diese Gegend weitgehend
vor sozialen Problemen, die in Ballungsgebieten so pragend sind. Auch die Ar-
beitslosenzahlen muten hier im Vergleich zum Bundesdurchschnitt relativ
harmlos an.

Diese Lebenswelt fihrt fir viele hier Lebenden zu einer Art ,Kaseglockenef-
fekt” der heilen Welt. Wer aber den Blick hinter die Kulissen wagt, erkennt,
daB es auch hier soziale Not gibt, wenn auch nicht sofort fiir jedermann sicht-
bar; nicht sofort sichtbar deshalb, weil die Verantwortlichen alles tun, damit so-
ziale Not die Attraktivitat dieser Gegend nicht beeintrachtigt. Die Kommunal-
politik setzt dementsprechend ihre Prioritaten. Beim Verteilen von éffentlichen
Geldern haben Prestige- und Tourismusinvestitionen Vorrang vor sozialen Pro-
jekten. Was nicht sein soll, das nicht sein darf!

Diese Erfahrung muflte auch die AIDS-Hilfe Konstanz machen; die Existenz
einer Krankheit, die mit Tabuthemen wie Homosexualitat, illegalem Drogenge-
brauch und Prostitution verknupft ist, paB3t eben nicht ins Bild dieser Idylle. Bei
Grundung der AIDS-Hilfe im Jahre 1986 hatten die Mitarbeiterinnen gegen
Windmuhlen zu kampfen, zunéchst bei der Beantragung von ZuschuB3geldern
der kommunalen Institutionen, dann auch in ihrer Offentlichkeitsarbeit. Denn
wenn schon die Grindung dieses Vereins notgedrungen akzeptiert werden
muBte, so sollte er doch seine Arbeit unter Ausschliu3 der Offentlichkeit betrei-
ben. Im Landkreis Konstanz, in dem auch die Geschaftsstelle der AIDS-Hilfe
ihren Sitz hat, gelang es in den folgenden sechs Jahren in mihevoller Kleinar-
beit, das Fortbestehen des Vereins in finanzieller Hinsicht einigermaBen abzusi-
chern und auch als kompetente Beratungsstelle anerkannt zu werden. Hilfreich
hierbei waren vor allem einzelne Engagierte aus Politik und Institutionen, die
dort mutig ihren und unseren Standpunkt gegen festgefahrene Strukturen und
Ansichten in ihren Gremien vertraten.
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Die AIDS-Hilfe war von Anfang an fur den gesamten Bodenseeraum zustan-
dig, d.h. far die Landkreise Konstanz, Ravensburg und den Bodenseekreis; die
beiden Landkreise an der Nordseite des Seeufers ignorieren jedoch bis heute
die AIDS-Problematik und sind nicht bereit, auch nur einen geringen finanziel-
len Beitrag fur die Arbeit der AIDS-Hilfe bereitzustellen. Die entsprechenden
Landratsamter haben in den vergangenen acht Jahren mit stoischer Regel-
maBigkeit alle Férderantrage abgelehnt. Dies zum einen immer wieder mit fi-
nanziellen Begrindungen (leere Haushaltskassen, andere Prioritatensetzung
usw.), zum anderen aber auch mit Verweisen auf die Zustandigkeit der Gesund-
heitsamter, obwohl aligemein bekannt ist, daB Menschen mit HIV und AIDS
nicht auf dem Verwaltungswege betreut werden kénnen. Ganz dreist war in ei-
nem Ablehnungsbescheid das Argument, Gott sei Dank sei man von diesem
Problem noch weitgehendst verschont. Die statistischen Fallzahlen der positi-
ven Testergebnisse sprechen dagegen eine andere, eindeutige Sprache. Man
hat sogar versucht, die Praventionsarbeit der AIDS-Hilfe zu unterbinden.
Primarpraventive Aktionen wie das Verteilen von Kondomen an Jugendliche
und junge Erwachsene wurden zumindest argwdéhnisch bedugt oder zur Ge-
fahrdung des Jugendschutzes umgedeutet.

So leistet die AIDS-Hilfe jetzt in drei Landkreisen ihre Arbeit und wird nur
von einem, dem Landkreis Konstanz, finanziell unterstutzt. Um auch diesen Zu-
schuf3 nicht zu riskieren, bleibt die Arbeit am nérdlichen Ufer auf das Notwen-
digste beschrankt, weil hierfur nur die von dort kommenden Spendengelder,
die auch nur sparlich flieBen, eingesetzt werden kénnen.

Dies bringt ein vielfach sehr unzureichendes Angebot fir Betroffene mit
sich. Doch die unzureichende finanzielle Unterstiitzung ist nur eines der Proble-
me, mit der die AIDS-Hilfe zu leben hat. Die unmittelbare Not fiir die betroffe-
nen Menschen ergibt sich vor allem aus dem immer noch fehlenden Netzwerk
arztlicher und pflegerischer Hilfe. In mihevoller Kleinarbeit hat die AIDS-Hiife
inzwischen mehr oder weniger gute Kontakte zu gerade einmal zwélf Arzten
und drei Kliniken fur ein Gebiet, das eine Ausdehnung von bis zu 160 Kilome-
tern hat. In diesem Gesamtgebiet leben laut der nach Postleitzahlen erfa3ten
Statistik des Bundesgesundheitsamtes etwa 1200 HIV-infizierte Menschen. Die
Dunkelziffer ist dabei nicht zu unterschatzen. Hinzu kommt, daB diese wenigen
Arzte meist in den Stidten niedergelassen sind, und somit die auf dem Lande
lebenden Patienten in den wenigsten Féllen einen Arzt finden kénnen, der
auch Hausbesuche bei ihnen macht. Die ambulanten Pflegestationen erhielten
fast alle durch die AIDS-Hilfe eine oder mehrere Schulungsangebote fir ihre
Mitarbeiter, dennoch erfolgt die Ubernahme der Pflege nie ohne Probleme,
wenn sie Uberhaupt organisiert werden kann. Spezialpflegedienste gibt es
nicht.

Erhebliche Schwierigkeiten ergeben sich meist schon bei der ersten Kontakt-
aufnahme mit Arzten, Ob diese Kontaktaufnahme zu einem vertrauensvollen
Arzt-Patientverhaltnis fuhrt, bleibt leider in vielen Fallen dem Zufall Gberlassen,
denn bei einer Betreuungsdichte von zwélf Arzten mit HIV-Therapieerfahrung
fur die insgesamt 1200 HIV-positiv getesteten Personen in einem Einzugsgebiet
von solchen Entfernungen bleibt zumindest die Erreichbarkeit sehr fraglich.
Noch bis vor kurzer Zeit waren selbst fur die Inanspruchnahme von einfachen
medizinischen Standardangeboten, wie z.B. dem Inhalieren zur PcP-Prophylaxe,
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enorme Wegstrecken zuriickzulegen. Die AIDS-Hilfe hat hier Abhilfe geschaf-
fen, indem sie selbst drei Inhalationsgeréate fir die Betroffenen bereitstelit. Fur
kontinuierliche oder sporadische ,Immunchecks” fahren viele Betroffene aus
dem Bodenseeraum in die Immunambulanzen nach Munchen, Ulm, Freiburg
oder sogar nach Frankfurt. Die Fahrten zu diesen Untersuchungen sind fur die
meisten gesundheitlich wie auch finanziell eine Zumutung. Zugegeben, die Si-
tuation hat sich in letzter Zeit etwas entscharft; aber immer noch mussen fast
alle Betroffenen fir ihre arztliche Betreuung weite Wege in Kauf nehmen, ins-
besondere dann, wenn kompliziertere diagnostische Abklarungen und Therapi-
en notig sind.

Das Gebiet des nordlichen Bodenseeufers ist bis heute, was die Betreuung
durch niedergelassene Arzte betrifft, véllig unterversorgt. Die AIDS-Hilfe hat
versucht, dies zu &ndern, indem sie immer wieder medizinische Fortbildungen
organisiert hat. Dennoch hat sich bisher nicht viel verandert. Die Arzteschaft ist
nur sehr schwer zu motivieren, sich mit dem Fachgebiet der HIV-Therapie aus-
einanderzusetzen. Besonders problematisch wird die medizinische Betreuung,
wenn gleichzeitig die Indikation fur eine Drogensubstitution vorliegt. Im Land-
kreis Konstanz gibt es mittlerweile vier Arzte mit der Berechtigung bzw. Bereit-
schaft zur Substitution, im restlichen Betreuungsgebiet ist es gerade ein Arzt,
der substituiert ~ und dies in einem grenznahen Gebiet zur Schweiz, in dem
tberdurchschnittlich viele Drogengebraucherinnen leben. Die Ndhe zur Grof3-
stadt Zarich, in der eine liberale Drogenpolitik betrieben wird, beginstigt die
Beschaffung von Drogen auch fur die hiesige Szene. Die Konsequenz des Feh-
lens von niedrigschwelligen Angeboten liegt auf der Hand. Fur viele HIV-positi-
ve Drogengebraucher fihrt kein Weg aus der Abhangigkeit von illegalen Dro-
gen; ihr Suchtverhalten versperrt ihnen den Zugang zu einer adaquaten medi-
zinischen und psychosozialen Versorgung. Soziale und gesundheitliche Ver-
elendung ist die Folge. Die Unterstiitzungsangebote der AIDS-Hilfe greifen fur
diese Betroffenengruppe meist nicht; dies zum einen, weil keine Motivation da-
zu aufgebaut werden kann, zum anderen, weil die AIDS-Hilfe aufgrund fehlen-
der Kapazitaten keine bedarfsgerechte Betreuung leisten kann. Die repressive
Drogenpolitik des Landes Baden-Wiirttemberg tut hier ein Ubriges.

Insbesondere schwierig wird die Situation fur Betroffene, und hierbei ist das
gesamte Betreuungsgebiet der AIDS-Hilfe eingeschlossen, wenn schwere Pfle-
gebedurftigkeit vorliegt. Selbst in der unmittelbaren Umgebung, in der die
AIDS-Hilfe die bestehende soziale Struktur kennt, ist eine ambulante pflegeri-
sche Betreuung der Patienten zuhause oft unmaéglich; sie gelingt nur dann,
wenn die ambulante Sozialstation, Angehdrige, Freunde und ehrenamtliche
Mitarbeiter der AIDS-Hilfe dies zusammen leisten konnen. Ist kein intaktes so-
ziales Umfeld vorhanden, bleibt nur die Einweisung in eines der beiden AIDS-
Pflegeprojekte in Freiburg oder Oberharmersbach. Beide Hauser befinden sich
jedoch jenseits des Schwarzwalds; die Zeit fur eine Wegstrecke betragt jeweils
mindestens zwei Fahrstunden. Die AIDS-Hilfe hat sich aus diesem Grunde
bemuht, eine hiesige kleine Einrichtung zur Pflege von Menschen mit HIV und
AIDS zu initiieren. Die Konzeption hierfur wurde erstellt, und man trat in Ver-
handlungen mit kommunalen und lberregionalen Kostentragern. AuBerdem
war man auf der Suche nach einem Mittrager, weil die AIDS-Hilfe aus personel-
len wie aus finanziellen Griunden die Tragerschaft nicht alleine Ubernehmen
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konnte. Ende 1993 muBten jedoch sdmtliche Plane auf Eis gelegt werden, weil
alle Verhandlungen gescheitert waren. Weder konnte ein Mittrager gefunden
werden, noch war der zustandige Kostentrager bereit, mit einer neuen Einrich-
tung dieser Art in Pflegesatzverhandlungen zu treten. Lediglich eine Anschub-
finanzierung seitens des Stuttgarter Sozialministeriums wurde zugesagt, doch
jeder kann sich vorstellen, daB allein damit ein solches Projekt nicht verantwor-
tungsvoll begonnen werden kann.

Kontakt- und Notschlafstelten fur schwer Abhangige auf dem Hintergrund
einer drogenakzeptierenden Betreuung gibt es nicht. Solche Projekte sehen die
Konzeptionen der Suchtberatungsstellen im Stden von Baden-Wurttemberg
nicht vor. Die Arbeit dieser Stellen steht immer noch unter der Pramisse des Cle-
an-Anspruchs. In Zeiten wirtschaftlicher Rezession scheint die Initiierung neuer
sozialer Projekte illusorisch zu sein, das gilt insbesondere dann, wenn damit
gleichzeitig eine Neuorientierung und ein Umdenken verbunden sind.

So bleibt die Arbeit der AIDS-Hilfe im nordlichen Bodenseeraum in vielen Fal-
len auf die Abwendung des Schlimmsten beschrankt; und auch dies gelingt in
einigen Fallen nicht. Hinzu kommt, daB in diesem groBen Einzugsbereich viele
Betroffene den Zugang zur AIDS-Hilfe gar nicht finden; sie bleiben somit der
Schwerfalligkeit und Engstirnigkeit ihrer Umgebung ausgeliefert, weil sie von
keiner Seite Zuwendung und Unterstitzung erfahren und niemand ihre Inter-
essen vertreten kann. Besonders &rgerlich ist, daB es so wenig Initiative von
Menschen gibt, die dieses Problem erkannt haben und etwas dagegen unter-
nehmen wollen. Die Grindung einer regionalen AIDS-Hilfe ware dringend er-
forderlich, weil nur Vor-Ort-Arbeit bei der Bekampfung dieser MiB3stande ef-
fektiv sein kann.

Vielleicht fragt man sich, was an der sozialen Not hier denn so anders sei als
in anderen deutschen Gegenden. Vieles mag mit der Mentalitat der Menschen
in diesem Landstrich zusammenhangen. Ohne vermessen sein zu wollen - die
Verfasserin gehort selbst zu diesem Menschenschlag -, es ist eben auch siid-
deutsch-provinziell, sich nur sehr schwer auf verdnderte Bedurfnisse einstellen
zu kénnen. Das gift auch fur den sozialen Bereich, insbesondere dann, wenn die
bedurftige Personengruppe nicht ins Bild der beschriebenen Idylle paBt. Sozia-
les Engagement ist natdrlich auch hier ein ehrbarer Zug, aber kaum, wenn es
fur Personen aufgebracht wird, die sowieso schon sozial geachtet sind. Es gilt
als gesellschaftlich akzeptiert und ist sogar oft sehr férderlich, sich fur Men-
schen in Not zu engagieren, aber nur insoweit, als diese in das Bild des ,saube-
ren Landle” passen. Dieses Bild pragt die Haltung der Menschen hier; ihr prima-
res Ziel ist es, sich und anderen dieses Bild zu erhalten. Schwule und Fixer pas-
sen aber nicht in dieses Bild, und man Uberlegt sich erst einmal, wo denn deren
Eigenschuld an der Notsituation liegen kénnte.

Was nicht sein soll, das nicht sein darf! Gerade diese Haltung steht an erster
Stelle der Grande fir die Notwendigkeit einer AIDS-Hilfe in der Provinz. Ver-
gleicht man die bestehende Struktur des sozialen Hilfsnetzes im Landkreis Kon-
stanz mit der in den beiden Landkreisen ,Uber dem See”, dann wird deutlich,
was das Vorhandensein einer AIDS-Hilfe, sofern sie sich strukturell integrieren
kann, bewirken konnte. Bei aller Bescheidenheit und Unzuldnglichkeit, acht
Jahre AIDS-Hilfe-Arbeit im Landkreis Konstanz haben zumindest einiges in
Bewegung gebracht und ein gewisses Umdenken gefordert, wahrend in den
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Landkreisen Ravensburg und dem Bodenseekreis zum Teil noch Verhaltnisse
herrschen wie in den Zeiten ,,vor AIDS”. Es gehdrt zu den Eigenheiten der Men-
schen in provinzielleren Landstrichen, in denen soziale Not eher verdeckt wer-
den kann als in der Grofstadt, sich die Dinge erst einmal genau anzusehen, be-
vor man sich zur Zuwendung und Unterstitzung entschlieBen kann. Dies dau-
ert alles seine Zeit. Fur Menschen mit HIV und AIDS ist dies jedoch fatal, denn
sie haben keine Zeit zu warten, bis sich ein helfendes System mit Strukturen
vom Dachverband bis zur Dorfhelferin auf ihre soziale Not eingestetllt hat.

117



Gundula Ohm
Aktion Jugendschutz, Landesarbeitsstelle Hamburg e.V.,
Arbeitsbereich Kinder und AIDS

ZUR SITUATION HIV-BETROFFENER
AUSLANDISCHER FAMILIEN

Einleitung

Als ich 1990 von meinem Kollegen aus dem Bundesmodellprojekt ,AIDS und
Kinder” in Berlin gebeten wurde, eine Veroffentlichung zur Situation auslan-
discher HIV-positiver Familien zu schreiben, lehnte ich ab. ich hatte die Be-
furchtung, die Familien in Schwierigkeiten zu bringen und auch erst wenig Er-
fahrung. AuBerdem war ich von mehreren im Auslénderbereich tatigen Insti-
tutionen davor gewarnt worden, dieses Problem auch noch &ffentlich zu ma-
chen.

Die veranderte Situation macht es jetzt notwendig, die besonderen Proble-
me der durch HIV betroffenen Auslanderinnen zu benennen. Weiteres
Schweigen wirde dazu fuhren, da3 die Betroffenen mit ihren massiven Pro-
blemen eine ,Randgruppe in der Randgruppe der Migrantinnen” werden
und auch keine Solidaritdt und Unterstitzung aus dem HIV-Bereich erhalten
konnen.

Ich betreute und betreue seit 1988 bei der Aktion Jugendschutz 45 HIV-be-
troffene Familien; in 14 Familien haben HIV-positive Familienangehérige keine
deutsche Staatsblrgerschaft. Sie leben hier mit unterschiedlichem Aufent-
haltsstatus. Die Familien kommen aus verschiedenen afrikanischen und eu-
ropéischen Landern. Haufic ist die Mutter HIV-positiv, seltener der Partner
oder auch das Kind bzw. die Kinder.

Die Familien, meistens sind es die Matter, wenden sich uberwiegend auf-
grund finanzieller Probleme, Schwierigkeiten mit den Beh6rden, Wohnungs-
problemen oder Angst vor Ausweisung an uns. Die Hemmschwelle, sich auf ei-
ne Unterstltzung einzulassen, ist sehr hoch. Die Grinde sind aus Sicht der Fa-
milien vielfaltig. Die Mitarbeiterinnen dieses Arbeitsbereiches der Aktion Ju-
gendschutz sind deutsche Sozialarbeiterinnen. Dabei kénnen allein schon
Sprachschwierigkeiten eine Hemmschwelle darstellen. Ferner haben sie eine
andere Kultur. Die Familien haben Angst davor, daB3 ihre Daten weitergege-
ben werden, daB sie ausgewiesen werden und ebenso vor Kontrolle und man-
gelnder Akzeptanz. Der Zugang zu den Familien erfolgt in Hamburg héaufig
Uber die Universitats-Kinderklinik. Die Arztinnen bauen zunachst Hemm-
schwellen ab und motivieren die Eltern dazu, mit uns auch anonym zu reden,
damit wir mogliche Hilfen aufzeigen kénnen. Aus diesem Kontakt kann sich ei-
ne anschlieBende Familienbetreuung ergeben.
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Gemeinsame Probleme

HiV-betroffene Familien, in denen eine oder mehrere Person(en) nicht die deut-
sche Staatsburgerschaft besitzen, haben viele gemeinsame und jeweils — abhan-
gig von ihrem Aufenthaltsstatus — auch unterschiedliche Probleme.

Die auffalligsten Probleme sind der Druck durch das Auslandergesetz, die
Angst vor dessen rigider Auslegung, die Angst vor moglichen willkurlichen
MaBnahmen, die mangeinde Akzeptanz von Auslanderinnen und die haufig
schlechten Lebensbedingungen. Angesichts dieser Probleme sind die sich durch
die HIV-Infektion, die Isolation und die Folgen der Krankheit ergebenden zu-
satzlichen Belastungen kaum auszuhalten.

Die Schikanen durch das neue Auslandergesetz sind vielfaltig. Der Umgang
mit dem ,Recht” ist in den einzelnen Bundesldndern sehr verschieden.
Wahrend in manchen Léandern Migrantinnen insbesondere aus den sogenann-
ten Endemiegebieten im Zusammenhang mit dem Gesundheitszeugnis auf
HIV getestet werden, ist mir ein solches Vorgehen in Hamburg noch nicht be-
kannt geworden. Die Angst vor Abschiebung aufgrund eines HIV-positiven
Testergebnisses ist grof3. Bei Bekanntwerden einer HIV-Infektion wird in den
Bundeslandern unterschiedlich verfahren. In Niedersachsen wurde z.B. eine
Mutter mit zwei Kindern, die hier Asyl beantragt hatte, nicht wegen ihrer be-
kanntgewordenen HIV-Infektion abgeschoben; es besteht aber der Verdacht,
daB dadurch die Abschiebung stark beschleunigt wurde. In Hamburg erhielt
eine Mutter mit Immundefekt, die abgeschoben werden sollte, nach Offenle-
gung der HIV-Infektion eine Aufenthaltsbefugnis. Es wird aber auch in Ham-
burg im Auslénderbereich teilweise davor gewarnt, eine HIV-Infektion offen-
zulegen, da es Gerlichte gibt, daB Menschen schon deswegen zigig abge-
schoben worden seien. Diese Unsicherheit und die Angst vor Ausweisung ver-
hindern die Offenlegung und damit auch und vor allem die Wahrnehmung
und Inanspruchnahme von Hilfen und Rechten.

Die Erfahrung, als Auslanderin nicht akzeptiert zu werden, ist alltéglich, zum
Beispiel auch auf dem Ausldnderamt. Die Ubergriffe auf Auslanderinnen wer-
den offensichtlich nicht gewollt, auBerhalb der Lichterketten wird darlber aber
meist hinweggesehen. Viele Auslanderinnen haben - ganz abgesehen vom all-
taglichen Rassismus — bereits tatliche Angriffe und 6ffentliche Beleidigungen
erlebt, beim Einkaufen, in der U-Bahn usw. Sie befurchten diese noch mehr,
wenn man ihnen ansieht, daB sie krank sind.

Die finanzielle Lebenssituation ist haufig sehr schlecht. Viele Familien leben
am Rande des Existenzminimums, erhalten Sozialhilfe. Die Inanspruchnahme
von zusatzlichen Sozialleistungen, wie 2.B. Ernahrungszulage, erhéhter Wa-
sche-, Bekleidungs- und Hygienebedarf, findet haufig nicht statt. Insbesondere
Leistungen, die im Rahmen des ,Ermessens” gewahrt werden, sind fur die Fa-
milien nur mit erheblichem Aufwand durch Unterstitzung bei der Antragstel-
lung zu erhalten. Einige Sozialleistungen sind abhangig von der Art der Auf-
enthaltsgenehmigung. Wer nur im Besitz einer Aufenthaltsbefugnis oder -be-
willigung ist, wird von einigen Sozialleistungen per Gesetz ausgeschlossen (bei-
spielsweise Erziehungsgeld).
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Besondere Isolation

Von den Familien, die wir zur Zeit unterstiitzen, kommen nur wenige - jeweils
drei und zwei Familien — aus demselben Land, aber damit noch lange nicht aus
demselben Kulturkreis. Diese Isolation ist bezeichnend fur die Situation der
HIV-betroffenen auslandischen Familien. Sie kdnnen (Gber uns) keine betroffe-
nen Familien aus ihrer Kultur kennenlernen. Sie winschen sich einerseits diese
Kontakte, haben aber andererseits gleichzeitig Angst, daB sich ihre Infektion
unter den Landsleuten herumspricht. Die Verbindung von HIV-Infektion mit be-
stimmten Risikogruppen im allgemeinen BewuBtsein bedeutet fur viele, sich
mit dem Vorurteil auseinandersetzen zu mussen, sich prostituiert zu haben
oder drogenabhangig (gewesen) zu sein — Stigmata, die in sehr vielen Kultur-
kreisen noch starker ausgepragt sind als bei uns. AuBerdem ist die Angst vor der
Auseinandersetzung mit dem Thema AIDS bei Migrantinnen aufgrund der oh-
nehin schon vielfaltigen Probleme besonders grof3.

Dazu treten noch die allgemeinen Probleme von Menschen mit HIV, wie
Angst vor Ausgrenzung aufgrund der Infektion, vor Krankheit und vor Abhan-
gigkeiten.

Die medizinische Versorgung

Es ist selten moglich, daf3 die Patientinnen mit den Arztinnen in ihrer Mutter-
sprache reden kénnen. Informationen zum HIV-Antikdrpertest finden entwe-
der nicht ausreichend statt oder werden nicht verstanden. Die notwendige aus-
fuhrliche Beratung erfolgt nur in Ausnahmefallen. Die Mitteilung des positiven
Testergebnisses trifft die Betroffenen Uberraschend. Der Schock ist grof3, der
Unterschied zwischen HIV-Infektion und AIDS ist unbekannt oder nicht klar ge-
nug verstanden. Eine Auseinandersetzung mit dem maoglichen HiV-positiven
Testergebnis, den Folgen und Verarbeitungsmaéglichkeiten in der konkreten Le-
benssituation erfolgt nur selten. Die Erlauterungen, Hinweise auf Unterstut-
zung und Beratungsstellen fallen demgemaB aus.

Teilweise werden - auch aus Kostengrinden oder , weil etwas schnell geklart
werden soll” — Bekannte oder Verwandte als Dolmetschertnnen hinzugezogen.
Dadurch ist die Anonymitat gebrochen und das ohnehin schwierige Vertrauens-
verhiltnis zwischen Arztln und Patientin zerstért. Auch wenn der/die Dolmet-
scherin nicht zum Bekanntenkreis gehort, ist die Angst vor der Informations-
weitergabe groB. Andererseits bedeutet der Verzicht auf eine/einen Dolmet-
scherln zugleich den Verzicht darauf, notwendige Fragen stellen, Beschwerden
richtig schildern und die Erkldrungen des Arztes/der Arztin ausreichend verste-
hen zu konnen. Auch gibt es in anderen Kulturen teilweise ein anderes Ver-
standnis von Krankheiten und Heilbehandlungen. Das Gefahl des dem ,, Medi-
zinapparat” Ausgeliefertseins verschlimmert sich, je mehr im Krankenhausall-
tag der Hintergrund der Lebenssituation vernachlassigt wird und je weniger
dort Platz fur die Wertvorstellungen der Betroffenen ist.

Es gibt selbstverstandlich Arztinnen, Krankenschwestern/Krankenpfleger,
die mit der Lebens- und Familiensituation der Migrantinnen empathisch und
solidarisch umgehen. Die Abhangigkeit von der individuellen Einstellung ein-
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zelner Personen bei der Behandlung und bei einem Krankenhausaufenthalt
fuhrt zu Unsicherheit.

Zur Situation der Mitter

Die Rolle der Frau erlaubt in vielen Kulturen weniger Spielraum als bei uns; sie
entspricht oftmals der ,klassisch” traditionellen Rolle der Frau als Ehefrau,
Hausfrau, Mutter und Krankenschwester. Eine bewuf3te Offnung dieser Rolle ist
nur wenigen — meist privilegierten Frauen — moglich. Kinder gehéren demnach
unbedingt zum Leben einer Frau. Ein Schwangerschaftsabbruch, zu dem viele
Arztinnen HIV-positiven Frauen ,raten”, ist fur die meisten der Frauen aus an-
deren Kulturkreisen, insbesondere wenn sie noch kein Kind haben, auBerhalb
jeder Disposition.

Viele Frauen erfahren zudem im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge von
der HIV-Infektion. Hierbei erschwert sich die Situation nochmals deutlich. Die
Frau soll sich in kurzer Zeit Uber die HIV-Infektion informieren, das Ergebnis ver-
kraften, Uber die Infektionswahrscheinlichkeit des Kindes informiert sein und
wissen, ob die Schwangerschaft zu einer schnelleren Erkrankung fuhren kann.
Dieser Zeitpunkt der Mitteilung der HIV-Infektion ist fur alle Frauen schwerwie-
gend. Frauen, die von einer derartigen grundsatzlichen Ausgrenzung wie Aus-
landerinnen betroffen sind, trifft diese Situation doppelt. Auch hier wird die
Notwendigkeit deutlich, daB Frauen eine personliche Beratung zu ihrer Lebens-
situation erhalten sollten, um bewuBte Entscheidungen treffen zu kénnen.

Es ist in vielen Kulturen fir eine Frau schwer zu begriinden, warum sie keine
Kinder bekommen kann - als HIV-Positive ist es in aller Regel unméglich. Ge-
nauso schwer ist die spater eventuell nétige Begrindung, warum sie nicht stillt,
warum sie so besorgt um ihr Kind ist und warum sie so oft zum Arzt geht.

Diese Situation verscharft sich wiederum durch die Verantwortung fir die
Kinder: Da sind die diagnostischen Schwierigkeiten bei HIV-exponierten Kin-
dern, die hiufigen Angste und Schuldgefuihle, die Angste vor dem Abschied bei
zunehmender Erkrankung, d.h. bevorstehendem Tod der Eltern und - falls das
Kind Virustrager ist — vor dem Abschied bei schwerer Erkrankung/Tod des Kin-
des. Diese Probleme kulminieren insbesondere bei Asylbewerberinnen. Es geht
beispielsweise nicht mehr ,nur” um die Frage: , Wer sorgt fir mein Kind, wenn
ich nicht mehr lebe”, sondern auch um Fragen wie: ,Was wird, wenn wir abge-
schoben werden, wo, wie und wovon leben wir, welche medizinischen Hilfen
gibt es dort?” usw.

Etliche Mutter sind alleinerziehend oder tragen die Hauptverantwortung fur
das Kind. Die Mehrfachbelastung der Mutter durch schlechte Lebensbedingun-
gen und Stigmatisierung ist erheblich.

Die Situation der Kinder
Die Kinder wachsen oft in einer Atmosphére der massiven Angst, der enormen
Belastung und Verunsicherung seitens der Eltern auf. Die genannten auBeren

Bedingungen, durch die mangelnde Akzeptanz der Lebens- und Familiensitua-
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tion hervorgerufen, werden von den Eltern nicht immer in ihrer ganzen Dimen-
sion wahrgenommen; dies ist verstandlich, weil das Leben sonst oft nicht zu er-
tragen ware. Die grundséatzliche Anspannung aber bleibt, sie (iberlagert teil-
weise auch die schénen und glucklichen Momente, und die Kinder spiiren dies.
Die Belastung fur die Kinder durch die eigene Infektion/Krankheit oder die
Krankheit der Eltern ist am ehesten verkraftbar, wenn die Tatsachen kindge-
recht erklart werden. Ein wesentlicher Teil der Belastung fur die Kinder geht
aber von den gesellschaftlich gewollten Problemen aus und ist in dieser Kombi-
nation schwer zu verarbeiten, da die Eltern die Kinder teilweise nicht ausrei-
chend stutzen kénnen.

Zur Situation von HIV-positiven Miittern, die Asylbewerberinnen sind

HIV-positive Asylbewerberinnen sind die am schlechtesten gestellte Gruppe der

Austanderinnen. thr Leben in Deutschland ist gekennzeichnet durch:

~ Flucht

~ das Leben in Asylunterkinften

~ die Angst vor Abschiebung

- die Anhdrungen

- die Auszahlung der Sozialhiife (teilweise) in Sachleistungen (unterschiedliche
Praxis in den jeweiligen Bundeslandern)

- die Aggressionen gegenuber Asylbewerberinnen

- schlechte bzw. fehlende Deutschkenntnisse

- die Orientierungslosigkeit im ,Behérdendschungel”

- andere kulturelle Normen usw.

Der Druck ist unter den schlechten Lebensbedingungen ohnehin groB3. Das Wis-
sen um die HIV-Infektion, die Angst vor Krankheit und die Angst, aufgrund der
Infektion abgeschoben zu werden, vergréBern den Druck ins Unermefliche.

Es ist nachgewiesen, dafB Stref3 und schlechte Lebensbedingungen das Ab-
wehrsystem des Korpers schwachen und zu einer frihen Erkrankung fahren.
Die allgemeinen Empfehlungen fur HIV-positive Menschen, ihr Leben bewuBt
und aktiv zu gestalten, sind in dieser Lebenssituation nicht umsetzbar. Die In-
anspruchnahme einiger Sozialleistungen, Heilbehandlungen usw. wird faktisch
zur unerreichbaren Utopie, selbst dann, wenn diese fiir sie noch nicht per Ge-
setz ausgeschlossen sind (Asylbewerberleitungsgesetz).

Unterstitzung kann hier nur noch durch Spendengelder und politisch-juristi-
sche Schritte geleistet werden. Die ausschlieBliche inanspruchnahme von Spen-
dengeldern mildert die Situation, &ndert jedoch nichts an der grundséatzlichen
Situation der Betroffenen und ist damit letzendlich ,ein Tropfen auf den
heiBen Stein“. Damit eine Anderung in der konkreten Situation auch juristisch
durchgesetzt werden kann, ist jedoch die Offeniegung der Infektion der Be-
troffenen notwendig - ein Teufelskreis, aus dem auch durch intensive psycho-
soziale Unterstitzung nicht ausgebrochen werden kann.

Manche Mitter haben &ltere Kinder im Heimatland, die sie nicht mitbringen
konnten. Die Sorge um die zurlickgebliebenen Kinder ist groB, und sie wirden
diese gerne nach Deutschland holen; sie konnen dies jedoch nicht veranlassen.
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Selbst wenn sie es kénnten, ware es ihnen unmaoglich, den Kindern die nétige
Sicherheit fur den Wechsel der Kultur und Sprache zu bieten - dies insbesonde-
re mit dem Wissen um die HIV-Infektion. Die Matter kénnen aber auch nicht
von hier aus entsprechend fir diese Kinder sorgen.

HIV-positive auslandische Miitter, die mit einem deutschen Mann verheiratet
sind

Die Abhangigkeit vom Ehemann ist groB. Erst ein vierjahriges (bei besonderen
Harten ein dreijahriges) Bestehen einer tatsachlichen ehelichen Gemeinschaft
sichert der Mutter eine Aufenthaltserlaubnis ~ dies auch nur, wenn sie fur ihren
Unterhalt nach einer Ubergangsfrist von einem Jahr ohne Inanspruchnahme
von Sozialhilfe selbst sorgen kann. Eine freie Entscheidung zur Fortfuhrung der
Ehe ist damit kaum gegeben. Eine mogliche Trennung bei massiven Konflikten
ist daher mit vielen Angsten und Befirchtungen verbunden. Die Konflikte sind
jedoch haufig vorprogrammiert.

Die HIV-Infektion/AIDS-Erkrankung ist grundséatzlich eine erhebliche Bela-
stung der Partnerschaft. Haufig werden ausldndische Frauen von der Familie
des Mannes nicht akzeptiert. Ist die HIV-Infektion in der Familie des Mannes be-
kannt, mussen die Angste, Sorgen und Vorurteile der Familienangehérigen in
alle Uberlegungen miteinbezogen werden.

Ist die HIV-Infektion nicht bekannt, werden die Ausreden fur Arztgange, die
eventuelle haufige Erschopfung, die traurige Stimmung usw. miBverstanden,
d.h. als Ausreden falsch interpretiert. Hinzu kommt eine unterschiedliche Be-
reitschaft, sich mit der Herkunftskultur der Frau auseinanderzusetzen.

Die Befurchtung, daB das Wissen um die HIV-Infektion als ,Waffe” im
Kampf um die elterliche Sorge eingesetzt wird, ist sehr groB und berechtigt.
Die Frage, wer zu dem Kind langfristig stabile Beziehungen aufbauen kann,
wird durch die Gerichte bei bekannter HIV-Infektion oft zugunsten des HIV-ne-
gativen Partners entschieden. Die Vorstellung, da3 HIV-positive Menschen
nicht auf Dauer fur das Kind sorgen kénnen, ist beeinfluBt von den Gedanken,
daB HIV-positive Menschen nicht lange leben und bald sterbend im Bett lie-
gen. DaB diese Folgerung nicht zutrifft, hat sich bisher auBBerhalb des engeren
HIV/AIDS-Bereiches noch nicht herumgesprochen. Im Rahmen unserer Tétig-
keit wurden bisher zwei Kinder auBerhalb der Familie untergebracht, da die
Mutter aus gesundheitlichen Grinden die Betreuung des Kindes nicht mehr
gewahrleisten konnte.

Auch fur deutsche HIV-positive Frauen ist diese Situation belastend. Es
kommt bei den Auslanderinnen jedoch die Angst hinzu, daB3 ihnen unterstellt
werden konnte, mit dem Kind ihre Aufenthaltserlaubnis erreichen zu wollen.
Die Kinder, die innerhalb einer solchen Ehe in Deutschland geboren werden, er-
halten die deutsche Staatsburgerschaft und haben damit das Recht, in der Bun-
desrepublik zu leben und von ihren Erziehungsberechtigten erzogen zu wer-
den. In diesen angespannten Situationen geht es kaum noch um die Frage, zu
wem das Kind den besseren Kontakt hat; hier werden auf Kosten der Kinder
und auch auf Kosten der Mutter, die hdufig allein die Sorge fur das Kind Uber-
nommen haben, Machtverhéltnisse ausgetragen.
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HIV-positive Miitter mit eigener Aufenthaltserlaubnis

Viele der uns bekannten HIV-positiven Frauen sind in der Bundesrepublik gebo-
ren oder als Kind dorthin eingereist. Sie kennen sich in den deutschen Wertvor-
stellungen und im Hilfesystem aus, sind aber zwischen den Kulturen hin- und
hergerissen (andere Kulturen werden in der Bundesrepublik bekanntermafen
wenig akzeptiert). Die Ehe war nicht selten der einzige Weg, aus den engen tra-
ditionellen Normen der Eltern legitim ausbrechen zu kénnen, um fur sich mehr
Freiheiten zu gewinnen. Auch der Weg des Auszugs aus dem Eiternhaus uber
die Heirat mit einem im Heimatland lebenden Mann ist durch das Auslanderge-
setz erschwert worden.

Die mogliche Trennung vom Partner und haufig auch Kindsvater ist bei den
massiven Konflikten, die auftreten kénnen, duBerst problematisch. Die Angst,
im Familien- und Freundeskreis als alleinerziehende, geschiedene Mutter nicht
akzeptiert zu werden, spielt eine nicht unerhebliche Rolle. Genauso groB ist je-
doch auch die Angst der Frauen, allein zu bleiben, wenn sie einem spateren
Freund sagen, daB sie HIV-positiv sind. Auch hier ist ein offener Umgang mit
der Infektion, selbst im engeren Familienkreis, nicht moglich. Bei keiner der von
uns betreuten Frauen ist die HIV-Infektion im weiteren Familienkreis oder bei
Bekannten aus dem eigenen Kulturkreis bekannt. Teilweise gibt es deutsche
Freunde, die von der Infektion wissen und die die Kinder bei schwerer Erkran-
kung der Mutter eventuell aufnehmen wirden. Damit ist schon eine grof3e Ent-
lastung geschaffen. Ein wesentlicher Teil des Lebens, namlich die Auseinander-
setzung mit der Infektion, muB dann nicht mehr verschwiegen werden, wird
wahrscheinlich nicht miBbraucht, und fur die Kinder kann vorgesorgt werden.
Mit den Kindern kann in diesen Fallen auch offener uber Krankheit gesprochen
werden, ohne daB deswegen gleich die HIV-Infektion als Ausloser benannt wer-
den muBte.

Einige der Frauen haben eine unbefristete Aufenthaltserlaubnis oder -be-
fugnis und damit den nach der deutschen Staatsbirgerschaft sichersten Auf-
enthaltsstatus fur Auslanderinnen. Die Verlangerung einer befristeten Aufent-
haltserlaubnis ist oft ein groBes Problem. Die Frauen bekommen keinen unbe-
fristeten Aufenthalt, wenn sie zum Zeitpunkt der Beantragung beim Auslan-
deramt Sozialhilfe in Anspruch nehmen. Die unbefristete Aufenthaltserlaubnis
wird im Ubrigen auch nicht erteilt, wenn absehbar ist, daB der Unterhalt in den
nachsten sechs Monaten nicht mehr selbst finanziert werden kann. Dies ist auch
ein Grund, warum viele die HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung nicht ange-
ben. Gerade alleinerziehende Mutter sind jedoch haufig auf Sozialhilfe ange-
wiesen, da sie entweder noch nicht wieder berufstatig sein wollen oder keinen
Kindergartenplatz/keine Tagesmutter finden.

Zusammenfassung

Die psychischen Belastungen der betroffenen Familien sind erheblich: Diskrimi-
nierung als Auslanderinnen, Sorgen und Befirchtungen wegen der HIV-Infekti-
on. Sicherheiten gibt es nicht. In besonders beangstigenden Situationen wie
dem Gang zum Auslanderamt oder zur arztlichen Untersuchung werden alle
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Unsicherheiten auf einmal wahrgenommen. Die Betroffenen bleiben haufig
auch in diesen Situationen allein.

Die Mutter/Familien sind im Zwiespalt. Einerseits wollen sie ihre Infektion -
aus Angst vor Abschiebung und weil sie mit ihren ,Landsleuten ein normales
Leben fihren” wollen — nicht bekanntgeben; andererseits haben sie dadurch
auch nicht die Moglichkeit, unterstatzende Hilfsangebote in Anspruch nehmen
zu kénnen. Die Ausreden haufen sich, auch bei den Muttern/Familien, die sich
bedingt trauen, ihre Infektion bekanntzugeben und Hilfen in Anspruch zu neh-
men. Ahnliche Situationen gibt es sicherlich auch bei deutschen Familien; bei
Auslanderinnen kommt jedoch die Angst vor Repressionen hinzu, die nach dem
Auslanderrecht greifen (kénnen).
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Martin Trobs
Dipl. Soz.-Pad. (FH), Fachlicher Leiter der Beratungsstelle
der AIDS-Hilfe Nurnberg/Erlangen/Furth e V.

AIDS UND SOZIALE NOT AM BEISPIEL EINES HIV-INFIZIERTEN
ASYLBEWERBERS UND SEINER FAMILIE

Xeli, Asylbewerber aus Ghana, kommt zum ersten Mal im Herbst 1993 zu mir,
nachdem er seine Arbeit verloren hat und seine Miete nicht mehr bezahlen
kann. Ich stelle einen Antrag tber 1.200,- DM bei der Stiftung ,Positiv Leben”,
um ihm far ein halbes Jahr 200,- DM monatlich als MietzuschuB3 geben zu kon-
nen und hoffe, daf3 er innerhalb dieser Frist eine billigere Wohnung und/oder
wieder eine Arbeit findet. Bis zum Winter ‘93 hat sich allerdings noch keine An-
derung abgezeichnet. Daher kommt die Weihnachts-Hilfs-Aktion ,Freude fur
alle”, die jedes Jahr von der Tageszeitung ,,Nurnberger Nachrichten” durchge-
fuhrt wird, gerade recht. Dazu ist es erforderlich, eine ausfuhrliche Schilderung
der Notlage an den zustandigen Redakteur zu senden, der dann daraus einen
Zeitungsartikel mit Spendenaufruf macht. Folgender Brief verhalf Xeli dann im
Dezember ‘93 zu einer Spende von 2.000,—- DM:

a

Nurnberger Nachrichten
Herrn XY

Nurnberg

Sehr geehrter Herr XY,

hiermit sende ich thnen, wie besprochen, eine Schilderung der derzeitigen Si-
tuation von Herrn Xeli A.:

Herr A. ist 38 Jahre alt und stammt aus Ghana. Er ist ausgebildeter Kranken-
pfleger und hat sich vermutlich bei seiner Arbeit im Krankenhaus mit dem HI-
Virus infiziert. Das erfuhr er aber erst, als er vor drei Jahren als Asylbewerber
nach Ansbach kam und sich dem obligatorischen HiV-Test unterziechen muBte.

Man stelle sich die Situation einmal vor:

Ein Mensch, der aus Angst vor Verfolgung aus seiner Heimat flieht und in ei-
nem Land Asyl sucht, das ihm vollkommen fremd ist und dessen Sprache er
nicht beherrscht, erfahrt gleich zu Beginn, daB er Trager eines Virus ist, welches
ihn in den néchsten Jahren mit groBter Wahrscheinlichkeit unheilbar krankma-
chen wird. Die Informationen Uber das Virus und die Krankheit versteht er nur
bruchstickhaft; was hangenbleibt ist: Du wirst nicht mehr lange leben, und Du
bist ein Risiko fur andere Menschen. Dazu kommt die ganze Problematik eines
Asylbewerbers, der im Sammellager lebt und den ganzen Tag nichts weiter zu
tun hat, als darauf zu warten, daf3 sein Antrag genehmigt wird...

126

Durch Zufall erfahrt Herr A. von der AIDS-Hilfe und wird von dort an einen
Arzt in NUrnberg vermittelt, der ihn regelmaBig untersucht. Hierbei wird fest-
gestellt, daB sein Immunsystem schon deutlich geschwacht ist, und er erhélt
AZT, eines der wenigen Medikamente, die derzeit auf dem Markt sind, um den
Ausbruch der Krankheit zu verzégern.

Dann erfahrt er, daB sein Asylantrag keine Aussicht auf Erfolg hat. Eine Ab-
schiebung wurde aber auch bedeuten, daB3 er kein AZT mehr bekommt, weil
dies in Ghana unerschwinglich teuer und auBerdem schwer erhaltlich ist. Daher
bittet er, aus humanitaren Grinden, um die Aussetzung der Abschiebung (Dul-
dung).

Diese wird ihm nach langem Hin und Her zugestanden. Nun erhalt er auch
eine Arbeitserlaubnis und findet eine Beschaftigung in der Metall-Branche.

Einige Monate sieht alles ziemlich gut aus.

Dann verliert er den Job wieder.

Da er jetzt ortsunabhangig ist und nicht mehr im Sammellager wohnen
kann/muf, sucht er sich eine Wohnung in Furth; von hier hat er es nicht so weit
zum Arzt und zur AIDS-Hilfe. AuBerdem rechnet er sich bessere Chancen aus,
wieder eine Arbeit zu finden. Die Wohnung, die ihm ein Immobilien-Makler
vermittelt hat, ist 44 gm grof3 und kostet warm 979,— DM.

Herr A. hat keine Wahl. Er mietet die Wohnung und bezahlt die Miete einige
Monate von seiner Arbeitslosenhilfe und dem Geld, das er aus der Zeit der Be-
rufstatigkeit noch gespart hat, in der Hoffnung, demnachst wieder Arbeit zu
finden.

Da Herr A. sehr anspruchslos ist, gelingt ihm dies ganz gut. Doch dann lauft
seine Arbeitserlaubnis ab. Eine neue bekommt er mittlerweile nur noch, wenn
er eine Firma findet, die sie fur ihn beantragt und dem Arbeitsamt zusichert,
ihn dann einzustellen.

Da das Genehmigungsverfahren sehr langwierig ist und die Firma nachwei-
sen muB, daB sie sonst keine Bewerber fir die Stelle finden kann (Deutsche, EG-
Auslander und anerkannte Asylbewerber werden bevorzugt), ist nun die Aus-
sicht auf eine Beschaftigung fast undenkbar. Das Ersparte wurde aufgebraucht.
Die Arbeitslosen-Hilfe (AIHi) betragt 900,- DM monatlich - also beantragt Herr
A. Wohngeld.

Hier werden ihm 200,- DM monatlich genehmigt. Dazu kommen von der So-
zialhilfe 15,~ (!) plus 100,- DM HIV-Zulage.

Nach Abzug der Miete bleiben ihm nun 236,- DM fir Essen, Telefon und Mo-
bi-Card.

Ich schlage ihm vor, beim Wohnungsamt eine billigere Wohnung zu beantra-
gen und begleite ihn dorthin. Hier wird uns gesagt, daf3 er als geduldeter
Fluchtling kein Anrecht auf eine Wohnungsvermittlung durch das Amt hatte.

Eine Anfrage beim Sozialamt durch mich ergibt auch nur, daf3 die o.g. Be-
rechnungen richtig sind und das Amt erst dann wieder weiterhilft, wenn Herr
A. seine Wohnung verloren hat (dann ist eine Unterbringung in einer Obdach-
losensiedlung oder einem Mannerwohnheim méglich...).

Dieses mochte Herr A. jedoch absolut vermeiden, weil er gro3e Angst um sei-
ne Gesundheit hat.

Dann kommt seine Frau nach Deutschland, nachdem sie erfahren muBte, dai3
ihr Mann nicht mehr lange zu leben hat. Dies ist die einzige Méglichkeit, ihn
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wiederzusehen. Sie 1aBt schweren Herzens die beiden Kinder bei ihrer alten
Mutter zurdck.

Nun lebt sie in NGrnberg in einem Sammellager fur Asylbewerberinnen. Ger-
ne wuirde sie zu ihrem Mann nach Furth ziehen; aber das darf sie nicht. Also
pendelt sie standig zwischen dem Lager und seiner Wohnung hin und her. Ne-
ben all diesen Belastungen mussen auch noch die beiden Kinder vierteljahrlich
mit ca. 500,— DM versorgt werden, da die Mutter in Ghana mittellos ist und das
Schulgeld, das Frau A. durch ihre Arbeit in Ghana friher aufbrachte, nicht be-
zahlen kann.

Die AIDS-Hilfe wirde es sehr begriBen, wenn durch ihre Aktion das Ehepaar A.
und weitere Asylbewerber, die von uns betreut werden und in ahnlichen Ver-
haltnissen leben, unterstUtzt werden konnten.

Mit freundlichen GriaBen und herzlichem Dank fur Ihr Engagement

Martin Trébs
[}

Mit diesem Geld war es Xeli mdglich, Anfang 1994 den Umzug in eine billigere
Wohnung in Nirnberg (incl. Renovierung, Kaution und Abldse) zu bewerkstel-
ligen. Nun konnte er auch endlich offiziell mit seiner Frau zusammenwohnen.
Aber der Preis dafir war sehr hoch: nachdem sie die Erlaubnis hatte, aus dem
Asylantenheim zu ihm zu ziehen, bemuhte sie sich um Sozialhilfe; da wurde ihr
eroffnet, daB sie kein Anrecht darauf hatte, weil sie freiwillig aus dem Heim ge-
gangen sei. Die Tatsache, daB3 der Heimplatz monatlich Gber 1.000,— DM kostet
und die jetzt von ihr geforderte Sozialhilfe weitaus geringer ausgefallen ware,
spielte keine Rolle. Sie hatte ja die Moglichkeit, zurick ins Heim zu gehen...

Glucklicherweise wurde Xeli im Frahjahr 1994 wieder eine Arbeit vermittelt,
so daB er seine Frau und sich einigermaBen Gber die Runden bringen konnte.

Aber nun kam auch schon das nachste Problem: Die neue Wohnung stellte
sich als absoluter Fehlgriff heraus. Nach einigen gescheiterten Versuchen, mit
dem Vermieter in Ruhe Gber die Méngel zu sprechen, verfa3ten wir einen Be-
schwerdebrief:

0

Herrn

XY
Nirnberg

Betr.: Untermietsverhéaltnis meiner Wohnung in der XYstrafBBe 10/|

Sehr geehrter Herr XY,

hiermit stelle ich folgende Méngel in der 0.g. Wohnung fest:

- lauter Maschinenlarm aus der Fabrik im EG ab 5.00 Uhr

- der Putz an der Decke im kleinen Raum neben der Kiiche ist heruntergefallen

- es gibt keinen Briefkastenschlusse!
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- die Heizung ist nicht ausreichend (das Schlafzimmer kann nicht beheizt wer-
den)

- die Warmwasserversorgung ist mangelhaft, da die Speicherkapazitat des Boi-
lers zu gering ist.

Ich mochte Sie bitten, diese Mangel bis spatestens 28.06.1994 zu beheben. Ande-
renfalls werde ich ab 01.07.1994 eine Mietklrzung - je nachdem, welche Mangel
bis dahin behoben sind - von bis zu 50% der derzeitigen Miete vornehmen.

Unabhéngig von den o.g. Mangeln, die zu einer Mietminderung fahren, méch-

te ich noch weitere Mangel nennen, die unser Mietverhaltnis belasten:

- Schimmelflecken u.a. in der Kiiche, die m.E. nicht auf ungentigende Luftung
meinerseits zurickzufuhren sind

- es fehlen Schlussel far zwei Turen

- es fehlt ein TV-Antennen-Anschiuf

- der Gas-Herd in der Kiche funktioniert nur sehr mangelhaft.

SchlieBlich mochte ich Sie bitten, einen neuen Mietvertrag auszustellen, bei

dem:

- die gm-Zah! der Wohnung angegeben ist

- die Tatsache, daB dies ein Untermietverhaltnis ist, festgestellt wird

- das Wort ,maébliert” gestrichen wird (es stehen nur zwei kleinere Mébel-
stacke aus lhrem Besitz in dem Raum, der offiziell nicht vermietet ist)

- unzuldssige Zusatze, wie z.B. ,Wasserschaden werden vom Vermieter nicht
Ubernommen” entfallen

und der Tatsache Rechnung getragen wird, daf3 ich die Wohnung in nicht reno-
viertem Zustand Gbernommen und sie selbst auf eigene Kosten renoviert habe
und somit nicht verpflichtet bin, sie beim Auszug nochmals zu renovieren.

Unabhangig von alledem behalte ich mir vor, Sie wegen Mietwuchers anzuzei-
gen und einen Rechtsanwalt einzuschalten.

Zur Kenntnisnahme habe ich Ihnen die Kopien von Ausziigen aus einer Bro-
schire beigelegt, denen Sie Gerichtsurteile wegen Mietminderung entnehmen
kénnen.

Mit freundlichen GriBen

Xeli A.

]

Es folgte ein mehrseitiges Schreiben vom Anwalt des Vermieters, in dem samtli-
che Vorwaurfe zuruckgewiesen, ein baldiger Auszug vorgeschlagen und mit ei-
ner Raumungsklage bei eigenmachtiger Mietkirzung gedroht wurde.

Trotzdem Uberweist Xeli seit Juli nur die halbe Miete und wartet ab...

129



Seit einem Jahr stand auch noch die Bezahlung eines Krankentransportes von
Neja aus. Kurz nachdem sie illegal nach Deutschland gekommen war, mufte sie
wegen einer Kolik ins Krankenhaus gebracht werden - noch bevor sie einen
Asylantrag gestellt hatte. Das Sozialamt erklarte sich nach einjahrigem Hin und
Her fur nicht zustandig, und so landete die Mahnung wieder bei Xeli. Wieder
einmal schrieb ich einen Brief:

|
Rettungsdienst Bayern
Munchen

Betr.: Rechnung-Nr. XY

Sehr geehrte Damen und Herren,

hiermit wende ich mich mit einer - vielleicht etwas unkonventionellen — Bitte
an Sie und hoffe auf Ihr Verstdndnis und Entgegenkommen.

Es geht um die Rechnung fur den Krankentransport von Frau Neja A..

Herr Xeli A. wird seit einem Jahr von mir betreut, und daher ist mir auch die
Angelegenheit seiner Frau vertraut.

Wie Sie der beigelegten Kopie entnehmen kénnen, habe ich im Marz der
Sachbearbeiterin im Further Sozialamt geschildert, unter welchen Umstanden
der Rettungseinsatz damals geschah und welchen Status Frau A. hatte.

Daraufhin weigerte sich das Sozialamt, die Kosten zu Ubernehmen, was wir
erst jetzt durch einen Anruf erfuhren.

Nun ist es so, daB das Ehepaar A. von ca. 1.500,- DM im Monat leben muB,
wobei davon die Miete (720,— DM), Strom (180,- DM) und die Unterstitzung ih-
rer beiden Kinder in Ghana 150,- DM) noch abgehen.

An eine einmalige Bezahlung der Gesamtschuld von 580,~ DM ist also nicht
zu denken.

Ich mdchte Sie daher zunachst bitten zu prufen, inwieweit ein Erla3 dieser
Summe moglich ware.

Sollte nur eine Stundung infrage kommen, bitte ich Sie, in den nachsten Tagen
telefonisch Kontakt mit mir aufzunehmen, um wber nahere Einzelheiten zu
sprechen.

Mit freundlichen GriBen

Martin Trébs
O

Eine Woche spater kam ein Anruf aus Minchen mit der Nachricht, daB der Ret-
tungsdienst aufgrund der geschilderten Notlage mit der Niederschlagung der
Rechnung einverstanden sei.

Endlich mal ein voller Erfolg!
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Doch schon stehen die nachsten Probleme ins Haus: Neja hat zwar jetzt endlich
die Erlaubnis, sich eine Arbeit zu suchen - durch die neue Gesetzeslage ist ihr
der Aufenthalt in Deutschland solange mdglich, wie die Duldung far ihren
Mann fortdauert -, allerdings pruft das Arbeitsamt jedesmal zuvor, ob die an-
gestrebte Arbeitsstelle nicht auch von bevorrechtigten Personen besetzt wer-
den kénnte. Das bedeutet im Kiartext, daB sie nur duf3erst schlechtbezahlte und
auf wenige Stunden begrenzte Arbeit genehmigt bekommt. Zur Zeit lauft ein
Antrag auf eine Stelle mit 10 Wochenarbeitsstunden, wobei sogar hier eine Ge-
nehmigung noch lange nicht sicher ist. Fur Neja ware eine Arbeit nicht nur we-
gen des Geldes, sondern auch wegen der sozialen Kontakte auBerst wichtig. Sie
hat kaum Menschen, mit denen sie sich unterhalten kann und verfallt immer 6f-
ter in Depressionen. Es ist auch nicht so leicht, sie z.B. an ehrenamtliche Be-
treuerlnnen zu vermitteln, da sie nur englisch spricht und auch das nur sehr ge-
brochen.

Nun kam auch noch ein Brief von der Familie in Ghana. Xelis Schwester ist an
Tuberkulose erkrankt und kann die Medikamente nicht bezahlen. Xeli bat mich
daher, das Darlehen, das er von uns bekam, zunachst zu stunden, um seiner
Schwester helfen zu kénnen.

Was mir hier — und in vielen anderen Fallen, nicht nur bei Asylanten - auf-
falit, ist die Tatsache, daf3 die Probleme, mit denen sich die Betroffenen herum-
schlagen, zum gréBten Teil gar nichts mit HIV zu tun haben. Manchmal frage
ich mich, was Personen mit ahnlichen Schwierigkeiten machen, die nicht HIV-
positiv sind und deshalb von keiner AIDS-Hilfe unterstiitzt werden.

Irgendwie beschleicht mich das Gefuhl, daB sich unser soziales Hilfsnetz voll-
kommen verknotet hat. Es gibt da auf der einen Seite Amter, die fir die Ver-
mittlung von Geld, Arbeit, Wohnung und Pflege zustandig sind, ihrer Verpflich-
tung aber nur véllig unzureichend nachkommen und meist erst einmal samtli-
che Antrage ablehnen, weil sie nicht zustandig, Uberbelastet, nicht berechtigt
usw. sind. Auf der anderen Seite stehen Beratungsstellen, die sich auf einzelne
Themenbereiche spezialisiert haben und ausschlieBlich dazu beraten kénnen.
AIDS-Hilfen befinden sich irgendwo dazwischen. Ich weiB8 nicht, ob da zuerst
unser Anspruch war, allen von HIV-Betroffenen umfassend zu helfen, oder ob
dieser Anspruch von seiten der ,Klienten” und der anderen Hilfseinrichtungen
an uns herangetragen wurde. Jedenfalls scheint es mittlerweise so zu sein, daf3
sich AIDS-Hilfen - je nachdem, in welcher Notlage sich die Betroffenen befin-
den — zunéachst bei den verschiedenen Beratungsstellen die nétigen Spezialin-
formationen zusammenholen (Fluchtlingsberatung, Mieterberatung, Renten-
versicherungsberatung, Arbeitslosenberatung, Obdachlosenberatung, Behin-
dertenberatung usw.) und dann Kontakt mit den diversen Amtern aufnehmen,
um den vielleicht letztendlich doch zustdndigen Sachbearbeitern zu sagen, was
sie zu tun haben.

,AIDS-Hilfe = Hilfe in jeder sozialen Notlage und alles aus einer Hand - voraus-
gesetzt, Sie sind HIV-positiv!”

Ich glaube nicht, daB es grundsatzlich falsch ist, diese ,Sozialhilfe aus einer
Hand” zu praktizieren; aber ist AIDS-Hilfe dazu eigentlich fahig? Liegt unsere

Aufgabe nicht ganz woanders? Andererseits konnen wir nicht die Augen zuma-
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chen, die Leute wieder von einer Stelle zur anderen schicken und uns fur nicht
zustandig erkléren — oder kénnen wir das doch, wollen wir das?

Der Preis fur die Hilfe aus einer Hand ist, daB sich eine Selbsthilfeorganisati-
on in einen sozialen Dienstleistungsbetrieb verwandelt, und das wird ~ zu recht
- von vielen Betroffenen beklagt. Ich wiirde mir wiinschen, daB wir es schaffen,
den Verantwortlichen in unserem Sozialstaat ihre Verpflichtungen deutlich zu
machen und ihnen die Aufgaben wieder zurlickzugeben, die sie in den letzten
Jahren nur alizu gern auf uns abgeschoben haben. Sonst tragen wir selbst dazu
bei, daf3 AIDS weiterhin eine Krankheit mit Sonderstatus bleibt.

Soziathilfe aus einer Hand ist nétig und méglich, das haben wir festgestellt
und vorexerziert. Wenn wir als meist kleine, schlecht subventionierte und oft
noch ,chaotisch” strukturierte Vereine dies fur unsere ,Klienten” schaffen,
dann muB es auch fur Sozialamter moglich sein, ihrem sozialen Auftrag gerecht
zu werden; Hilfe aus einer Hand darf namlich kein Privileg fur HIV-Betroffene
bleiben.
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Franz Schmitz und Harald von der Hoh
SchwiPS (Schwule Initiative fur Pflege und Soziales e.V.), KéIn

SOZIALE NOT, KRANKHEIT UND PFLEGE

Vorwort

Die Art und Weise des Umgangs mit der HIV-Infektion und den Folgeerkran-
kungen ist so facettenreich wie die betroffenen Menschen selbst.

Die Einstellung zur eigenen Infektion ist vielféltig und unterliegt oft auch ei-
nem Wandel: Wird der eine zum Buchhalter seiner eigenen , Werte”, zahlt sei-
ne T4s, kontrolliert den HB etc. und gelangt zu medizinisch bisher ungeahnter
Fachkenntnis der eigenen Kérperchemie, so ignoriert der andere all dies ganz
bewuBt, lebt nach seinem ganz subjektiven Wohlbefinden und GberlaBt Dia-
gnose, Einschatzung und die daraus eventuell notigen pharmazeutischen Not-
wendigkeiten den Medizinern. Diese sehr verschiedenen ,Strategien” sind ab-
hangig von der personlichen Geschichte sowie den aktuellen Gegebenheiten,
Angeboten und Konsequenzen bezlglich der Infektion.

Die landldufigen Assoziationen zu HIV und AIDS - korperlicher Verfall, Ver-
lust von sozialen Kontakten, Krankenhausaufenthalte, drohende Hilflosigkeit
und Pflegebedurftigkeit und naturlich auch der eigene Tod - bilden die Grund-
lage fiir Reaktionen bis hin zur Resignation und zum Gedanken an Suizid, was
hinsichtlich des Szenarios tabuisierter Themen und des drohenden Verlusts an
Autonomie verstandlich und nachvollziehbar ist.

Niemand von uns kann jedoch vorhersagen, wie er eine angstbesetzte, mit
gravierenden Veranderungen einhergehende Lebensphase in Zukunft erleben
wird. Neben dem unbenommenen Recht auf Selbstbestimmung steht die per-
sonliche Einschdtzung von Lebensqualitat, die nicht nur durch den eigenen Le-
benswillen, vielmehr maBgeblich auch durch das individuelle, zur Verfuagung
stehende Angebot addquat unterstutzender MaBnahmen gepragt ist.

Anhand zweier personlicher Beispiele der notigen Absicherung auBerklini-
scher Versorgung, einer Ubersicht Uber gesetzliche Grundlagen hauslicher
Krankenpflege und zukiinftige Wegen einer addaquaten wie wirtschaftlichen
Versorgung wollen wir Moglichkeiten der Vermeidung sozialer Noéte aufzei-
gen.

Bernd

Die Infizierung von Bernd liegt lange zurick. Sie erfolgte wahrend der Zeit sei-
nes aktiven Drogenkonsums. In dem Wissen um seine Infektion resignierte er
nicht voéllig, sondern suchte nach einem Arzt, der ihn mit Polamidon substitu-
ierte. Die Spirale der Sucht wurde unterbrochen, und schon bald fand er einen
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Weg, seinen Alltag neu zu strukturieren. Mit einer Tatigkeit, die an seine fruhe-
re Ausbildung ankniipfte, konnte er schlieBlich auch seinen Lebensunterhalt si-
cherstellen.

Naturlich gab es auch Ruckfalle. Wer Ruckfalle in alte Gewohnheiten seines
eigenen Lebens kennt, der mag ahnen, wie diese Ruckfalle bei einem Junkie
aussehen und welche Kraft es kosten muf3, den eingeschlagenen Weg der ,Ab-
stinenz” aufrechtzuerhalten. Bernd hat es geschafft und blickt heute angesichts
der AIDS-Erkrankung dem Leben und dem Tod klarer entgegen, als er dies in
der Vergangenheit wohl jemals getan hat.

Besonders stolz war er immer auf die eigene Wohnung, das Appartement
mit Dusche, welches er noch zu Junkie-Zeiten anmieten konnte und das die vie-
len Episoden seiner wechselhaften Geschichte miterlebt hat.

Irgendwann reichte die Kraft fur die kontinuierliche Bewaéltigung seines Jobs
nicht mehr aus. Kurz aufeinanderfolgende opportunistische Infektionen fuhr-
ten zu haufigen Perioden der Arbeitsunfahigkeit und in der Folge zur Erwerbs-
unfahigkeit. Ein Antrag auf berufliche Rehabilitation wurde negativ beschie-
den und in einen Rentenantrag umgedeutet.

Wenngleich die Rente in H8he von knapp 1.100,- DM den sozialhilferechtli-
chen Bedarf deckte und keine erganzenden Hilfen in Anspruch genommen
werden konnten, so hatte Bernd im Gegensatz zu all den anderen Sozialhilfe-
empfangern immer noch die Méglichkeit, zu seinem Einkommen hinzuzuver-
dienen und somit zumindest einen kleinen Teil der Einkommensverluste aufzu-
fangen. Das Leben mit der Krankheit machte Bernd bescheiden, und irgend-
wann war auch der Hinzuverdienst mit Muhen verbunden, fir die die korperli-
che Konstitution einfach nicht ausreichte. Von nun an galt es, sich mit dem
Regelsatz der Sozialhilfe zuztglich Mehrbedarfszuschlagen (wegen kostenauf-
wendiger Erndhrung und Erwerbsunfahigkeit) zu arrangieren.

Eine kleine Reise in die Schweiz wurde durch Zuwendungen der Deutschen
AIDS-Stiftung , Positiv leben” maéglich. Die groBe Reise nach Amerika sollte ir-
gendwann kommen, falls sich jemand finden solite, der auf die abgeschlossene
Sterbegeldversicherung ein Darlehen gewéahren wurde.

Mitte 1993 traten dann zunehmend Polyneuropathien auf, zunachst in den
FiBen und Beinen, spater auch in den Handen und Armen. In seiner Bewe-
gungsfahigkeit und der Erledigung seiner alltaglichen Verrichtungen war
Bernd eingeschrankt. Ein Antrag auf Pflege bescherte Bernd ein monatliches
Pflegegeld in Héhe von 380,- DM, sowie die Ubernahme der Telefongebihr
und zuséatzlich 10 freie Einheiten im Rahmen der Hilfe zur Pflege.

Was auf der einen Seite gegeben wurde, nahm man ihm auf der anderen Sei-
te wieder weg. Der Mehrbedarfszuschlag fur kostenaufwendige Erndhrung bei
HIV-Infektion bzw. der AIDS-Erkrankung wurde in Anbetracht der angespann-
ten Haushaltslage der Stadt Koin von 98,- DM auf 68,- DM monatlich gekurzt,
die Bekleidungspauschale um 10,- DM monatlich gesenkt und der ZuschuB3 for
den Mahlzeitendienst gestrichen. Entsprechende Widerspriuche wurden mit ei-
nem funfseitigen Schreiben beschieden, das an der RechtmaBigkeit der MaB-
nahmen keinen Zweifel aufkommen lieB3.

Ebenfalls abgelehnt wurde ein Antrag auf eine Mikrowelle, welche zum Auf-
warmen des kaltgelieferten Essens des Mahlzeitendienstes dienen sollte — mit
dem Hinweis auf die zwei vorhandenen Herdplatten.
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Im Januar 1994 fesselte eine Lungenentzindung Bernd erstmalig tiber Wo-
chen ans Bett. Der Einsatz einer Krankenpflegefachkraft von SchwlIPS (Schwule
Initiative fir Pflege und Soziales e.V.) wurde erforderlich. Wenngleich der So-
zialhilfetrager die mit dem Einsatz einer Fachkraft verbundenen Mehrkosten
im Rahmen der ,Hilfe zur Weiterfihrung des Haushaltes” anstandslos trug, so
wurde doch im darauf folgenden Monat das Pflegegeld um 50% gekurzt - so,
wie es die neue ,Richtlinie” vorsah.

Doch die finanziellen Einschrankungen und das Feilschen um jede notwen-
dige finanzielle Hilfe des Sozialamtes belasteten Bernd nur wenig. Wesent-
lich starker ist sein heutiges Leben dadurch gepragt, daB3 opportunistische In-
fektionen in immer kirzeren Intervallen auftreten und er immer wieder die
Erfahrung machen muB, auf Unterstiutzung anderer angewiesen zu sein. Die
Regelung der Dinge des alltaglichen Lebens sind mit viel Mihe verbunden,
und oft stellt sich die Frage bzw. das Gefuhl ein: Wofur eigentlich noch le-
ben?

Der Anblick des ausgezehrten Koérpers im Spiegel laBt ihn manchmal vor
sich selbst erschrecken, und auch an die Magensonde, durch die er enteral
erndhrt wird, mag er sich nicht gewdhnen — 24 Stunden am Tag begleitet von
modernster Medizintechnik.

Zu vielen seiner friheren Freunde aus der Szene hat er den Kontakt abge-
brochen. Was geblieben ist, sind einige Bekanntschaften, die aber nicht ver-
1aBlich tragen. So sind die Mitarbeiterinnen des Pflege- und Betreuungsdien-
stes oft die einzigen Menschen, zu denen er Kontakt hat. Zwischen den einzel-
nen Einsatzen fahit er sich oft sehr einsam. Wenn er sich am Morgen im eige-
nen Kot wiederfindet und von den Pflegekraften gewaschen wird, treten ganz
ambivalente Gefihle auf. Auf der einen Seite ist die Freude Gber Zuwendung
und Pflege durch einen anderen Menschen, auf der anderen Seite der Wunsch,
es endlich hinter sich zu bringen.

Bemuhungen, Gesprache, die Fahrt im Rollstuhi durch den Park, das sind die
Dinge in seinem Alltag, die Lebensqualitdt geben. Die Auseinandersetzung mit
dem Tod ist allgegenwartig. ,Soll er doch kommen, aber nicht heute, denn
heute geht es mir zu gut.”

Rainer

Der erste Kontakt zu Rainer kam Gber einen Sozialarbeiter des Krankenhauses
zustande, in dem er sich wegen einer Polyneuropathie in beiden Beinen und
stark ausgebildeten Kaposi-Sarkomen behandeln lieB3.

Rainer hatte schon mehrere opportunistische Infektionen hinter sich und
war seit mittlerweile drei Jahren aufgrund Erwerbsunfihigkeit berentet.

In den letzten Monaten vor seinem Krankenhausaufenthalt wurde er von
einer Bekannten und von seinen Eltern, die Gber 500 Kilometer entfernt leb-
ten, versorgt.

Nachdem Rainer aus dem Krankenhaus entlassen war und von SchwiPS pfle-
gerisch und hauswirtschaftlich versorgt wurde, zogen sich die Eltern wie auch
seine Bekannten weitgehend zurtick, da der Aufwand an Unterstitzung psy-
chisch und physisch fur sie nicht mehr zu tragen war.
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Da Rainer aus einem landlichen Gebiet zugezogen war, in dem die Infrastruk-
tur an Unterstitzungsangeboten fur HIV-Patienten und die medizinische Fach-
kenntnis Uber HIV und AIDS bei den niedergelassenen Arzten nach Rainers Aus-
kanften sehr schlecht sind, war sein Allgemeinzustand sehr desolat. Hinzu kam
die Tatsache, daB er seine Sexualitat nur heimlich ausiebte, also nie ein schwules
Coming out gehabt hatte. So waren es die ersten Krankheitssymptome, die ihn
innerhalb seines kleinen sozialen/familiaren Umfelds Stellung zu seiner Homose-
xualitat beziehen lieBen. Seine Familie lieB ihn daraufhin zwar nicht im Stich, die
Reaktion war allerdings eine véllige Verdrangung seiner Sexualitat und die ig-
noranz tber Konsequenzen seiner schwerwiegenden Erkrankung.

Letztendlich war Rainer nicht in der Hoffnung auf eine bessere medizinische
Versorgung, sondern in der Hoffnung, seine Sexualitat in einem offeneren Um-
feld leben zu kénnen, in die GroBstadt gezogen. Aufgrund immer schneller
aufeinander folgender opportunistischer Infektionen war ihm dies allerdings
nicht mehr moglich.

Zu der enormen psychischen Belastung, die die Krankheit per se mit sich
bringt, stand fiir Rainer das Gefuhl im Vordergrund, mit seinen 43 Lebensjahren
sein Leben nie richtig gelebt zu haben; dartber hinaus sah er seine HIV-Infekti-
on als Strafe fur seine gelegentlichen Besuche ,schwuler Metropolen”. Die Tat-
sache, daf} seine urspringlich sehr gute Rente von tber 3.000,— DM, die ihm im-
mer ein Gefuhl von materieller Sicherheit gegeben hatte, durch Zuzahlung far
Pflege und hauswirtschaftliche Versorgung im Verlauf seiner Erkrankung im-
mer mehr - bis auf den sozialhilferechtlichen Regelsatz — geschmaélert wurde,
bestarkte ihn in seiner Vorstellung von Bestrafung, was als Thema Hauptinhalt
der psychosozialen Betreuung war.

Nach einem halben Jahr besuchte Rainer eine Positivengruppe. Zu dieser Zeit
war er noch relativ mobil und erfuhr in dieser Selbsthilfegruppe ein Geflihl von
Solidaritat und auch Bestarkung, wie er es hinsichtlich seiner Erkrankung und
auch seines Schwulseins bis dahin noch nicht erlebt hatte. Unbenommen von
der Sichtbarkeit seiner Erkrankung veranderte er sich duf3erlich in der Wahl sei-
ner Kleidung, besuchte — wegen seiner zunehmenden kérperlichen Schwéche —
meist in Begleitung ehrenamtlicher Mitarbeiterinnen schwule Cafés und kultu-
relle Veranstaltungen. Dies alles konnte naturlich nicht Gber die psychischen
und physischen Belastungen seiner fortschreitenden Erkrankung hinweghelfen;
jedoch hat er entsprechend seiner Moglichkeiten eine schwule Identitat ge-
sucht und gefunden.

Zur Zeit kann Rainer das Bett nicht mehr verlassen und wird von SchwiPS
Uber 12 Stunden am Tag krankenpflegerisch und hauswirtschaftlich versorgt.
Seine Traurigkeit Uber den eigenen kérperlichen Verfall und auch daruber, daB3
er, wie er selbst sagt, ,erst ganz zum SchluB3 schwul geworden ist”, lassen ihn
oft verzweifeln, , aber bereuen will ich nichts”.

Zur Notwendigkeit der Absicherung auBerklinischer Versorgung an AIDS er-
krankter Menschen

Die wohl gréBte Zahl der an AIDS erkrankten Menschen winscht sich eine Pfle-
ge und Betreuung in der gewohnten hiuslichen Umgebung und zieht diese der
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relativen Sicherheit des Krankenhauses vor. Daf3 eine solche hausliche Pflege
auch realisierbar ist, haben sowohl das Bundesmodellprogramm ,, Ausbau am-
bulanter Hilfen fur an AIDS Erkrankte im Rahmen von Sozialstationen”, das
1991 beendet wurde, als auch die praktischen Erfahrungen innerhalb der aus
diesem Modellprogramm hervorgegangenen ,Spezialpflegedienste” gezeigt.

Die Komplexitat des Krankheitsbildes stellt sehr hohe Anforderungen an die
Leistungspalette der ambulanten pflegerischen Dienste. Neben den durch
Krankenpflegekrafte durchgefuhrten Infusionstherapien, welche zunéachst
rechtlich umstritten waren, sind es vor allem die Tag- und Nachtwachen bei
Menschen mit cerebralen Krankheitssymptomen und bei sog. Finalpatienten,
die einen sehr hohen zeitlichen Einsatz der Dienste erfordern. Nicht zuletzt
aber sind es auch die spezifischen Lebenssituationen der von AIDS am starksten
betroffenen Gruppen der schwulen Manner und der Drogengebraucherinnen,
welche die Mitarbeiterinnen der Dienste mit ihnen oft unbekannten Lebens-
welten konfrontieren, die es im Rahmen der Pflege und Betreuung allerdings
zu berucksichtigen gilt. Dies erklart auch die Entwicklung sogenannter Spezial-
pflegedienste Uberwiegend in den Zentren der HIV-Pravalenz, die sowoh! bei
der Auswahl der Mitarbeiterlnnen als auch der Gestaltung des Versorgungsan-
gebots diesen spezifischen Lebenssituationen Rechnung tragen.

Wenngleich mit niedergelassenen Arzten, die die entsprechende Fachkennt-
nis und Bereitschaft zu Hausbesuchen haben, kooperiert wird, so steht die am-
bulante hausliche Pflege regionaler AIDS-Hilfen und engagierter Dienste vor
oft unuberbruckbaren Schwierigkeiten. Trotz Fortschritten bei der Vergutung
der zweifelsfrei notwendigen Leistungen durch die zustandigen Kostentrager
kann von einer kostendeckenden Finanzierung nicht gesprochen werden. Un-
abhangig von der Problematik der Gewahrung von Leistungen unterschiedli-
cher Kostentrager nebeneinander (Krankenkassen/Sozialhilfetrager) werden
Leistungen fur Pflege und Betreuung an AIDS-Erkrankter — wie bei anderen
chronischen Krankheiten und Pflegebedurftigen auch - als familienerganzende
bzw. familienentlastende Hilfen verstanden. Das Engagement und die Aufopfe-
rung der Familien, der Freunde und des gesamten sozialen Umfelds werden
faktisch vorausgesetzt. Solange dieses per Gesetz ,verordnete” Engagement
vorhanden ist, stellt sich die Finanzierung von Pflege relativ unproblematisch
dar. Kurze, mehrmalige Einsatze einer Krankenpflegefachkraft wie auch der
Haushaltshilfe werden vertraglich zugestanden und annahernd kostendeckend
finanziert.

Was aber geschieht mit Menschen, ob an AIDS erkrankt oder alt und einsam,
die nicht auf dieses geforderte Engagement des sozialen Umfelds zurlckgrei-
fen kénnen?

In der Regel wird eine ambulante Versorgung von Seiten der Kostentréger so
lange mitgetragen, wie die Kosten der stationdren Versorgung nicht Gber-
schritten werden. Schon viel friher aber setzt der Refinanzierungsdruck bei
den ambulanten pflegerischen Diensten ein. Mit zunehmender Pflegebedurf-
tigkeit und einhergehender aufwendigerer Versorgung werden nicht mehr die
tatsachlichen Kosten, sondern nur die angemessenen Aufwendungen erstattet
—und diese liegen unterhalb der Selbstkosten der Dienste. Genau hier wird das
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Pflegebedurftige mit eigenen finanziellen Mitteln bis zur sozialhilferechtlichen Bemessunggrenze zuzahlen (Regelsatz). Erst dann kénnen

Ist die notwendige Versorgung des/der Pflegebedirftigen mit den oben genannten Zuwendungen nicht zu gewahrleisten, muB3 der/die
ergdnzend Mittel Uber das BSHG wie im Folgenden aufgelistet bewilligt werden. < s. § 69 Abs.2,3, und § 70 BSHG.
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Wie kann der Situation der zunehmenden Budgetierung begegnet werden, und
was bedeutet dies fir die Struktur der auBBerklinischen Versorgung vor Ort?

Das komplexe Krankheitsbild AIDS erfordert im fortgeschrittenen Stadium eine
zeit- und kostenintensive Versorgung im Einzelfall, die im hauslichen Bereich
dem Wunsch des Patienten/der Patientin entsprechend erbracht werden sollte.
Aufwendige Versorgungsformen bei gleichzeitig fehlendem sozialen Umfeld
sind finanziell nicht oder nur eingeschrankt leistbar. Insofern gilt es, eine
auBerklinische Versorgungsstruktur aufzubauen, die sowohl den unterschiedli-
chen Stadien der Erkrankung als auch der jeweiligen sozialen Situation Rech-
nung tragt und dennoch wirtschaftlich ist. Man konnte dieses Versorgungssy-
stem auch als Bausteinmodell bezeichnen. Einzelne Versorgungsbausteine er-
ganzen oder bedingen sich oder bauen aufeinander auf. Durch klare Beschrei-
bung der Zugangsvoraussetzungen zu den einzelnen Versorgungsformen und
Einhattung derselben werden innerhalb einzelner Bausteine nur noch die Pati-
enten versorgt, bei denen die entsprechende Versorgungsform angezeigt ist; fi-
nanzielle Kompensationsmoglichkeiten, die die Dienste arbeitsfahig halten,
koénnen sich dadurch einstellen.

Neben dem ambulanten Pflege- und Betreuungsdienst als zentralem Bau-
stein, der Menschen in ihrer gewohnten hauslichen Umgebung versorgt, sind
folgende Bausteine vorstellbar:

Korperliche Beeintrachtigungen infolge der AIDS-Erkrankung fuhren dazu,
daf die eigene Wohnung den Mindestanforderungen fiir eine ambulante Ver-
sorgung nicht mehr genugt. Sei es, daB die notwendige Badewanne fehlt, die
Wohnung raumlich beengt ist oder aber in einem hoheren Stockwerk ohne
Aufzug liegt und der Pflegebedurftige faktisch von der AuBenwelt abgeschlos-
sen lebt.

Neben behindertengerechtem Wohnraum sozialer Wohnungsbaugesell-
schaften kann die Einrichtung und Vorhaltung von krankengerechtem Wohn-
raum in Tragerschaft beispielsweise der AIDS-Hilfe in vielen Fallen eine ambu-
lante Pflege erst ermdglichen. Ein solcher Wohnraum béte fur den Erkrankten
ein groBtmaogliches MaB an Selbstandigkeit.

Der Alltag von Menschen mit AIDS ist vielfach dadurch geprégt, daB sie re-
gelmaBig Uber viele Stunden am Tag auf Infusionen angewiesen sind. Mangels
entsprechender Kapazitaten innerhalb der niedergelassenen Arztpraxen und
wegen Immobilitat der Patienten werden diese Infusionen an die ambulanten
pflegerischen Dienste delegiert. Solche Infusionstherapien kénnten auch im
Rahmen von Infusionszentren erbracht werden, die an ambulante pflegerische
Dienste angeschlossen sind oder in gemeinsamer Tragerschaft mit anderen be-
trieben werden. Die Vorteile eines solchen Zentrums liegen im wesentlichen
darin, daB Infusionen in angenehmer Atmosphére auch auBerhalb der re-
gularen Sprechzeiten verabreicht werden kénnen; Patienten mit einem liegen-
den System kénnten dort auf eigenverantwortliche Durchfihrung von infusi-
onstherapien trainiert werden, wobei dem Zentrum nur noch eine Uberwa-
chende Funktion zukommt. Je nach Gesundheitszustand des Patienten kann
dieser im Zentrum oder aber vom Dienst im hauslichen Bereich versorgt wer-
den. Personal- und kostenaufwendige infusionstherapien im hauslichen Bereich
werden so bei mobilen Patienten minimiert.
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Gerade bei Patienten mit cerebralen Krankheitssymptomen stehen neben
Grund- und Behandlungspflege vor allem alltagsstrukturierende Manahmen
im Vordergrund der Intervention.

Eine adaquate Versorgung ist haufig nur noch durch Einsatz einer Betreu-
ungskraft Uber viele Stunden am Tag zu gewadhrleisten. Die Einrichtung eines
Angebotes der Tagespflege fur Menschen mit AIDS bietet eine Méglichkeit, die
Einsatze von Betreuungskraften im héuslichen Bereich zu minimieren und dem
Patienten eine Versorgungsform vorzuhalten, die ihm ein groBtmégliches Maf3
an Eigenstandigkeit sichert und seine Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
fordert oder erst erméglicht.

Immer wieder im Verlauf der Erkrankung treten Phasen auf, in denen das so-
ziale Umfeld des Patienten mit der Pflege Uberfordert ist oder aber wahrend
derer es die Versorgung aus beruflichen oder persénlichen Grinden nicht ge-
wahrleisten kann. Waren vorher zum Beispiel Lebenspartner und Pflegedienst
an der Versorgung des Patienten beteiligt, so mifBte jetzt allein der Pflege-
dienst diese Ubernehmen. Umfassende Pflegen, teilweise Uber 24 Stunden am
Tag, kénnen im Rahmen der persénlichen wie finanziellen Méglichkeiten der
Dienste aber nicht uneingeschrankt geleistet werden.

Kurzzeiteinrichtungen, die auch Menschen mit AIDS aufnehmen oder eigens
fur diese konzipiert werden, entlasten sowohl! das soziale Umfeld des Patienten
als auch die beteiligten ambulanten pflegerischen Dienste und stellen als eige-
ner Baustein eine sinnvolle Ergdnzung des Versorgungssystems dar. Vielfach
kann im AnschluB an einen Krankenhausaufenthalt eine ambulante Pflege
nicht aufgenommen werden, sei es aufgrund fehlender personeller Ressourcen
oder weil die Rahmenbedingungen fur eine ambulante Versorgung nicht gege-
ben sind. Durch Aufnahme dieser Patienten in eine Kurzzeitpflegeeinrich-
tung/Ubergangspflegeeinrichtung kénnten Krankenhausaufenthalte verkirzt
werden, und es bestinde die Moglichkeit, die ambulante Versorgung in Ruhe
vorzubereiten und die notwendigen Rahmenbedingungen zu schaffen.

Fehlendes soziales Umfeld, mangelnde personelle Ressourcen von Pflege-
diensten, wirtschaftlich kaum noch vertretbare Kosten, fehlendes Sicherheits-
gefahl, beengter Wohnraum — es mag viele Grunde geben, die Menschen ver-
anlassen, Hospize aufzusuchen. Neben ambulanter Hospizarbeit meint Hospiz
ein addquates Wohn- und Pflegeangebot fur Menschen mit begrenzter Lebens-
erwartung, die auf umfassende Unterstitzung angewiesen sind. Wenngleich
heill umstritten, so scheinen solche Angebote doch notwendig. AIDS-Hilfe muf3
sich einmischen in die Hospizdiskussion und selbst entsprechende Angebote
schaffen, damit Wuansche und Bedirfnisse von Menschen mit AIDS deren Le-
bensstilen entsprechend Berlcksichtigung finden und sie nicht zum Objekt
christlicher Nachstenliebe werden.

Das hier aufgezeichnete Bausteinmodell tragt den unterschiedlichen Krank-
heitsverldufen und den sich daraus ergebenden Anforderungen Rechnung. Es
[aBt den Patienten die Méglichkeit, die in ihrer konkreten Lebenssituation fur
sie subjektiv besten Angebote auszuwahlen. Und genau diese Mdglichkeit muf3
im Vordergrund der Betrachtung bei der Realisierung der Bausteine stehen. Die
Einrichtung eines stationaren Hospizes etwa darf nur erfolgen, wenn auch die
ambulante hausliche Pflege gezielt ausgebaut wird. Andernfalls wirde das
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Wahlrecht des Patienten eingeschrankt, und eine Einweisung in ein Hospiz
mufte mangels ambulanter Alternativen erfolgen. In Anbetracht steigender Er-
krankungszahlen und der Chronifizierung des Krankheitsbildes AIDS ist der
Ausbau einer tragenden Infrastruktur von Unterstitzungsmoéglichkeiten drin-
gend geboten. Qualifizierte Pflege und Betreuung wird hierdurch nicht billiger,
aber wirtschaftlicher.
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