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Die Illustrationen in diesem Heft entstanden durch eine beson-
dere l"'lwrluppung und Begegnung immer wieder gleicher Aus-
drucksformen. Als ob diese Seiten die Erzihler unseres Seins
wdren, berichten sie die einzigartige Geschichte mit dem wieder-
holten Anfang und dem immer wieder gleichen Ende.

Sie existieren nur in diesem Biichlein und sind meinem Freund
Patrick mit Liebe zugedacht.

Die Kohlezeichnungen, die als ..Hintergrund* dieser Bilder be-
nutzt wurden. basieren auf Zeichnungen von auseinandergeschnit-
tenen und getrockneten Pflanzen. Diese tauchen als Strichzeich-
nungen im ,,Vordergrund™ wieder auf.

Das Vorgehen wihrend der Arbeit an den Kohlezeichnungen
war das Wegnehmen und Verwischen der Zeichnungen auf den mit
Kohlenstaub bedeckten Blittern.

Als ich Formen in die Fotografien von David Armstrong schnitt.
die ich benutzte. tat ich es sehr vorsichtig. Die Zeitlosighkeit der

Gesichter auf diesen Aufnahmen durfte nicht zerstért werden.

Piotr Nathan
Berlin 1993
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Alle Personenbezeichnungen in dieser Broschure beziehen
sich auf Manner wie auf Frauen. Aus Grinden der besseren
Lesbarkeit wird hier darauf verzichtet, jeweils beide Geschlech-
ter zu benennen.

VORBEMERKUNG

Die Pflege und Betreuung von Menschen mit HIV/AIDS
inihrer hauslichen Umgebungstellthohe Anforderungen
an alle Beteiligten — Fachpflegepersonal von ambulanten
Pflegediensten, Hausarzte, Sozialarbeiter und Psychologen
von Beratungsstellen, Angehérige und Freunde. Wenn Sie
lhren Freund, Liebsten oder Angehérigen zu Hause pflegen
wollen, sind Sie ganz besonders beansprucht. Diese Broschure
will Thnen Tips geben, wie Sie im Erkrankungsfall fir Ihr
beider Wohlbefinden sorgen kénnen.

Wissen ist Macht. Auch und gerade im Falle von HIV und
AIDS bedeutet Wissen gleichzeitig, es einem Nahestehenden
zu ermdglichen, sein Leben weiterzufihren, ohne sofort auf
die Hilfe fremder Menschen angewiesen und von ihrer Fach-
kenntnis abhangig zu sein. Ein klares Wissen um die Macht
heiBt jedoch auch, sich der Ohnmacht und Machtlosigkeit be-
wuBt zu sein. Die Erwartungen der Menschen mit HIV/AIDS
und derjenigen, die sich der Herausforderung der Pflege zu
Hause stellen, sind hoch. Die Aussicht, zu Hause gepflegt und
betreut werden zu kénnen, erhéht die Bereitschaft, unan-
genehme medikamentése Behandlungen durchzuhalten. Die
Pflege zu Hause steht fur die Hoffnung, einen Krankheits-
prozef, der sich unvorhersehbar und sprunghaft entwickeln
kann, wenigstens in Teilbereichen selbst kontrollieren zu
kénnen. Sie steht ebenso fur den Wunsch nach Autonomie
und Wirde, die durch den medizinisch-technischen Zugriff
von Diagnostik und Behandlung nicht selten auBer Kraft ge-
setzt werden.

Selbstverstandlich kann es nicht Absicht dieser Broschiire
sein, den professionellen ambulanten Pflegedienst tberflis-
sig zu machen. Nimmt der Pflegeaufwand an Umfang und



Verantwortung zu, z.B. im Falle einer Infusionstherapie oder
wenn bestimmte, kontinuierliche PflegemaBnahmen nétig
werden, sind Freunde und Angehérige meist Uberfordert.
Hier wird die Zusammenarbeit mit einem ambulanten Pflege-
dienst notwendig. Daher ist es fur Menschen mit HIV/AIDS
und ihre Freunde und Angehérige ratsam, sich rechtzeitig
Uber die Méglichkeiten zusatzlicher Hilfen vor Ort zu infor-
mieren.

Die Deutsche AIDS-Hilfe ist neben der 6ffentlichen Forde-
rung vor allem auf private Zuwendungen angewiesen. Des-
halb freuen wir uns besonders, wenn auch Unternehmen der
pharmazeutischen Industrie tber die Forschung hinaus Auf-
gaben im Gesundheitsbereich ernstnehmen und sich daran
beteiligen.

Fur die freundliche Unterstitzung bei der Veroffent-
lichung dieser Broschire und ihr groBes Engagement far
das Referat Pflege und Gesundheitswesen danken wir der
Fa. Hoffmann-La-Roche.




MENSCHEN MIT HIV/AIDS ZU HAUSE PFLEGEN

Menschen mit HIV/AIDS zu Hause pflegen heiBt, sich
auf einen ProzeB einzulassen, der fur beide Seiten ein
offenes Ende hat. Auch wenn Zuneigung oder Liebe die Basis
fur das Anbieten und Annehmen von Pflege ist, wird sie nicht
immer reibungslos verlaufen. Pflegebedurftigkeit stimmt den
Erkrankten nicht milder, macht ihn auch nicht weiser, als er
vorher war. Sie verandert ebensowenig den Pflegenden, was
seine Geduld und Kraft anbelangt. Die besten Vorsatze schiit-
zen nicht vor MiBverstandnissen und Erschépfung, vor Wut
und Schuldgeftihlen und vor dem Wunsch, Verantwortung
wieder abzugeben oder mit der Pflege aufzuhéren.

Die Pflege zu Hause birgt fur Sie gleichzeitig eine groBe
Chance: Anders als im Krankenhaus sind Sie nicht auf be-
stimmte Aufgaben festgelegt. Sie kénnen sich dem Erkrank-
ten intensiver widmen, kénnen die Formen der Zuwendung
individuell und kreativ gestalten. Und es ist moglich, auch die
heitere Seite des alltaglichen Lebens in die Pflege einzube-
ziehen.

Eines sollten Sie nicht vergessen: Pflege ist Lebensbe-
gleitung und — moglicherweise — Begleitung bis zum Tode.
Solange lhr Freund, Lebensgeféhrte oder Angehériger es
will, daB Sie ihn durch ein von Krankheit und Behinderung
eingeschranktes Leben begleiten, werden Sie gemeinsame
Erfahrungen machen und gestalten.

Vielleicht furchten Sie, daf3 Sie mit Ihrer Entscheidung, einen
Menschen mit HIV/AIDS zu Hause zu pflegen, sich oder an-
dere, die sich in der Wohnung aufhalten, gefahrden. Diese
Reaktion ist verstandlich in einer Situation, die fur alle Betei-
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ligten neu und in jeder Beziehung beé&ngstigend ist. Sie brau-
chen sich daftr nicht zu schamen. Jedoch sollten Sie wissen,
daB bei Beachtung einfacher VorsichtsmaBnahmen ein Infek-
tionsrisiko vermieden werden kann.

Seit der Entdeckung von AIDS im Jahre 1981 sind viele Un-
tersuchungen an Menschen mit HIV/AIDS, ihren pflegenden
Familien und Freunden sowie professionellen Pflegekraften
durchgefihrt worden. Unter allen berichteten Infektions-
fallen befand sich keiner, bei dem das Virus tber soziale
Kontakte oder die Pflege zu Hause weitergegeben wurde.

Beim sozialen Umgang, z.B. bei Umarmungen, Handehal-
ten oder Kussen, kann HIV nicht Gbertragen werden. Auch
gemeinsames Kochen, Essen und Trinken sowie das gemein-
same Benutzen von Alltagsgegenstanden wie Geschirr, Be-
steck und Wasche beinhaltet kein Infektionsrisiko. Aus hygie-
nischen Grinden sollten jedoch Manikire- und Pedikiiresets,
Rasierklingen, Zahnstocher, Pinzetten und Zahnbursten fur
alle im Haushalt befindlichen Personen einzeln vorhanden
sein.

Die Pflege eines Menschen mit HIV/AIDS ist kein Grund,
Freundschaften abzubrechen, niemanden mehr zu besuchen
oder nach Hause einzuladen. Aber vielleicht winschen Sie
oder die Person, um die Sie sich kimmern, daB Freunde und
Kollegen nicht von der HIV-Infektion oder AIDS-Erkrankung
erfahren. Dieser Wunsch ist zu respektieren. Allzu oft erleben
Menschen mit HIV/AIDS Zurlickweisung oder Stigmatisie-
rung aufgrund von Unwissenheit und Angsten. Sie beide
mussen deshalb entscheiden, ob Sie es fur sich behalten oder
wem Sie sich anvertrauen wollen und kénnen. Fur Sie beide
ist es wichtig, daB Sie sich nach Menschen umsehen, die
bereit und in der Lage sind, Sie bei der Pflege zu Hause emo-
tional und praktisch zu unterstttzen.

Vielleicht erfahren Sie aber gerade jetzt die verstarkte
Aufmerksamkeit durch Ihre Familie und Freunde. Dann wer-
den Sie mehr als sonst Besuch erhalten, Ihr Telefon wird 6fter
klingeln. Sie werden lernen mussen, sich abzugrenzen.

Die Rolle des Kranken und Gesunden, des Schwéacheren und
Starkeren, des Nehmenden und Gebenden wird nicht ein-
facher, wenn zu Hause gepflegt wird. Im Gegenteil: Gerade
weil das Gegenlber der Freund, Lebensgefdhrte, Geliebte
oder Angehorige ist, geraten beide Seiten sehr leicht in einen
Rollenkonflikt.

Mit Pflegen und Gepflegtwerden sind bestimmte Vorstel-
lungen und Winsche verbunden. Sie beruhen meist auf eige-
nen Erfahrungen, erfassen daher nicht unbedingt die Bedurf-
nisse des anderen Menschen. Von beiden Seiten werden
Lebenserfahrungen, Angste, Hoffnungen und Enttduschun-
gen in die Pflege eingebracht. ;

Machen Sie sich mit lhren eigenen Angsten, Argernissen
und Hoffnungen vertraut und nehmen Sie diese ernst. Dann
sind Sie in der Lage, den Erkrankten, seine Geflihle und Ge-
danken ernst zu nehmen. Gerade in der oft sehr engen und
ungleichen Beziehung zwischen Pflegenden und Gepflegten
ist es wichtig herauszufinden, welches die eigenen Bedurfnisse
sind. Man gerat namlich leicht in Gefahr, sie fur die Bedurf-
nisse des anderen zu halten und sie zu Ubertragen. Teilen Sie

" sich gegenseitig mit: Sprechen Sie Uber die eigenen Vorstel-

lungen und Winsche, die eigene Angst und Verzweiflung,
dartber, was Kraft gibt und motiviert. Auf diese Weise
werden die Stimmungen und Handlungen des anderen ver-
standlicher, kann die Atmosphare menschlicher und ent-
spannter gestaltet werden.

SICH

MITTEILEN
UND GRENZEN
ERKENNEN



SEXUALITAT
TROTZ AIDS
LEBEN

Machen Sie sich bewuf3t, wo |hre Grenzen sind. Nehmen
Sie sich ruhig einmal einen Nachmittag ,frei”, um etwas
Abstand zu gewinnen. Sie sollten die Fahigkeit entwickeln,
auch ,Nein” oder ,Ich brauche Ruhe” sagen zu kénnen. Das
verhindert, daB Sie dem vielleicht auf beiden Seiten geheg-
ten Wunsch nach totaler Hingabe nachgeben. Dieser Wunsch
ist nicht mehr als eine Illusion: Auch wenn Sie sich grenzenlos
aufopfern, werden Sie es nicht schaffen, die Schmerzen des
geliebten Menschen zu verringern, geschweige denn sein
Leben verlangern oder den Tod verhindern zu kénnen. Wenn
Sie zusammenleben und das Bett miteinander teilen, werden
Sie durch seinen mdglicherweise verdnderten Wach- und
Schlafrhythmus, durch Schwitzen, Schmerzen und Angste in
Anspruch genommen. Um so wichtiger ist es, daB Sie sich
regelméaBige Ruhepausen génnen, in denen Sie sich raumlich,
zeitlich und gedanklich entfernen kénnen.

AIDS als sexuell Gbertragbare Krankheit kann das sexuelle
Empfinden und Verhalten lhres Partners verandern. Schuld-
gefuhle und das Wissen um die eigene Infektiositat belasten.
Auch kénnen kérperliche Veranderungen und Nebenwirkun-
gen von Medikamenten die sexuelle Lust einschranken — bis
hin zu vélliger Abstinenz. Frustrationen im Sexualleben und
in der Partnerschaft beeintrachtigen auch das Selbstwert-
gefuhl und damit moéglicherweise das Immunsystem. Vor
allem Frauen mit HIV und AIDS sind vor groBe Probleme
gestellt, was Sexualitat und Partnerschaft betrifft. Wahrend
schwule Betroffene zumindest in GroBstadten ein gut struk-
turiertes soziales Netz — die schwule Subkultur — vorfinden,
das Raum fur Kontakt und Unterstitzung wie auch Sexualitat
bietet, sehen sich Frauen meist auf sich alleine zurtckge-
worfen. Sie sind gezwungen, sich mit ihrer gesellschaftlichen
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Rolle als Frau und den damit verbundenen Erwartungen zu
befassen. Eine sexuell erworbene Infektion rickt gerade
Frauen schnell in die Nahe von Leichtlebigkeit, einen Lebens-
stil, der ihnen nicht zugestanden wird. Frauen ziehen sich
deshalb eher aus ihren Beziehungen zurlick als Manner. Sie
brauchen Zeit, um ihren Kérper mit den Veranderungen —
beispielsweise ungewohnte Menstruationszyklen, empfind-
lichere Schleimh&ute, Gewichtsab- oder -zunahmen - neu
akzeptieren zu lernen. Die eigene Infektiositat wird durch die
monatliche Menstruation fur viele Frauen besonders augen-
fallig. Einem moglichen Kinderwunsch kann nicht mehr
spontan nachgegeben werden, was viele Frauen als einen
Verlust weiblicher Potenz empfinden.

Auch Sie als Partner werden sich méglicherweise in einer
schwierigen Lage befinden. Dann ist es besonders wichtig,
daB Sie beide offen dartiber reden und sich verstandigen,
welche Winsche und Bedurfnisse erfullbar sind. Vielleicht
finden Sie beide einen Weg, der es Ihnen ermoglicht, Sexua-
litat trotz AIDS lustvoll zu leben.

Mutter mit HIV oder AIDS haben es besonders schwer. Neben
die Angst vor der eigenen Erkrankung tritt die Sorge um die
Zukunft ihrer Kinder: Wie lange noch reichen die eigenen
Krafte aus, um fur sie sorgen und sie erziehen zu kénnen?
Wer wird dann fur sie da sein? Wenn das Kind ebenfalls infi-
ziert ist, welche Chancen hat es zu Gberleben? Der Gedanke,
sich irgendwann von der Tochter oder dem Sohn trennen zu
mussen, ist Uberaus belastend, vor allem fur alleinerziehende
Mutter. Deshalb verdrangen sie oft die Notwendigkeit, sich
rechtzeitig nach geeigneten Personen umzusehen, die sich im
Ernstfall um das Kind kiimmern.

WENN EIN
KIND DA IST...
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PFLEGENDE
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Mutter mit HIV oder AIDS sollten sich auf jeden Fall beraten
lassen — beim Jugendamt, bei nichtstaatlichen Einrichtungen
wie z.B. den AIDS-Hilfen oder Pflegeeltern-Vereinen—, welche
Unterstitzungsmoglichkeiten es fur sie gibt. Wichtig zu wis-
sen: Dem Wunsch der Mutter mufB in allen Angelegenheiten
der Patenschaftspflege und Pflegeelternschaft entsprochen
werden — es sei denn, er wirde die Interessen des Kindes
verletzen. Bei Zuwiderhandlung kann die Mutter Klage ein-
reichen. Pflegeeltern kann nur das zustdndige Jugendamt
vermitteln. Die Jugendéamter entsprechen in der Regel dem
Wunsch der Mutter: In Frage kommen nicht nur Verwandte,
sondern auch Freunde. In vielen Bundeslandern besteht auch
die Mdoglichkeit, Tagesmutter und Kurzzeitpflegen in An-
spruch zu nehmen. Dies ist besonders dann hilfreich, wenn
nur zeitweise Unterstltzung bei der Kinderbetreuung nétig
ist. Im Falle ihrer Erkrankung steht der Mutter Hilfe bei der
hauswirtschaftlichen Versorgung und der Kinderbetreuung
bei Kindern bis zum 9. Lebensjahr zu. Informationen dartber
sowie Uber die Angebote einer familientherapeutischen oder
psychologischen Begleitung sind bei der Sozialrechtsbera-
tung der ortlichen AIDS-Hilfen, des Sozialdienstes im Kran-
kenhaus und des ambulanten Pflegedienstes erhaltlich.

Mit der Entscheidung, den Ihnen Nahestehenden zu Hause zu
pflegen, gehen Sie eine Verpflichtung ein, die Kraft und Zeit
kostet, psychisch und physisch belastet. Als Freund, Geliebter,
Geschwister oder Eltern sind Sie motiviert, alles fur das Wohl
des Erkrankten zu tun. Gleichzeitig sollten Sie aber auch auf
Ihr eigenes korperliches und seelisches Wohlbefinden achten.
Was kénnen Sie also fur sich tun? Nehmen Sie die Hilfe an,
die lhnen von Freunden und anderen Menschen lhres Ver-
trauens angeboten wird. Auch die AIDS-Hilfe in Ihrer Nahe
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wird lhnen gerne mit Rat und Tat zur Seite stehen. Oft kon-
nen die AIDS-Hilfen neben Beratung auch professionelle Un-
terstitzung, z.B. ambulante Krankenpflege, Seelsorge, Sozi-
alarbeit, anbieten oder vermitteln. Sie geben auBerdem
gerne Auskunft (iber Gesprachsgruppen und Seminare fir
pflegende Angehérige und Freunde, die Ihnen bei der Verar-
beitung lhrer Erlebnisse helfen.

Auch kirchliche Organisationen verfugen zunehmend
Uber Angebote zur Unterstiitzung von Betroffenen, deren
Angehorigen und Freunden.
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PFLEGE ZU HAUSE ORGANISIEREN

Bei einer schweren Erkrankung auf die Hilfe und Unter-
stitzung anderer Menschen angewiesen zu sein, be-
deutet fur jeden von uns eine besondere Herausforderung.
AIDS gehort zu den Krankheiten, die haufig zu Pflegebedurf-
tigkeit fuhren. Das komplexe Krankheitsbild macht oft fach-
kundige Pflege unverzichtbar.

Im folgenden soll nun auf auf-die verschiedenen Finanzie-
rungsmodalitdten eingegangen werden. Es handelt sich da-
bei um eine erste Orientierung. Fir Auskiinfte zur Finanzie-
rung hauslicher Krankenpflege stehen die Kranken- und
Pflegekassen, Pflegedienste, Beratungsstellen und AIDS-Hil-
fen selbstverstandlich gerne zur Verfigung.

Die hausliche Krankenpflege muB vom Arzt verordnet wer-
den. Die arztliche Verordnung legt sowohl Inhalt als auch
Umfang der notwendigen PflegemaBnahmen fest, z.B.:

® Behandlungspflege: 1 x taglich zur Durchfiihrung
von Infusionstherapie und zum Verbandwechsel;

® Grundpflege: 2 x taglich zur Durchfiihrung von Kér-
perpflege, Bewegungsiubungen (Prophylaxen) und
Blutdruckmessen;

® hauswirtschaftliche Versorgung zur Weiterfiihrung
des Haushalts wahrend der Dauer der Krankheit.

Die arztliche Verordnung wird bei der Krankenkasse einge-

~ reicht, bei der die erkrankte Person versichert ist. Sie kann als

Krankenhaus-Ersatzpflege (§ 37,1 SGB V) oder zur Sicherung
der arztlichen Behandlung (8§ 37,2 SGB V) gewéhrt werden.

17
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PFLEGEVER
SICHERUNG

Krankenhaus-Ersatzpflege

Sie umfaBt Grund-, Behandlungspflege und hauswirschaftli-
che Versorgung und wird dem Erkrankten in der Regel fir
maximal 4 Wochen gewabhrt. Ist die Pflege zu Hause Uber die-
sen Zeitraum hinaus nétig und hat der behandelnde Arzt dies
verordnet, wird unter Umstanden der Gesundheitszustand
des Patienten vor Ort durch den Medizinischen Dienst der
Krankenkasse untersucht. Die Krankenversicherung kann ei-
ner Verlangerung der Krankenhaus-Ersatzpflege zustimmen
oder bei Bedarf auf die Pflegeversicherung verweisen
(Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung).

Sicherung der arztlichen Behandlung
Uber diesen Paragraphen wird ausschlieBlich die Behand-
lungspflege finanziert. Sie unterliegt keiner zeitlichen Be-
schrankung und kann auch gleichzeitig mit den Leistungen
der Pflegeversicherung in Anspruch genommen werden.

Die Leistungen der Krankenkassen mussen durch zugelas-
sene Pflegeeinrichtungen, d.h. Sozialstationen oder ambu-
lante Pflegedienste, erbracht werden.

Leistungen der Pflegeversicherung mussen bei der Pflege-
kasse beantragt werden. Der Medizinische Dienst der Kran-
kenkassen (MDK) pruft in der hauslichen Umgebung, ob die
Voraussetzungen zur Leistungsgewdahrung erfullt sind
(§ 18 SGB XI):

1. Die Pflegebedurftigkeit muB aufgrund koérperlicher, geisti-
ger oder seelischer Krankheiten oder Behinderungen beste-
hen.

2. Die Hilfe muB bei Aufgaben des taglichen Lebens benétigt
werden, die sich regelmaBig wiederholen. Der Gesetzgeber
hat in einer Liste 21 Aufgaben des taglichen Lebens aus den
Bereichen Korperpflege, Erndhrung, Bewegung und Haus-
wirtschaft (keine Behandlungspflege) festgelegt, die Pflege-
bedurftigkeit begrinden.

3. Die Hilfe muB auf Dauer bestehen, voraussichtlich fir min-
destens sechs Monate. Eine vorzeitige Anerkennung ist nur in
Ausnahmefallen moéglich, z.B. wenn der Pflegebedurftige so
krank ist, daB er die sechs Monate voraussichtlich nicht tber-
lebt.

Je nach dem Umfang der Pflegebedurftigkeit wird Ihr
Freund, Lebenspartner oder Angehoriger einer von drei Pfle-
gestufen zugeordnet.

Pflegestufe I: Erheblich Pflegebedurftige
® Es besteht mindestens einmal taglich Hilfebedarf.

® Die Hilfe wird fur wenigstens zwei Verrichtungen
aus einem oder mehreren Bereichen (Kérperpflege,
Erndhrung oder Bewegung) benétigt.

® Zusatzlich ist mehrfach in der Woche Unterstitzung
bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten notwendig.

® Der zeitliche Mindestaufwand fur die Pflege durch
Pflegepersonen betragt 1,5 Stunden pro Wochen-
tag. Dabei muB die Grundpflege gegentber der
Hauswirtschaft tUberwiegen.



Pflegestufe II: Schwerpflegebedurftige ® Es besteht ein auBergewohnlich hoher Pflegebe-
. 2 darf, der das tbliche MafB der Pflegestufe Ill Gber-

@ Es besteht mindestens dreimal taglich Hilfebedarf. steigt

® Der Hilfebedarf besteht zu verschiedenen Tageszei-

) @ Die Hilfe wird mehrfach auch in der Nacht benétigt.
ten (z.B. morgens, mittags und abends).

@ Ein solcher Hilfebedarf besteht z.B. im Endstadium

® Die Hilfe wird im Bereich der Kérperpflege, der von Krebserkrankungen oder auch bei AIDS.

Erndhrung oder der Bewegung bendtigt.

@ Zusatzlich ist mehrfach in der Woche Unterstiitzung Die Pflegekasse entscheidet Gber den Antrag aufgrund des
bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten notwendig. Gutachtens des Medizinischen Dienstes. Im Pflegeversiche-
o y . rungsgesetz sind folgende Leistungen vorgesehen (§ 28ff
® Der zeitliche Mindestaufwand fur die Pflege durch SGB XI):
Pflegepersonen betragt 3 Stunden pro Wochentag.
Dabei muB die Grundpflege gegenuber der Haus- ® Sachleistung: Die hausliche Pflege wird durch zuge-
wirtschaft Gberwiegen. lassene Pflegeeinrichtungen sichergestellt.

® Geldleistung: Die hausliche Pflege wird durch An-

Filegestufa lil: dchwersiphagehadiritige gehorige oder sonstige Pflegepersonen sicherge-

@ Es besteht taglich rund um die Uhr, auch nachts Hilfe- stellt (Pflegegeld).
AT, ® Kombinationsleistung: Die hausliche Pflege wird
® Die Hilfe wird bei der Kérperpflege, der Erndhrung ) durch Sach- und Geldleistung sichergestellt. Die Ent-
oder der Bewegung benétigt. scheidung Uber das Verhaltnis von Sach- und Geld-

T . leistungen ist fur sechs Monate bindend.
® Zusatzlich ist mehrfach in der Woche Unterstttzung

bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten notwendig. ® Pflegehilfsmittel: Die hausliche Pflege wird durch
Hilfsmittel erleichtert, Beschwerden werden gelin-

@® Der zeitliche Mindestaufwand fur die Pflege durch dert oder die Selbstandigkeit des Pflegebedurftigen

Pflegepersonen betragt 5 Stunden pro Wochentag.

: i . wird erhoht.
D?be' muB" die G_rundpﬂeQe gegrnaber.der Haus Pflegestufen Sachleistung Geldleistung
MR L el Heloac (monatlich) (monatlich)
, y . Pflegestufe I: bis zu 750,- DM 400,- DM
Dle. Pﬂeges:(ufe 11l wurde noch ?urch glng rechtlich sehr um- Pflegestufe II: bis zu 1.800,- DM 800,- DM
strittene Hartefallregelung erganzt. Sie ist folgendermaBen Pflegestufe IlI: bis zu 2.800,- DM 1.300,- DM

definfert Hartefallregelung: bis zu 3.750,- DM
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Wenn die Pflege in der hauslichen Umgebung lhres Freundes,
Lebenspartners oder Angehérigen nicht ausreichend ge-
wahrleistet werden kann, werden auch die Kosten fir eine
teilstationare Pflege (Tages- oder Nachtpflege) mitfinanziert:

bis zu 750,- DM (monatlich)
bis zu 1.500,- DM (monatlich)
bis zu 2.100,- DM (monatlich)

Pflegestufe I:
Pflegestufe II:
Pflegestufe IlI:

Kann die hausliche Pflege zeitweise nicht sichergestellt wer-
den, z.B. weil die Pflegeperson ausféllt, gibt es noch folgen-
de Moglichkeiten:

Kurzzeitpflege:
Vollstationare Pflege fur eine Zeit von langstens vier Wochen
und bis zu einer Hohe von 2.800,- DM pro Kalenderjahr.

Ersatzpflegekraft:

Hausliche Pflege durch eine Ersatzpflegekraft fur langstens
vier Wochen und bis zu einer Hohe von 2.800,- DM pro Ka-
lenderjahr.

Soziale Sicherung:

Fur Pflegepersonen, z.B. Angehérige, zahlt die Pflegeversi-
cherung unter bestimmten Voraussetzungen Beitrdge zur
Renten- und Unfallversicherung.

Laienpflegekurse:

Pflegepersonen erhalten auBerdem Gelegenheit, in Pflege-
kursen die wichtigsten Kenntnisse und Fertigkeiten fur die ei-
genstandige Durchfihrung der Pflege zu erwerben. Diese
Kurse werden von verschiedenen Organisationen, u.a. der

22

Deutschen AIDS-Hilfe e.V. und den Pflegekassen, kostenlos
angeboten.

Ausfuhrlichere Informationen zur Pflegeversicherung ent-
halt der D.A.H.-Ratgeber ,,Menschen mit AIDS und die Pfle-
geversicherung” (Langfassung).

Wer nicht Mitglied einer Kranken- und Pflegeversicherung ist
und auch nicht Gber ausreichende finanzielle Eigenmittel ver-
fagt, kann sich tUber das zustandige Sozialamt bei einer All-
gemeinen Ortskrankenkasse versichern lassen. In diesem Fall
gelten die oben genannten Erlduterungen.

Ist eine solche Versicherung nicht moglich, kommt das So-
zialamt im Rahmen der Krankenhilfe (§ 37 BSHG) fur die ent-
stehenden Kosten auf. Die Sozialamter sind gehalten, in die-
sem Fall die gleichen Leistungen zu bezahlen, die auch eine
Kranken- bzw. Pflegekasse tibernehmen wiirde.

Immer wieder kommt es vor, daB die Leistungen der Kran-
ken- und Pflegekasse bei der Pflege von Menschen mit AIDS
den Bedarf nicht decken. In diesem Fall muB bis zu einer be-
stimmten Grenze (Einkommensfreigrenze) das eigene Ver-
mogen eingesetzt werden. Reicht dies nicht aus, konnen die
zusatzlichen Leistungen Uber das Sozialamt (Hilfe in beson-
deren Lebenslagen - § 39, § 68f BSHG) beantragt werden.
Wichtig ist, den Antrag so schnell wie mdglich zu stellen, da
fur die Leistungsgewahrung der Tag der Antragstellung maf-
gebend ist.

Ist Ihr Freund, Lebenspartner oder Angehériger zur Finan-
zierung der Pflege auf das Sozialamt angewiesen, muB er vor
AbschluB3 eines Dienstleistungsvertrags mit einem Pflege-
dienst eine KostenUbernahmeerklarung seines Sozialamtes
einholen. Ansonsten kann das Sozialamt die Ubernahme der
Kosten ablehnen.
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ENTSCHEI- Der Sozialdienst im Krankenhaus

DUNGSHILFEN  Befindet sich Ihr Freund oder Angehériger im Krankenhaus
und soll oder will entlassen werden, informieren Sie sich - ge-
meinsam oder, nach Absprache, stellvertretend fir ihn - beim
zustandigen Sozialdienst im Krankenhaus, wie die Pflege zu
Hause sicherzustellen ist — besonders in Fragen der Pflegever-
sicherung. Dort erfahren Sie auch, welche Unterstitzung lhr
Freund oder Angehériger beanspruchen kann. Der Sozial-
dienst hilft hnen auBerdem bei sozialrechtlichen Fragen wei-
ter, z.B. bei der Beantragung eines Schwerbehindertenaus-
weises, bei Berentungs- oder Rehabilitationsantragen.

Beim Sozialdienst finden Sie Adressen von Einrichtungen,
die Menschen mit HIV/AIDS sowie ihre Freunde und An-
gehérige beraten und begleiten oder professionell zu Hause
pflegen. Benétigt Ihr Freund oder Angehériger nach seiner
Entlassung aus dem Krankenhaus zusatzlich zu lhrer Betreu-
ung professionelle ambulante Pflege, wird der Sozialdienst
bereits vorher versuchen, eine ambulante Pflegestation zu
finden, die dazu bereit und in der Lage ist. In der Regel soll-
ten Krankenhausentlassungen gemeinsam zwischen hrem
Freund oder Angehérigen, dem Stationsarzt, dem Sozial-
dienst und Ihnen als begleitender Person vorbereitet werden.
Der Sozialdienst im Krankenhaus ist nur wahrend des Kran-
kenhausaufenthaltes fur den Patienten zustandig. Nach der
Entlassung stehen andere Sozialdienste zur Verfligung.

Sozialarbeiter bei AIDS-Hilfen oder anderen Beratungsstellen
Bei sozialrechtlichen Fragen und bei Beratungsbedarf kén-
nen Sie auch die Sozialarbeiter lhrer regionalen AIDS-Hilfe in
Anspruch nehmen. Sie sind ebenfalls in der Lage, lhnen Ent-
scheidungshilfen anzubieten und Sie entsprechend zu bera-
ten oder weiterzuvermitteln.
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Neben den AIDS-Hilfen besteht bundesweit die Méglich-
keit, sich an die AIDS-Beratungsstellen bei Bezirks-, Gesund-
heits- oder Sozialamtern zu wenden.

Arzte

Der Hausarzt oder der behandelnde Arzt ist ein wichtiger Ko-
operationspartner fur Sie beide, wenn es darum geht, die
Pflege zu Hause zu organisieren und fachlich zu begleiten.
Ihr Freund oder Angehoriger sollte Sie deshalb rechtzeitig
mit seinem Arzt bekanntmachen, damit Sie gemeinsam ein
Vertrauensverhéltnis aufbauen kénnen. Das wird dann wich-
tig, wenn Sie einmal stellvertretend fir den Erkrankten seine
Angelegenheiten vertreten und mitentscheiden mussen, z.B.
‘Symptome mitteilen, Fragen beantworten, Rezepte abholen
und einlésen usw. Hierfur muB Ihr Freund oder Angehoriger
seinen Arzt von der Schweigepflicht Ihnen gegentber befrei-
en (vgl. ,Alles geregelt” - Broschtire der D.A.H.).

Der Arzt ist dafir zustandig, die Diagnosen mitzuteilen
und ihre Auswirkungen, z.B. Symptome oder Einschrankun-
gen, zu erlautern. Er klart Sie beide Uber die medikamentése
Behandlung, ihre Wirkung und maéglichen Nebenwirkungen
auf. Der Arzt hilft Ihnen einzuschatzen, in welchem Umfang
der Erkrankte Unterstlitzung braucht. Er berat Sie auBerdem,
inwieweit er Sie unterstttzen kann, z.B. durch Verordnen von
Pflegemitteln, Krankengymnastik oder Ergotherapie, mit
Hausbesuchen oder durch Zusammenarbeit mit einem pro-
fessionellen ambulanten Pflegedienst.

Pflegepersonal

Das Pflegepersonal in Arztpraxen, in der Klinik oder im am-
bulanten Pflegedienst ist hr Ansprechpartner bei Fragen zur
Pflege. Es vermag Ihnen nicht nur praktische Tips zur Bewal-
tigung des Alltags zu geben, sondern kann Sie auch in der
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Pflege anleiten und in bestimmte Handlungsabléufe ein-
Uben. Das Pflegepersonal kann auBerdem Hintergrundwissen
vermitteln, Hilfestellung geben bei der Auswahl von Pflege-
hilfsmitteln und erklaren, wie man sie benutzt. Wir empfeh-
len lhnen, sich an einen ortlichen Pflegedienst zu wenden,

um sich in Pflegefragen immer wieder beraten lassen zu kén-

nen.

Vielleicht ist es moglich, daB Sie auf einer Station, auf der
Menschen mit HIV/AIDS gepflegt werden, hospitieren durfen,
um dort die Grundsatze pflegerischen Denkens und bestimm-
te MaBnahmen zu erlernen. Das ware besonders gunstig in
der letzten Woche vor der Entlassung lhres Freundes oder
Angehorigen aus der Klinik. Weiterhin ist es fur Sie empfeh-
lenswert, auf die schon oben erwdhnten Laienpflegekurse
zurlickzugreifen.

Es gibt zur Zeit verhaltnismaBig wenige organisierte Unter-
stitzungsangebote fiir Menschen mit HIV/AIDS und ihre pfle-
genden Freunde und Angehdorige. Die durch den Arbeitgeber
maogliche Arbeitsbefreiung zur Pflege naher Angehériger be-
zieht sich nur auf die Pflege minderjahriger Kinder oder des
Ehepartners, nicht jedoch auf erwachsene Kinder, Lebensge-
fahrten oder Freunde.

® Wenn bei der Pflege professionelle Hilfe nétig ist,
erhalten Sie Uber lhre regionale AIDS-Hilfe die
Adressen von erfahrenen und vorurteilsfreien am-
bulanten Pflegediensten, Spezialpflegediensten
oder Schwerpunktpraxen fir Menschen mit
HIV/AIDS. Die AIDS-Hilfen informieren Sie auch tber
ihre eigenen Beratungs- und Unterstiitzungsange-
bote, z.B. ehrenamtliche Betreuerlnnen fiur Men-
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schen mit AIDS (,Buddies”) und dariiber, wer Ihnen
weiterhelfen kann. Sie kénnen auBBerdem Uber spe-
zielle Sport- und Freizeitangebote (z.B. das Regen-
bogenfrihstiick: gemeinsames Fruhstiick fur Men-
schen mit HIV/AIDS, ihre Freunde und Angehorige)
oder Selbsthilfe-Cafés Auskunft geben.

@ Bei Kranken- und Pflegekassen oder dem értlichen
Gesundheitsamt erhalten Sie ebenfalls Adressen
von Pflegediensten. lhre Krankenkasse teilt lhnen
auBerdem mit, auf welche Hilfsmittel ein Anspruch
im Rahmen der Kranken- oder Pflegeversicherung
besteht und in welcher Hohe sie Kosten Gbernimmt.

® Pflegedienste und Pflegekassen helfen lhnen wei-
ter, wenn Sie bestimmte Pflegehilfsmittel, z.B. Kran-
kenbett, Toilettenstuhl oder Rollstuhl ausleihen
mochten.

® Das Gesundheitsamt gibt Ihnen Auskunft zur Schad-
lingsbekampfung und beréat Sie bei Fragen zur In-
fektiositat, z.B. bei der Abfallentsorgung oder Des-
infektion. '

® Das Sozialamt sowie kirchliche Beratungsstellen
konnen Ihnen eine Ubersicht Gber mégliche Ange-
bote fur Behinderte und deren Finanzierungsgrund-
lagen geben, z.B. Essen auf Radern, Telebus und Ma-
terialien des Blindenhilfswerks.

PFLEGEKOOR-

DINATION  Wenn Sie lhren Freund oder Angehérigen pflegen und zu-
satzlich berufstatig sind, werden Sie gelegentlich Hilfe brau-
chen, wenn Sie z.B. anderen Verpflichtungen nachkommen
mussen oder Kraft schépfen wollen.
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Deshalb ist es wichtig, daB Sie sich vor Beginn der Betreu-
ung um einen Kreis verstandnisvoller und zuverlassiger Men-
schen bemihen, die bereit sind, Sie beide emotional und
pflegepraktisch zu unterstttzen.

Das koénnen Freunde oder Verwandte sein, aber auch
,Buddies” von der AIDS-Hilfe oder Pflegepersonal eines am-
bulanten Pflegedienstes. Wichtig ist gegenseitiges Vertrauen
und VerlaBlichkeit. Absprachen, wer wann kommt und wel-
che Tatigkeit Gbernimmt, lassen sich auf einem Zeitplan fest-

- halten. Das gibt dem Erkrankten Sicherheit, daB er nicht al-
lein bleiben muB und entlastet ihn gleichzeitig von dem
Gefuhl, daB er Sie zu sehr in Anspruch nimmt. Ein genauer
Zeitplan ist besonders dann wichtig, wenn die Pflege ge-
meinsam mit einem ambulanten Pflegedienst gestaltet wird.
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PRAKTISCHE TIPS FUR DIE PFLEGE

Die Pflege lhres erkrankten Freundes oder Angehérigen
in der gemeinsamen oder in seiner Wohnung stellt ei-
nige Anforderungen an die Gestaltung, was Bequemlichkeit,
Funktionalitat und Sicherheit fur Sie beide anbetrifft. Dabei
sollten Sie auch die Sicherheit im Haushalt befindlicher Kin-
der bertcksichtigen, d.h. Medikamente, Pflegematerialien
und Reinigungszusatze vor und nach dem Gebrauch so auf-
bewahren, daB sie keine Gefdhrdung darstellen. Je nach
Grundausstattung der Wohnung (GréBe, Lage, Raumauftei-
lung, Belluft- und Heizbarkeit, Himmelsrichtung, Hellhérig-
keit usw.) und je nach Gesundheitszustand und Bedurfnissen
des Erkrankten werden Veranderungen vorzunehmen sein.
Dabei sollten Sie beide jedoch bedenken, daB die Funktiona-
litat (z.B. moglichst kurze und gut beleuchtete Wege ohne
Hindernisse zu Toilette und Bad) in einem angemessenen Ver-
haltnis zum Wohlfuhlen stehen muB. Sie sollten daher nicht
versuchen, die sterile Atmosphare eines Krankenhauses zu
imitieren: Das Entfernen von Teppichen mag zwar hygienisch
erscheinen, verandert daflir-aber auf drastische Weise die
vertraute Wohnung, macht sie fuBkalt und ungemditlich und
ruft eine fremde Akustik hervor.

Sie kénnen sich beide damit helfen, daB Sie gemeinsam
durch die Wohnung gehen und sie mit folgender Checkliste
Uberprufen:
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Die Wohnung allgemein

Ist der FuBboden rutschfest?

Gibt es lose liegende Teppichbéden, Laufer oder
Brucken, die (mit beidseitig klebendem Band) fest-
geklebt werden mussen?

Gibt es Stufen oder Absatze, die markiert oder mit
einem Haltegriff versehen werden mussen?

Ist die Beleuchtung ausreichend hell und punktuell
zu dampfen?

Sind bequeme und dennoch zu reinigende Sitzgele-
genheiten vorhanden?

Wo 148t sich Wasche schnell und problemlos trock-
nen?

Gibt es in der Wohnung scharfe Kanten oder spitz
hervortretende Ecken?

Gibt es in der Wohnung gentigend Festhaltemd&g-
lichkeiten, z.B. auf dem Weg zur Toilette oder in das
Bad? (In groBen Raumen kénnen zum Festhalten
Teleskopstangen aufgestellt werden. Erhaltlich in
Bau- und Heimwerkermarkten und in Geschaften
fur Fotobedarf.)

Sind Bad, Toilette und Kiche groB genug, damit sich
zwei Personen gleichzeitig darin aufhalten kénnen?

Sind Toilette, Bad und Kiche ohne Hindernisse
erreichbar?

Ist in der Wohnung ein Rollstuhl rangierbar?
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Kénnen Uberall da, wo es notwendig erscheint,
Entsorgungsbehalter angebracht werden, z.B. fur
spitze und scharfe Gegenstande oder Abfall?

Sind alle Rdume so veranderbar, dal3 sie neben ihrer
gedachten Funktion auch ,Lebensraume” werden
kénnen?

Das Schlafzimmer

Futons oder Matratzen auf dem Boden sind ungeeignet: Sie
erschweren das Aufstehen und Sitzen und belasten den Kreis-
lauf. Die Pflegeperson braucht mehr Kraft beim Aufhelfen
und Stutzen. AuBerdem ist das Arbeiten auf den Knien oder
in der Hocke unbequem und auf die Dauer schmerzhaft. Ahn-
liches gilt fur Hochbetten, die nur tber eine Leiter erreichbar

sind.

Ist das Bett hoch genug (Sitzhéhe), 1aBt es sich leicht
verstellen und eventuell in Sitzposition bringen?

Ist das Bett breit genug (Mindestbreite 1,00 m; gtn-
stig ist eine Breite von 1,20 m), da3 es bequemes
Polstern und Liegen zulaBt?

Sind fur das Bett Kissen in unterschiedlicher GroBe
und Decken usw. vorhanden?

Hat das Bett eine Matratze, die Sie ohne groBe
Muhe wenden kénnen? (Gunstig sind Matratzen
aus Latex.)

Gibt es mehrere Oberbetten zum Wechseln, z.B.
wenn der Erkrankte geschwitzt hat oder friert?
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Ist um das Bett herum gentigend Platz fur Abstell-
und Sitzmoglichkeiten (z.B. Stuhle, bei Bedarf auch
den Toilettenstuhl)?

@® Gibt es am Bett eine erreichbare Beleuchtung?

@ Reicht das Telefonkabel bis zum Bett?

® Steht das Bett geschutzt, z. B. mit einer Seite an der

Wand?

® LaBt sich vom Bett aus das Geschehen in der Woh-
nung beobachten?

Die Kiche

® Mussen Aufbewahrungsplatze verandert werden?
Sind z.B. schwere Dinge unten plaziert und die
wichtigsten Dinge (Lebensmittel, Kaffeemaschine,
Besteck) leicht erreichbar?

® Gibt es genltgend Sitzmdglichkeiten und Ablage-

flachen?

Toilette und Badezimmer

Lassen sich Bad und Toilette gut ltuften und heizen?
Gibt es gentgend stabile Haltemdoglichkeiten?

Lassen sich Sitzmoéglichkeiten installieren, z.B. vor
dem Waschbecken, der Badewanne usw.?

Gibt es genug Platz zur Aufbewahrung von Uten-
silien fur die Korperpflege, von Pflegehilfsmitteln
und Wasche?
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® Sind Ablageflachen um das Waschbecken, die Toi-
lette und die Wanne vorhanden?

® Mussen eventuell Spiegel, Konsolen, Handtuchhal-
ter usw. auf Sitzhéhe gehangt werden?

Ist eine Waage vorhanden?
Gibt es rutschfeste Matten?

Sind alle Materialien gut erreichbar?

Sind ausreichend gesicherte Steckdosen vorhanden?

Der Aufenthaltsraum
® Gibtesgentgend Platz zum Sitzen und zum Schlafen?

® Lassen sich aus Sitzgelegenheiten muhelos Schlaf-
moglichkeiten machen?

Diese Checkliste soll nur eine Anregung sein. Vielleicht
werden Sie feststellen, daB Sie bestimmte Dinge nicht veran-
dern kénnen. Mit etwas Phantasie und Geduld werden Sie je-
doch sicher Loésungen finden, die eine Pflege zulassen.

Es ist vorteilhaft, wenn Sie ein paar Dinge, die Sie zur Pflege
brauchen, standig zu Hause vorratig haben. Dazu gehéren
neben Toilettenartikeln, wie z.B. Hautcreme, Shampoo und
Badezusatze, auch genutgend frisch gewaschene, unter-
schiedlich groBe Handtucher, Waschlappen, Bettwasche und
T-Shirts (oder Schlafanziige), ebenso Materialien fir die
Haushaltsreinigung, z.B. eine ausreichende Menge an Lap-
pen, Schwammen und Bursten. Letztere durfen ruhig aus
Kunststoff sein: Er ist leichter zu reinigen als Holz und Natur-
borsten.
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Verschiedene wichtige Gegenstande werden Sie neu an-
schaffen mussen, etwa gentgend Papierhandtiicher oder
-taschentucher. Sie sind praktisch zum Aufwischen und Auf-
saugen von Flussigkeiten. Andere Utensilien kénnen Sie aus
dem Haushaltsalltag abzweigen:

® Gesammelte Plastikttiten in verschiedenen GréBen
sind geeignet fur Abfall. Sie kénnen in verschiede-
nen GroBen Uberall dort angebracht werden, wo
sich Menschen am hé&ufigsten aufhalten, entweder
am Bett oder Tisch, im Bad, in der Kiiche oder neben
dem Lieblingssessel. Plastiktiten lassen sich leicht
ankleben oder in dafur vorgesehene Stander han-
gen. Man kann sie zubinden und einfach entsorgen.

® Plastikbehalter, z.B. groBe Joghurtbecher, sind ge-
frierbestandig und geeignet, um darin vorgekochte
Mahlzeiten portionsweise einzufrieren.

® GroBere Plastikflaschen mit einem mindestens
2,5 cm groBen Offnungsdurchmesser und mit
SchraubverschluB (z.B. Waschmittelbehélter) lassen
sich zum Abwerfen von Nadeln und Spritzen nut-
zen. Daflr eignen sich auch stabile Hartpapperollen
(z.B. Waschmittel-Baukastensystem) oder eckige
Hartpappebehalter mit PlastikverschluB (z.B. Ka-
kaobehalter), ebenso Kaffeedosen aus Metall.

@® Kleinere und groBere Plastikcontainer mit Deckel
(z.B. Eiscreme-Container) bieten Platz, um kleinere
Mengen Abfall zu entsorgen, z.B. beim Verbands-
wechsel. Darin |aBt sich auch eine Alkohollésung
ansetzen, in die Sie nach sorgfaltiger Reinigung eine
Nagelschere oder eine Pinzette einlegen kénnen. -
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Die Wohnung allgemein

Die Wohnung, in der Sie Ihren Freund oder Angehdrigen
pflegen, muB nicht klinisch rein sein. Das Entfernen von
Staub und Schmutz verbessert jedoch die Luft und fordert
z.B. die Wundheilung. Alle Wohnbereiche, einschlieBlich der
sanitaren Anlagen und der Kiiche, konnen von allen im Haus-
halt lebenden oder sich dort aufhaltenden Personen mitbe-
nutzt werden. Wichtig ist die regelmaBige und sachgerechte
Reinigung dieser Funktionsbereiche.

Die Wohnung kann gereinigt werden wie gewohnt, also
mit den im Handel gebrauchlichen, nach OECD-Richtlinien
biologisch abbaubaren Reinigungsmitteln. Verwenden Sie
zur Reinigung heiBes Wasser mit einem fettlésenden Zusatz
aus Seife. Dabei muB die Lésung nicht héher dosiert werden
als vom Hersteller angegeben. Blut sollten sie zuerst mit kal-
tem Wasser entfernen. ,

Kuche, Toilette und Badezimmer
Fur die Routinesauberung der sanitaren Anlagen (Boden, Ka-

‘ cheln, Becken etc.) benutzen Sie heiBes Wasser und den ge-

wohnten Sanitarreinigungszusatz — das kann ein Flissigzu-
satz wie auch ein Pulver oder eine Paste sein. Wenn Sie Blut
oder andere Kérperflissigkeiten aufwischen mussen, sollten
Sie Handschuhe anziehen und kaltes Wasser mit Seife benut-
zen. Zur Nachreinigung empfiehlt sich eine Desinfektions-
I6sung (verdinnt gemé&B den Hinweisen des Herstellers).
Diese Lésung sollte nicht auf Vorrat, sondern vor jeder Be-
nutzung frisch angesetzt werden, da die Wirkung im ange-
mischten verdinnten Zustand mit der Zeit nachlaBt. Es ist
deshalb gunstig, das Konzentrat an einem sicheren Platz so
aufzubewahren, daB Sie es schnell zur Hand haben, wenn Sie
es brauchen. Wischlappen und Schrubber werden abschlies-
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FLUSSIG
KEITEN

send abgespult und zum Trocknen aufgeh&ngt. Das schmut-
zige Wasser schiitten Sie vorsichtig in den AusguB. Die Reini-
gungsutensilien der sanitaren Anlagen wie Wischlappen,
Bursten und Schwamme sollten fur die anderen Wohnberei-
che nicht benutzt werden. Bei der Kuchenreinigung ist es
sinnvoll, nur biologisch abbaubare Reinigungsprodukte zu
verwenden, um Nahrungsmittel nicht zu verderben. Vor allem
die Arbeitsflachen sollten regelméBig gesdubert werden.

Geschirr und Besteck

Sie und lhre Freunde kénnen Ihr gesamtes Geschirr und Be-
steck gemeinsam mit dem von lhnen Betreuten benutzen.
Das ubliche Abwaschen nach dem Gebrauch mit heiBem
Wasser und Spulmittel reicht véllig aus, um es zu saubern.
Genauso wirksam reinigt eine Spulmaschine Geschirr und
Besteck. Sie braucht keine besonderen Zusdtze oder eine
hoéhere Spulmitteldosierung als sonst. Wenn etwas mit Blut
oder anderen Kérperflissigkeiten verschmutzt sein sollte,
dann waschen Sie es zuerst mit kaltem Wasser und Sptilmittel
ab und verfahren danach wie oben beschrieben.

Es wird Situationen geben, in denen Sie es nicht verhindern
kénnen, daB versehentlich Blut, Eiter, Urin, Stuhlgang oder
Erbrochenes an Stuhle, Tisch, Wande oder FuBboden ver-
spritzt wird, z.B. wenn die Toilette nicht rechtzeitig erreicht
wird, bei einem Hustenanfall oder einem néassenden Ver-
band. In diesem Fall sollten Sie sich vor der Reinigung Hand-
schuhe anziehen. Mit Hilfe von Papiertiichern versuchen Sie,
soviel Flussigkeit wie moglich aufzunehmen. AnschlieBend
werfen Sie die vollgesogenen Papiertiicher in eine Plastik-
tlte, binden diese zu und werfen sie in den normalen Haus-
mull.
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Harte Oberflachen sollten anschlieBend mit kaltem Was-
ser und einem Reinigungsmittel und danach mit einer frisch
angesetzten Haushaltsdesinfektionslésung abgewischf wer-
den.

Auf weichen Oberflachen, wie z.B. Teppichen, Vorlegern,
Polstern und Textiltapeten, richten Reinigungszusatze Scha-
den an. Es ist deshalb besser, die Flache grtndlich mit kaltem
Wasser und Seife zu bursten, anschlieBend abzuspulen und
zum Trocknen ausltften zu lassen. .

Zur Reinigung rostfreier oder verchromter Gegenstande
sollten Sie keine extra starken oder hochkonzentrierten
Bleichmittel verwenden, da sie sich eindtzen und Rost verur-
sachen. Stellen Sie statt dessen eine Desinfektionslésung auf
Alkoholbasis her — 7 Teile Methylalkohol (erhaltlich in Apo-
theken) auf 3 Teile Wasser —, die Sie 20 Minuten auf der Ober-
flache einwirken lassen und dann abreiben kénnen. Diese
Losung konnen Sie im Voraus zubereiten und in einem
geschlossenen GefaB aufbewahren, das Sie mit dem Schild

", Gift” beschriften sollten.

Einmalhandschuhe aus Latex oder Vinyl sind generell dann zu
benutzen, wenn Sie mit Korperflussigkeiten des Erkrankten
in Kontakt kommen kénnen, z.B. beim Leeren von Bettpfan-
nen oder Spucknapfen, beim Saubern im Intimbereich oder
Versorgen wundgelegener offener Stellen. Es wird empfoh-
len, Handschuhe anzuziehen, wenn Sie zur Einreibung Salben
verwenden, die durchblutungsférdernde atherische Ole ent-
halten.

Handschuhe sollten Sie auch tragen, wenn Sie Wasche,
z.B. Kleidung, Bettlaken und Bettbezlige, zusammenlegen,
oder andere Gegenstande, z.B. Toilettensitz, und Wohnungs-
bereiche reinigen, die deutlich sichtbar mit Blut, Urin, Stuhl-
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gang oder Erbrochenem verschmutzt sind. Handschuhe sind
auBerdem ratsam, wenn Sie im Haushalt ein aggressiveres
Reinigungsmittel verwenden. Handschuhe mussen Sie unbe-
ding"c tragen, wenn Sie unter Dermatitis oder Ekzemen leiden
und Verletzungen an den Handen haben und die oben ge-
nannten MaBnahmen durchfiihren wollen.

Nach dem Ausziehen und Wegwerfen von einmal getra-
genen Handschuhen sollten Sie sich immer die Hande mit
Wasser und Seife waschen und nach dem Abtrocknen ein-
cremen: Sie riechen sonst nach Latex und Talkum und sind un-
angenehm bei Berthrungen.

Handschuhe sind im sozialen Umgang mit Menschen mit
HIV und AIDS grundsatzlich nicht erforderlich. Es ist nicht
notwendig, Handschuhe anzuziehen, wenn Sie dem Erkrank-
ten beim Essen oder beim Waschen, Baden, Duschen oder
Anziehen helfen wollen. Auch beim Trésten und Abwischen
von Tranen, beim Kontakt :mit nassen Taschenttichern, durch-
geschwitzten Nachthemden und mit schweiBBnasser Haut sind
Handschuhe tberflussig.

HANDE-

WASCHEN

Vorsichtiges Handewaschen mit Wasser und Seife ist die beste
und einfachste Methode, um sich selbst zu schitzen und den
Erkrankten vor Infektionen zu bewahren, die Sie Ubertragen
kénnen.

Nach sozialen Kontakten mit |hrem Freund oder An-
gehorigen brauchen Sie sich nicht die Hande zu waschen.

Sie sollten sich jedoch die Hande waschen, wenn Sie mit
Blut, Urin, Stuhlgang oder Erbrochenem in Berlhrung ge-
kommen sind, nachdem Sie selber die Toilette benutzt oder
dem Erkrankten auf der Toilette geholfen haben.
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KLEIDUNG
UND
BETTWASCHE

Vor der Zubereitung von Mahlzeiten ist das Haénde-
waschen Pflicht.

Zum Trocknen lhrer Hande kénnen Sie ein normales Hand-
tuch aus Frottee oder Baumwolle benutzen. Sind mehrere
Menschen an der Pflege beteiligt, sind Papierhandtucher vor-
zuziehen oder aber Stoffhandtiicher zum Handeabtrocknen
regelmaBig auszuwechseln. Nach dem Abtrocknen lhrer Han-
de erhdhen Sie deren Widerstandskraft durch das Benutzen
einer Hautcreme. Sie bewahrt die beanspruchte Haut vor
dem Austrocknen und Rissigwerden. Damit Sie bei der Pflege
lhren Freund oder Angehdrigen, aber auch sich selbst nicht
verletzen konnen, ist es sinnvoll, daB lhre Fingernagel még-
lichst kurz geschnitten und an den Ecken rundgefeilt sind.

Weder Sie noch lhr Freund oder Angehériger miissen im Um-
gang miteinander spezielle Kleidung tragen oder separate
Bettwasche benutzen. Fur die Auswahl samtlicher Wésche,
die in der Wohnung erforderlich ist, sollte gelten:

® Bequemlichkeit,

® keine Synthetikstoffe, sondern atmungsaktive und
schweiBaufsaugende Stoffe,

® Kleidung, die auch ohne Hilfe angezogen werden '
kann, d.h. keine schweren und tiber den Kopf zu
streifenden Pullover, ‘

® problemlose Waschbarkeit.

Mit Blut und anderen Kérperflissigkeiten verschmutzte
Kleidung oder Bettwasche ist vor dem normalen Wasch-
maschinengang bei 60 Grad zundachst fur 30 Minuten in
Waschmittel einzuweichen. Dabei sollte das Konzentrat der
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Einweichlésung nach den Anweisungen des Herstellers ange-

setzt werden. Wenn Kleidung oder Bettwasche groben
Schmutz, z.B. Stuhlgang oder Erbrochenes enthalt, sollten
Sie sich vor der Reinigung Handschuhe anziehen und alle
festen Bestandteile von der Wasche entfernen. Hierbei sind
Papierttcher, Papiertaschenticher oder flieBendes kaltes
Wasser hilfreich. Stark verschmutzte Kleidung oder Bett-
wasche sollte separat gewaschen werden. Wenn |hr Freund
oder Angehdriger Schwierigkeiten mit Wasserlassen und
Stuhlgang (Durchfall) hat, sollten Sie gemeinsam Uberlegen,
ob Sie die Matratze mit einem Plastik- oder Gummitiberzug
gegen Nasse und langanhaftenden Geruch abdecken wollen.
In jedem Fall sollte die gewahlte Matratzenabdeckung aus-
wechselbar und zu reinigen sein. Dazu benutzen Sie kaltes
Wasser und Seife. Falls notig, reiben Sie die Abdeckung
anschlieBend mit einem Desinfektionsmittel ab.

Bei HIV-Infektion und AIDS ist fur Pflegende keine Schutz-
kleidung erforderlich, wie z.B. Kittel oder Plastikschiirzen.

Schutzkleidung brauchen Sie dann, wenn |hr Angehériger
oder Freund zusatzlich an offener Lungentuberkulose, an
Salmonellen, Kryptosporidien, Hepatitis oder anderen leicht
Ubertragbaren Infektionen erkrankt ist.

Schutzkleidung ist auch dann sinnvoll, wenn Sie bei einer
PflegemaBnahme mit Spritzern von Korperflussigkeiten, z.B.
Blut, Eiter und Stuhlgang, rechnen missen oder wenn Sie mit
fettigen Massagedlen oder viel Wasser hantieren, z.B. beim
Haarewaschen im Bett, eventuell bei Hilfestellung beim
Duschen und Baden.

Schutzkleidung muB nach jedem Tragen auf sichtbare Ver-
schmutzungen mit Blut und anderen Korperflussigkeiten
Uberprift und entsprechend ausgewechselt und gewaschen
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TIPS ZUR
BENUTZUNG
VON PFLEGE-
UTENSILIEN

werden. Auch vollig durchnaBte Schutzkleidung sollte nicht
wiederverwendet, sondern getrocknet und danach gewa-
schen werden.

Dafur gelten dieselben Regeln wie fur das Waschen von
Kleidung und Bettwasche.

Ansonsten ist es sinnvoll, die in Gebrauch befindliche
Schutzkleidung an einem festen Ort, z. B. im Bad, separat auf-
zuhangen, und zwar so, daB die rechte Seite nach auBen
zeigt und jede Person sofort in die Kleidung schlipfen kann.

Einen Mundschutz brauchen Sie nur dann zu tragen,
wenn Sie selber sehr stark erkaltet sind, Husten oder Schnup-
fen haben und Ihren Partner oder Angehérigen keiner An-
steckungsgefahr aussetzen wollen. Das erreichen Sie aber
auch, wenn Sie sich regelmaBig sorgfaltig die Hande (auch
dort sitzen Schnupfenviren) waschen und sich beim Niesen
oder Husten abwenden.

Der Erkrankte sollte seinerseits einen Mundschutz tragen,
wenn bei ihm eine offene Lungentuberkulose diagnostiziert
wurde — dies gilt insbesondere dann, wenn der pflegende
Freund oder Angehérige ebenfalls HIV-positiv ist.

Jeder Mundschutz ist gleichméaBig tber Mund und Nase
zu ziehen und im Nacken festzubinden. Spatestens bei Durch-
feuchtung durch die Atemluft ist er abzunehmen, wegzu-
werfen und zu erneuern. Im Falle einer offenen Lungen-
tuberkulose muB der verwendete Mundschutz in den
infektiésen Mull (= Sondermdll).

Bettpfannen und Urinflaschen

Wenn |hr Freund oder Angehériger pflegebedurftiger wird,
benotigt er besondere korperliche und seelische Unterstut-
zung, um Hilfsmittel wie z.B. Bettpfannen und Urinflaschen
benutzen zu lernen. Wichtig ist es, die Intimsphére zu wah-
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ren, auf Wunsch das Zimmer zu verlassen oder eine Decke
leicht Uber den Korper zu ziehen. Solange der Erkrankte eini-
germaBen selbstandig ist, reicht es vielleicht, wenn Sie die
Urinflasche und Bettpfanne auf eine saugfahige Unterlage
mit gentgend weichem Toilettenpapier, einem feuchten
Waschlappen und Handtuch auf einen Stuhl oder Hocker
neben das Bett stellen. Bei Bedarf kann er die Utensilien ohne
Hilfe benutzen.

Frauen kénnen die Bettpfanne sowohl fiir das Wasserlas-
sen als auch fur den Stuhlgang benutzen. Wichtig ist dabei,
sich nach Beendigung stets von vorne nach hinten abzu-
wischen, da ansonsten sehr leicht Keime, wie zum Beispiel
Kolibakterien aus dem Analbereich in die Vagina gelangen
und dort Entzindungen und Pilzinfektionen hervorrufen
kénnen.

Wenn der Erkrankte darauf angewiesen ist, daB Sie die
Urinflasche anlegen oder die Bettpfanne unterschieben, soll-
ten Sie folgendes beachten: Die Urinflasche laBt sich gut
zwischen die Oberschenkel stellen. Ein kleines Kissen am
Ende verhindert ihr Wegrutschen, falls sie nicht festgehalten
werden kann. Die Urinflasche kann eine Weile liegenbleiben,
sollte jedoch nicht standig vorliegen, da sich an der Eichel
eine feuchte Kammer bilden kann, was die Ausbreitung von
Pilzen begunstigt.

Benutzte Urinflaschen leeren Sie erst in die Toilette aus,
fullen sie dann zur Halfte mit kaltem Wasser und gieBen sie
nach einigem Hin- und Herschwenken wieder aus. Sie kénnen
anschlieBend den Hals der Urinflasche mit einem Papiertuch
abreiben und trocknen. Danach legen Sie die Urinflasche
zurlck auf den Stuhl oder an ihren Aufbewahrungsort.

Bettpfannen sollten, wenn der Erkrankte sie sich nicht
selbst nimmt, vor dem Gebrauch méglichst unter warmem
Wasser abgespult werden, da das Metall sehr rasch auskihlt.
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Schieben Sie die Bettpfanne so unter das GesaB, daf Sie den
Erkrankten im Bett erst zur Seite rollen, dann die Bettpfanne
unterschieben, so daB3 zwei Drittel nach vorne zeigen. Da-
nach drehen Sie ihn zurlick auf die Bettpfanne und helfen
ihm beim Aufrichten. Auf diese Weise hat er eine recht stabi-
le und entspannte Sitzposition. Sie sollten dennoch bertick-
sichtigen, daB langeres Sitzen auf der Bettpfanne anstren-
gend ist und insbesondere fir abgemagerte Erkrankte
extrem schmerzhaft sein kann. Benutzte Bettpfannen werden
in die Toilette entleert, eventuell unter Benutzung von Toi-
lettenburste oder Papierttichern. Dann werden sie griindlich
mit kaltem Wasser und einem Reinigungszusatz gewaschen
und mit klarem Wasser ausgespilt. AbschlieBend wischen Sie
die Bettpfanne mit einer Alkohollésung aus und stellen sie
zum Trocknen auf den Stuhl oder einen anderen Aufbewah-
rungsort. Tragen Sie grundsatzlich vor dem Entleeren und
Reinigen dieser Materialien Handschuhe. Liften Sie die Rau-
me, in denen Bettpfanne und Urinflasche benutzt wurden.
Achten Sie gemeinsam mit dem Erkrankten auf eine saubere,
trockene und gesunde Haut im Genitalbereich, um zusatz-
lichen Erkrankungen vorzubeugen.

Windeln, Gummiunterlagen und Schaffelle

Windeln, Einlagen und Gummiunterlagen sind nutzlich,
wenn der Erkrankte Urin und Stuhlgang nicht halten kann.
Es gibt sie in verschiedenen GréBen, sie kénnen je nach
Bedarf auch zugeschnitten werden. Windeln lassen sich auch
vom Erkrankten selber anlegen und kontrollieren.

Der Nachteil von Windeln und Einlagen ist, daB sie bei
Nasse und Warme das Wachstum von Pilzen und anderen Kei-
men begulnstigen. Gummiunterlagen kénnen das Schwitzen
verstarken und zu Jucken und Hautproblemen fihren.

46

Windeln und Einlagen entsorgen Sie in doppelten Plastik-
tuten, um Durchtropfen und Geruchsbildung zu verhindern.
Sie werden zugebunden und in den Hausmull gegeben. Gum-
mimatten sind mit kaltem Wasser und einem Reinigungszu-
satz abzuwaschen, bei hartnackigem Schmutz oder Verfar-
bungen weichen Sie die Matte zuerst in einer Seifenlésung
ein. Desinfektionsmittel und Alkohol greifen das Gummi an
und machen es langfristig poros.

Schaffelle aus Kunststoff (erhaltlich in Geschaften far Sani-
tatsbedarf) unterlegen Sie nach Anleitung lhres Arztes oder
der ambulanten Pflegestation solchen Korperstellen, bei
denen die Gefahr besteht, daB sich ein Druckliegegeschwur
entwickelt, also an allen ,knéchernen Kérpervorspriingen”
wie z. B. SteiBBbein, Hufte oder Ferse.

Schaffelle kénnen Sie in der Regel in der Waschmaschine
waschen. Sie verfahren damit wie oben beschrieben.

Waschschusseln

Waschschusseln entleeren Sie in das Waschbecken im Bad
und wischen sie anschlieBend mit einem Papiertuch aus. Ein
Seifen- oder Olfilm am inneren Schusselrand kann mit einer
Alkohollésung entfernt werden, wenn Sie die Schussel da-
nach grundlich unter klarem Wasser ausspulen. Trocknen Sie
die Schussel hinterher mit einem extra daflir vorgesehenen
Lappen ab und stellen Sie sie an ihren Aufbewahrungsort.

Der Umgang mit Nadeln, Spritzen und anderen scharfen
Gegenstanden

Bei der Pflege sollten Sie mit scharfen und spitzen Gegen-
standen wie Nadeln und Spritzen, aber auch Rasierklingen,
besonders vorsichtig umgehen, da an ihnen infektiése Blut-
reste haften kénnen. Sie sollten umgehend in einen bruch-
sicheren Plastikcontainer mit entsprechend groBer Offnung

47



WOHIN
MIT DEM
SONDERMULL?

und Schraubdeckel entsorgt werden. Wenn Sie mit solchen
Gegenstanden hantieren, sollten Sie immer den Container
bei sich haben, um gebrauchte Nadeln oder Spritzen usw. an
Ort und Stelle wegwerfen zu kénnen. :

Auf keinen Fall sollten Sie Kantlen nach Gebrauch in die
Schutzkappe zurtckstecken. Ebensowenig sollten Sie Nadeln
umbiegen oder Infusionsbestecke abbrechen, um im Contai-
ner Platz zu sparen.

Die Aufbewahrung von Medikamenten

Medikamente sollten den Herstellerhinweisen entsprechend
aufbewahrt werden. Grundséatzlich gilt, Medikamente trok-
ken, staubfrei, kthl und lichtgeschiitzt in einem separaten
Schrank, der eventuell auch abschlieBbar ist, zu lagern. Bad
oder Kuiche sind aufgrund der dort herrschenden Temperatur
und Feuchtigkeit kein optimaler Aufbewahrungsort; besser
ware ein Platz im Flur oder Schlafzimmer.

Einige Salben und Wundauflagen, die Antibiotika enthal-
ten, gehéren in den Kuhlschrank. Dasselbe gilt fur juckreiz-
stillende oder lokal anasthesierende Gels. Auf den Packun-
gen solcher Medikamente steht meist ,kthl lagern” oder
ahnliches. Medizinische Salben und Cremes dagegen missen
weich und-,streichfahig” bleiben, sollten daher nicht in den
Kuhlschrank. i

Medikamente mit Verfallsdatum sollten tiber dieses hinaus
nicht mehr verwendet werden. Wenn Dragees eine aufge-
rauhte Oberflache aufweisen, Tabletten entfarbt, krimelig
und feucht sind, Lésungen Schlieren oder Bodensatz zeigen,
sollten sie umgehend in der Apotheke entsorgt werden.

Schmutziger oder infektiéser Abfall, wie z.B. Windeln, Ein-
lagen, Binden, Verbandsmaterialien, Papierhandtticher usw.,
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sollten Sie in eine Plastiktite geben, die Sie dann zubinden.
Bevor sie in den Hausmull kommt, sollten Sie sie zur Sicher-
heit in eine zweite Plastiktite stecken und ebenfalls zubin-
den. g

Auch spitze oder scharfe Gegenstéande, wie z.B. Kantlen
oder Rasierklingen, kénnen in gut verschlossenen und bruch-
sicheren Plastikbehaltern in den Hausmdll. Wenn Sie in lhrem
Abfalleimer Platz schaffen und den Mull zusammendrticken
wollen, nehmen sie dazu einen festen Gegenstand, z.B.
einen Stock oder stabile Pappe, damit Sie sich keiner Verlet-
zungsgefahr aussetzen. Alte oder Ubriggebliebene Medika-
mente kénnen in der Apotheke abgegeben werden. Die
Apotheken sind jedoch nicht zur Annahme verpflichtet und
kénnen daflir sogar eine Gebuhr verlangen. Vor allem aus
Grunden der Schadensbegrenzung pladiert die Stadtreini-
gung flr das Sammeln von Altmedikamenten bei Apotheken:
Spielende Kinder und Menschen, die im Mull nach noch Ver-
wertbarem suchen, sollen nicht gefahrdet werden.

Nur Kliniken verwenden fur ihren Sondermull gelbe Ton-
nen, die dann in speziellen Verbrennungsanlagen entsorgt
werden.

Die HIV-Infektion oder AIDS-Erkrankung lhres Freundes oder
Angehorigen ist kein Grund, in der Wohnung lebende Haus-
tiere wegzugeben. Tiere konnen zwar auf Menschen — insbe-
sondere immungeschwachte Menschen — Krankheiten tber-
tragen, Katzen z.B. Toxoplasmose, Vogel Psittacose. Das
Zusammenleben mit ihnen bereitet jedoch auch Freude und
kann somit gesundheitsférdernd wirken.

Sie sollten daher gemeinsam Uberlegen, ob Sie z.B. die
Reinigung des Haustieres, der Futternapfe, des Kafigs oder
der Katzentoilette tbernehmen sollen. Auf jeden Fall sollten
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Sie beide nach jedem Umgang mit Tieren, Futtermitteln und
Reinigungsutensilien sich grindlich die Hande waschen.
Auch sollten Sie das Haustier nicht mit rohem Fleisch futtern.
Wichtig ist auBerdem, daB der Gesundheitszustand des Haus-
tieres regelmaBig tberpraft wird.

Die Katzentoilette sollte moglichst nicht in der Kiiche oder
im EBbereich stehen. Benutzte Katzenstreu wird in eine
Plastiktite geschittet, die dann zugebunden in den Haus-
mull gegeben wird. Um eventuell vorhandene Toxoplasmose-
Erreger abzutéten, empfiehlt es sich, die Katzentoilette mit
heiBem Wasser auszuwaschen. Achten Sie beide darauf, sich
nicht von einem Tier die Hande lecken zu lassen, wenn Sie
daran Verletzungen haben und entfernen Sie Kot, Erbroche-
nes und Urin nur mit Handschuhen.

Fur den Umgang mit Blumenerde, Insektiziden und
Dingemitteln gilt entsprechend: Waschen Sie sich grtindlich
die Hande, wenn Sie damit hantiert haben.
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DIE PFLEGE GEMEINSAM GESTALTEN

Gerade in der Betreuung und Pflege Ihres Freundes oder
Angehorigen zu Hause ist es wichtig, daB Sie sich Zeit
nehmen, sich mit der neuen Situation auseinanderzusetzen.
Sprechen Sie beide dartiber, wie Sie sich fiihlen und was Sie
beide aneinander wahrnehmen.

Oft scheint das Wissen um HIV und AIDS die Beziehung
zweier Menschen derart zu veréndern, daB die Selbstandig-
keit des Gegentbers aus dem Blick gerat. Weil bei beiden
unausgesprochen Verlustdngste auftreten, erhalten Beob-
achtungen, die auf eine Verschlechterung des Gesundheits-
zustandes hindeuten kénnen, eine andere Dimension: Man
nutzt sie nicht als hilfreiches und ernstzunehmendes ,,Frih-
warnsystem”, vielmehr werden sie zur Ursache gegenseitigen
MiBtrauens und von Konflikten. Deshalb sollten Sie versuchen,
im Umgang miteinander wie auch mit AIDS eine gewisse
Gelassenheit zu erlangen. Nicht jede Appetitlosigkeit 148t
Ihren Freund oder Angehérigen sofort drastisch abnehmen,
nicht jeder Husten leitet eine PcP ein, ein Fieberschub wird
nicht automatisch zur Lebensbedrohung.

Die HIV-Infektion pragt sich bei jedem Menschen anders
aus, entwickelt individuelle Symptome und ein unterschied-
liches Tempo. Wichtig ist, daB Sie sich beide tber Ihre
Wahrnehmungen austauschen, z.B. tiber zunehmende Kon-
zentrationsstérungen, VergeBlichkeit, Sehstérungen oder
Schmerzen, Schwache und Probleme mit dem Essen.

Fur das Beurteilen von Verdnderungen sollten Sie sich
gemeinsam auf einen bestimmten Beobachtungszeitraum
sowie auf einheitliche und méglichst genaue Bezeichnungen
einigen. Das ist auch fur den Arzt, der dartber informiert
werden soll, hilfreich, z.B. bei Durchfall: Seit wievielen

53

BEOBACHTEN
UND VERAN-
DERUNGEN
WAHR-
NEHMEN



PFLEGEZIELE
FINDEN

Tagen? Ist der Stuhlgang wassrig oder enthélt er feste Be-
standteile? Wie oft pro Tag? In welchen Mengen? Oder bei
Schmerzen: Wie lange schon? Wo treten sie auf? Dauer-
schmerz oder zeitweilig auftretender Schmerz? Wann treten
sie auf: nach dem Essen, nach dem Aufstehen, beim Biicken?
Ist es ein stechender Schmerz? Sobald Sie sich unsicher oder
tberfordert fuhlen, sollten Sie sich an den behandelnden
Arzt wenden, wenn etwa der Durchfall mit herkémmlichen
Methoden (z. B. Kostveranderung oder Kohletabletten) nicht
mehr zu stoppen ist oder das Fieber trotz fiebersenkender
MaBnahmen (z.B. Wadenwickel oder in die Leisten gelegte
Eisbeutel) nicht wesentlich nachlaBt. Auch wenn Sie beide
etwas feststellen, was Ihnen ungewéhnlich erscheint wie
Taubheitsgefuhle, Wortfindungsstérungen, starke Kopf-
schmerzen und Ubelkeit, fremde Gertiche usw., vereinbaren
Sie einen Termin mit dem Arzt.

Das Ziel der Begleitung und Pflege lhres Freundes oder An-
gehdérigen verandert sich standig. Es entwickelt sich mit und
in lhrer Beziehung zueinander. Und es hangt von den
Bedurfnissen und Erwartungen des Erkrankten wie auch von
lhrer Kraft und Bereitschaft ab, sich auf Veranderungen ein-
stellen zu kénnen. lhnen beiden sollte bewuBt sein, daB es
bei AIDS keine dauerhaften Zustande gibt. Menschen mit
HIV/AIDS werden Zeiten erleben, in denen sie sich selber
versorgen kénnen und sie werden sich in Zeiten intensiver
Behandlungs- und Pflegebedurftigkeit helfen lassen mussen.
Der mégliche Wunsch, wieder arbeitsfahig zu werden, kann
eine neue Perspektive darstellen. Das Pflegeziel darf nicht
sein, daB3 Ihr Freund oder Angehdriger nicht mehr selbst ent-
scheiden und handeln kann. Sie sollten sich vielmehr
bemuhen, seine Unabhangigkeit in méglichst vielen Alltags-
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und Lebensbereichen zu erhalten, zu stiarken oder wieder
aufzubauen. Das erreichen Sie, indem Sie Ihren Angehérigen
oder Freund in alle Uberlegungen, die ihn betreffen, einbe-
ziehen und seine Entscheidungen ernst nehmen. So erhalt er
die Chance, Sie in lhrer Verantwortung zu entlasten und
seine moéglichen Schuldgefihle im Hinblick auf seine Hilfs-
bedurftigkeit abzubauen. Bei lhrem Engagement geht es also
in erster Linie darum, ihn zu motivieren, anzuleiten und zu
unterstltzen. Sie beide sollten darauf achten, daB Sie die
alltaglichen und langerfristigen MaBnahmen miteinander
besprechen und aushandeln, damit Erfolge méglich und von
Ilhrem Angehérigen oder Freund kontrollierbar sind. Das
kann folgendermaBen aussehen: Was Sie beide beobachten
und besprechen, z.B. Veradnderungen in den EBgewohn-
heiten oder Vorlieben, ist Ihre gemeinsame Grundlage fur
realistische, auf die jeweiligen Bedirfnisse abgestimmten
Pflegeziele. Lautet das Pflegeziel z.B. ,kein Gewichtsver-
lust”, so bauen Sie darauf lhre PflegemaBnahmen auf: z.B.
mehrere kleinere Mahlzeiten, gemeinsames Essen, 6fter
frisches Gemuse, Unterstiitzung bei der Zubereitung der
Mahlzeiten usw.

Bei lhrer Begleitung und Pflege befinden Sie sich standig auf
einer Gratwanderung. Sie haben einerseits das Gefiihl, besser
zu wissen, was fur lhren Angehérigen oder Freund gut ist,
wie etwa Bewegung, mehr zu essen oder zum Arzt zu gehen.
Andererseits haben Sie den Wunsch, seine Bedirfnisse zu
respektieren und sein Vertrauen nicht zu verlieren. Hier den
richtigen Weg zu finden, ist sehr schwer.

Versuchen Sie nur solche Dinge zu Gbernehmen, die lhr
Freund oder Angehériger nicht mehr selber schafft.

Das kann gelingen, wenn Sie folgendes beachten:
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® Sie brauchen mehr Zeit fureinander.

® Sie mussen sich gemeinsam Uber den Sinn lhrer
geplanten PflegemaBnahmen verstandigen und
vorbeugende MaBnahmen begriinden.

® Handeln Sie nicht gegen lhren Freund oder An-
gehorigen.

Sie werden sich auch standig auf Kompromisse einigen
mussen, wenn |hr Angehériger oder Freund seine Fahigkeit,
sich selbst zu pflegen, anders einschatzt als Sie. Versuchen Sie
dennoch, sich zu disziplinieren, indem Sie ihm nicht alles aus
der Hand nehmen. Statt zu sagen: ,lch mache das schon”
oder: ,Komm, ich helfe dir schnell”, sollten Sie ihn solange
wie méglich ermuntern und ermutigen, selber fir sich zu sor-
gen. Das bedeutet, daB Sie sich dort, wo lhre Unterstitzung
am meisten gefragt ist, wie z.B. bei der Ernahrung, Kérper-
pflege und Bewegung, einiges an Wissen aneignen mussen,
um lhre Unterstiitzung individuell und behutsam gestalten
zu kénnen.

Ernahrung ist eine wichtige Grundlage, um koérperlich und
seelisch bei Kraften zu bleiben oder diese wieder zu erlan-
gen. Wundheilungsprozesse oder Anfélligkeit fur Erkrankun-
gen kénnen durch Erndhrung beschleunigt oder verlangsamt
werden. So sollte der Zuckerkonsum bei Pilzinfektionen im
Mund méglichst reduziert oder ganz vermieden werden, um
den Pilzen nicht noch mehr ,Nahrung” zu geben. Eine aus-
gewogene Erndhrung setzt sich aus frischem Gemuse und
Obst, aus Kohlenhydraten, z.B. Brot, Nudeln, Reis und
Kartoffeln, sowie EiweiB, Mineralien und Spurenelementen
zusammen. Beharren Sie aber nicht auf ausschlieBlich ,ge-
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sundem” Essen, sondern akzeptieren Sie Geliste, wie z. B. auf
Torten, Chips, Schokolade und Cola. Wichtig ist vor allem eine
ausreichende Flussigkeitszufuhr durch Mineralwasser, Safte
und Krautertees, die wenigstens zwei Liter taglich betragen
sollte. Schwaéche, Desorientiertheit und Konzentrations-
storungen werden durch Flussigkeitsmangel nachhaltig ver-
starkt.

Menschen mit HIV/AIDS leiden oft unter Appetitverlust
oder schneller Ubersattigung, Ubelkeit und Erbrechen. Nicht
selten verursachen Schmerzen beim Kauen, Schlucken oder
Verdauen eine Abneigung gegen das Essen. Trotzdem sollten
Sie versuchen, lhren Freund oder Angehérigen zum Essen zu
motivieren.

Vereinbaren Sie einen Speiseplan, der sich variieren 148t,
um taglich kurzfristige Anderungen vornehmen zu kénnen.
Sprechen Sie die Zubereitung miteinander ab, und bereiten
Sie nach Maglichkeit die Mahlzeiten gemeinsam zu. Wenn
jedoch bereits der Essensgeruch Ihren Freund oder Angehori-
gen ,satt macht”, dann zwingen Sie ihn nicht zur Mithilfe.
Ebensowenig sollten Sie ihn zum Essen nétigen.

Richten Sie alles appetitlich her, in méglichst kleinen Por-
tionen, die Uber den Tag verteilt gegessen werden kénnen.
So kann sich der Kérper an die Menge und Geschwindigkeit
der Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme anpassen. Fieber
schwaécht den Erkrankten nicht nur, sondern kann auch zu
Mangelernahrung fiihren, da bei Fieber der Energieumsatz
des Korpers hoher ist als sonst. Bieten Sie Ihrem Freund oder
Angehorigen gentgend frische Lebensmittel und Getranke
an, die gleichzeitig leicht verdaulich sind, z.B.:

® gedinstetes und leicht gesalzenes Gemdise,

® gegrilltes, mageres Fleisch,
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® Gemusebruhe,

® frisch zubereiteten Krauterquark mit Petersilien-
kartoffeln,

® Apfelmus,
® leichte Reisgerichte.

Verschiedene Tees helfen, die nétige Flussigkeitszufuhr
sicherzustellen und das Fieber zu senken (Lindenblutentee),
die Nieren anzuregen (Hagebuttentee) sowie beruhigend
und krampflésend zu wirken (Kamillen- und Pfefferminztee
oder Melissen- und Fencheltee).

Bei Infektionen des Magen-Darm-Traktes mussen Sie die
Nahrung den Bedurfnissen Ihres Freundes oder Angehdrigen
anpassen. Generell gilt, daB er alles, worauf er Appetit ver-
spurt, in der Regel auch vertréagt.

Unglnstig sind dagegen bldhende und fette Speisen.

Um bei Durchfall den Wasser- und den damit verbunde-
nen Elektrolytverlust auszugleichen, bieten Sie am besten fol-
gende Nahrungsmittel und Getréarke an:

® gedérrte Aprikosen oder Aprikosen aus der Dose
@ geriebener Apfel

® gesalzene Gemusebriihe

® Salzkracker

® Zwieback

® leicht verdauliche Gerichte, wie oben angefihrt.

Flussigkeit ersetzen Sie durch Schwarztee ohne Zucker,
Kamillentee (krampflésend), Fenchel- oder Kimmeltee (ent-
bldhend), Cola und Mineralwasser. Sie kénnen lhren Freund
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KORPER-
PFLEGE

oder Angehdrigen bei der Nahrungsaufnahme unterstitzen.
Das Trinken 4Bt sich z. B. mit Strohhalmen erleichtern, die Sie
in das Glas stellen (in das Getrank, damit keine Luft aufge-
sogen wird), oder wenn Sie Glaser und Tassen nur zu zwei
Dritteln fullen, damit sie nicht zu schwer werden.

Maoglicherweise ist es notwendig, Fleisch vorzuschneiden
oder andere Nahrungsmittel mundgerecht zu zerkleinern. So
lange Ihr Freund oder Angehériger kauen und schlucken
kann, brauchen Sie nichts zu passieren oder prieren. Fragen
Sie ihn, ob er lieber mit dem Léffel statt mit der Gabel essen
méchte. Wenn Sie futtern, achten Sie darauf, daB die auf Ga-
bel oder Loffel angebotenen Portionen nicht zu groB sind
und Sie nicht zu schnell futtern. Am besten ist es, wenn Sie
den Loffel nicht bis zum Rand fullen. Lassen Sie Ihren Freund
oder Angehérigen seine Hand auf Ihre legen, damit Sie beide
einen Rhythmus finden und heiBe Nahrung vorweg ,ge-
spurt” wird. Achten Sie darauf, daB der Erkrankte sich nicht
verschluckt. Wenn es dennoch passiert, brechen Sie den
Essens- oder Trinkvorgang ab. Helfen Sie ihm beim aufrech-
ten Sitzen und fordern Sie ihn zum Husten auf. |hr Freund
oder Angehériger hilft sich dadurch, daB er sich leicht nach
vorne gebeugt hinsetzt und seine Hande zur Unterstitzung
der Atemhilfsmuskulatur in die Seiten stitzt. Das Abhusten
kénnen Sie dadurch unterstitzen, indem Sie vorsichtig,
beginnend von der Mitte des Riickens, seitlich links und
rechts entlang der Wirbelsdule mit der hohlen Hand die
Lungenfligel nach oben abklopfen.

Die Kérperpflege dient nicht nur der Sauberkeit und tragt
nicht allein zur Vermeidung von Sekundérerkrankungen bei.
Das Berthren des Kérpers, Einreiben und Massieren der Haut,
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die Verwendung von Kérperpflegemitteln, wie z. B. Olen und ‘
Duften, das Anziehen weicher, vorgewéarmter Stoffe, hebt zu-
dem die Stimmung und férdert das Wohlbefinden. Deshalb
kénnen Sie die Korperpflege ganz individuell durchfihren.

Einige Grundregeln sollten Sie jedoch beachten:

® Waschen wie auch Duschen und Baden kénnen ent-
spannen, erfrischen und beleben. Je nach Befinden
und Wunsch lhres Freundes oder Angehdérigen
wahlen Sie gemeinsam Tageszeit (morgens, mittags,
abends), Wassertemperatur und Reinigungszusatz
aus. Folgende Zuséatze bieten sich an:

Wacholder: wirkt durchblutungsférdernd
und lockert die Muskeln auf

Melisse, Hopfen: entspannt und beruhigt

Rosmarin: wirkt belebend

Lavendel: erfrischt und regt an

Eukalyptus, Thymian: gtinstig bei Erkaltungsgefahr

® Sie sollten Bad, Schlafzimmer oder Aufenthaltsraum
zuerst |Uften und dann heizen.

® Da bei Menschen mit HIV/AIDS héaufig die Haut
trocken ist, empfiehlt es sich, 6lhaltige oder riickfet-
tende pH-neutrale Reinigungszusatze und mog-
lichst keine Seife zu benutzen.

® Wenn Sie lhrem Freund oder Angehorigen beim
Waschen helfen, verabreden Sie, womit begonnen,
was getan werden soll und wobei Sie ihn unterstut-
zen kénnen, z.B. beim Zubereiten eines FuB- und
Handbades, beim Ruckenwaschen, FiBe massieren,
Eincremen usw.
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® Erklaren Sie vorher, was Sie tun und warum. Das

hilft lhnen beiden, Hemmungen voreinander zu
Uberwinden.

Nehmen Sie sich Zeit fur die Koérperpflege. Die Haut
ist unser groBtes Sinnesorgan: Streicheln, Massieren
oder Kneten wirken sich gunstig auf das Immun-
system aus, fordern das Gefuhl von Nahe und
Geborgenheit und kénnen so die Abwehrkraft und
Lebensqualitat erhohen. :

Wenn |hr Freund oder Angehdriger stark schwitzt,
entstehen dort am Kérper ,feuchte Kammern”, wo
Haut auf Haut liegt: unter den Hoden und seitlich
davon, an den Innenseiten der Oberschenkel, unter
Umstanden in den Achselhohlen, in der Analfalte
und bei Frauen unter den Brusten. Sie konnen dem
Scheuern und Wundliegen vorbeugen, indem Sie
aus einem Geschirrhandtuch kleine Lappchen
schneiden und diese zwischen die Haut legen. Lei-
nenldppchen sind natirlich das beste, aber Baum-
wolle tut es auch! Wer lber Kompressen verfiigt,
kann selbstverstandlich diese benutzen.

Sie sollten solange wie moglich versuchen, die Koérperpfle-
ge auBBerhalb des Bettes im Bad durchzufthren. Das starkt die
Orientierung, durchbricht die Monotonie der Bettlagrigkeit
und gibt viele Méglichkeiten zur notwendigen Bewegung.

Wenn Sie Ihrem Freund oder Angehorigen im Bett beim
Waschen helfen, ist es wichtig, daB Sie sich entsprechend
darauf vorberejten. Halten Sie alle Materialien griffbereit,
damit der Erkrankte nicht nal3 und frierend warten muB, bis
Sie das Fehlende geholt haben. Folgendes sollten Sie zusam-
menstellen:
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® 1 Waschschussel, 2 Waschlappen, 2 Handtucher,
eventuell 1 Badehandtuch,

® Korperpflegemittel: Reinigungszusatz, Hautcreme,
eventuell Eau de Toilette, Deostift,

® Rasierzeug, After Shave,

® Zahnburste, Zahncreme, Glas mit frischem, lauwar-
mem Wasser, Spucknapf,

@ Haarburste oder Kamm, Spiegel,

® eventuell Schminkutensilien: Make-up, Rouge, Lip-
penstift,

® frische Bettwasche,

® frische Wasche zum Anziehen, mdglichst Tages-
oder Freizeitkleidung,

® Hausschuhe oder feste Schuhe.

Nach dem Waschen lassen Sie fur einen kurzen Moment
frische Luft in das Zimmer. Sorgen Sie fur eine gemeinsame
Ruhepause und nehmen Sie gemeinsam ein Getrank zu sich.
Wiinscht |hr Freund oder Angehériger wegen Pilzinfektio-
nen, Entzindungen oder Schwéche, daB3 Sie ihm-bei der
Zahn- und Mundpflege helfen, so lassen Sie sich vom Pflege-
fachpersonal oder |hrem behandelnden Arzt anleiten. Der
Arzt verschreibt auch Medikamente zur Behandlung der In-
fektionen und Entziindungen. Bei Bettlagrigkeit und haufi-
gem Schwitzen empfinden viele Menschen das Haarewa-
schen als wohltuend.

Verwenden Sie dazu entweder ein gutes Trockenhaar-
shampoo oder lassen Sie sich vom Fachpflegepersonal anlei-
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ten, wie im Bett oder bei eingeschrankter Bewegung und
Kondition die Haare gewaschen werden kdénnen.

Bewegung ist ein anderer Baustein, um die Gesundheit zu er-
halten, wieder aufzubauen und zu starken. Ihr Freund oder
Angehériger kann sich, je nach Gesundheitszustand und Be-
durfnis, Gberall Bewegung verschaffen, wo er sich gerade
aufhalt: auf dem Stuhl, in der Wanne, am Tisch, im Zimmer
oder im Bett.

Vor allem im Vollbad, aber auch bei Teilbadern, z.B. FuB3-
und Handbad, lassen sich einfache Ubungen durchfiihren:

® Hande spreizen, Faust ballen, einige Sekunden hal-
ten, dann 6ffnen,

® Hande verschranken, zusammendrlcken, 6ffnen,
® Hande im Kreis drehen,

® Arme nach vorne heben, kurz halten, wieder sen-
ken,

® Arme anwinkeln, kurz anspannen, wieder strecken
und entspannen,

® Zehen mehrmals spreizen, FuBe zum Kérper anzie-
hen, etwas halten, danach entspannen; FuBe nach
vorne strecken, halten, entspannen,

@ FuBe im Kreis bewegen,

® Knie abwechselnd links und rechts an den Bauch
und zur Brust ziehen, kurz halten, wieder entspannen,

® zur Kraftigung der Bauchmuskulatur: abwechselnd
das linke und rechte Bein anheben, gestreckt etwas
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hochhalten, einige Sekunden warten, dann langsam
wieder senken. Wenn Sie beide weitere Bewegungs-
Ubungen erlernen wollen, wenden Sie sich an lhren
Arzt, der Sie moglicherweise an eine Krankengym-
nastikpraxis Uberweist. Sie kénnen auch das Fach-
pflegepersonal um Anleitung far einfache aktive
und passive Ubungen bitten.
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ZU HAUSE STERBEN

Velleicht wird sich Ihr Freund oder Angehériger dafur
entscheiden, zu Hause sterben zu wollen. Oder vielleicht
haben Sie beide das von vornherein so geplant. Wenn Sie
merken, daB der Tod néherriickt, sollten Sie einige vorberei-
tende MaBnahmen treffen.

Den Wunsch lhres Freundes oder Angehérigen, zu Hause zu
- sterben, mussen Sie gemeinsam mit dem behandelnden Arzt

besprechen. Dabei sollte abgeklart werden, inwieweit der

Arzt das Anliegen unterstiitzt und bereit ist, Sie beide zu be-

gleiten. AuBerdem ist es notwendig, daB Sie dem Arzt lhre

Vorstellungen und Angste im Hinblick auf Sterben und Tod

zu Hause mitteilen.

Sie sollten mit dem Arzt folgende Fragen klaren:

® Ist er bereit, eine eventuell notwendig werdende
adaquate Schmerztherapie einzuleiten und zu Gber-
wachen?

® Ist er bereit, verstarkt Hausbesuche durchzufthren?

® Durfen Sie ihn bei Unklarheiten, Verschlechterun-
‘gen usw. anrufen — auch auBerhalb der Sprechstun-
denzeiten?

@ Wird er, falls Sie beide von einer ambulanten pro-
fessionellen Pflegestation betreut werden, Tag- und
Nachtwachen (24-Stunden-Pflege) verordnen?

® Wird er kommen, wenn Ihr Freund oder Angehériger
verstorben ist?
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DAS
BESTATTUNGS
INSTITUT

® Hat er eine Vertretung, die tber lhre Situation und
Begleitung aufgeklart ist?

Es gibt nach wie vor Bestattungsunternehmen, die nichts mit
an AIDS Verstorbenen zu tun haben wollen.

Ihnen sollten Sie sich nicht aussetzen, wenn |hr Freund
oder Angehériger gerade verstorben ist und Sie so viele Ge-
fahle und Eindriicke verarbeiten mssen.

Ratsam ist, sich rechtzeitig um ein Beerdigungsinstitut zu
bemuhen, das Menschen mit HIV/AIDS nicht diskriminiert und
bei dem das Preis/Leistungsverhéltnis stimmig ist. Wenn sich
Ihr Freund oder Angehériger nach dem Vergleich unter-
schiedlicher Angebote fiir ein Unternehmen entschieden hat,
kann mit diesem ein Vertrag abgeschlossen werden. Er um-
faBt nicht nur die Auswahl des Sarges und das gewiinschte
Blumenarrangement, sondern kann weitere Vereinbarungen
enthalten: daB z.B. Gegenstande mit in den Sarg dtirfen, die
von lhrem Freund oder Angehérigen gewtinschte Kleidung,
wer die Rede fur die Trauergemeinschaft halt, welche Musik
gespielt wird usw. Die zu Lebzeiten abgeschlossenen Vertra-
ge sind auch nach dem Tode fiir den Bestatter bindend, so
daB niemand mehr nachtraglich Veranderungen vornehmen
kann.

Es ist wichtig, daB Sie mit dem Bestattungsunternehmen
besprechen, daB Ihr Angehériger oder Freund zu Hause ster-
ben wird und von dort abgeholt werden muB. Vielleicht ist es
ratsam, die Todesursache AIDS zu nennen, damit es nach dem
Tode lhres Freundes oder Angehérigen zu keinen unlieb-
samen Uberraschungen oder MiBverstandnissen kommt.
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Eine Patientenverfiigung ist die von lhrem Freund oder
Angehérigen selbstverfaBte schriftliche WillensduBerung
dartiber, wie er seine zukiinftige medizinische Behandlung
gestaltet wissen méchte. So kann er schriftlich niederlegen,
daB er lebensverlangernde MaBnahmen oder bestimmte Un-
tersuchungen ablehnt, wenn er nicht mehr in der Lage ist,
selbst dartiber zu entscheiden, daB er der Schmerzfreiheit
Vorrang einrdumt gegeniiber den Nebenwirkungen, die
schmerzlindernde Medikamente haben kénnen. Hierfir gibt
es, z.B. bei lhrem Bestattungsinstitut, entsprechende Vor-
drucke.

Eine dem Arzt vorliegende und bekannte Patientenverfu-
gung verpflichtet ihn, seine geplante medizinische Behand-
lung mit dem Willen des Patienten abzugleichen. Auch wenn
der Arzt die Situation anders einschatzt, muB er dem unab-
anderlichen EntschluB des Patienten entsprechend handeln,
z.B. zugunsten eines ,wirdigen Todes” auf lebensverlan-
gernde MaBnahmen verzichten.

Jede Zuwiderhandlung des Arztes gegen den Willen des
Patienten, auch wenn dieser ,nur” schriftlich erklart wird,
verstéBt gegen geltendes Recht und kann bestraft werden.

Um zu gewahrleisten, daB die Patientenverfigung den
Arzten glaubwiirdig und verbindlich erscheinen kann, sollte
Ihr Freund oder Angehériger gelegentlich tiberprifen, ob sich
sein darin ausgedriickter Wunsch noch mit seiner Lebens-
realitat deckt. Je é&lter eine Patientenverfigung ist, desto
mehr verliert sie an Aussagekraft.

Daher ist es sinnvoll, das alte Formular regelmaBig mit
einem neuen Datum zu versehen und neu zu unterschreiben.

a1
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DAS
TESTAMENT  Far viele Menschen mit HIV/AIDS sowie deren Freunde und
Angehorige ist es entlastend zu wissen, daB die , letzten For-
malitaten” geregelt sind. Das bezieht sich auf die Abfassung
eines Testaments wie auch das Ordnen der persénlichen
Dokumente. Es ist sinnvoll, einen Ordner anzulegen, in dem
alle wichtigen Unterlagen abgeheftet sind, z.B. Geburts-
urkunde, Vertrage, Mietangelegenheiten, Versicherungen,
Sparbticher, Safeschlissel, Vollmachten, Mitgliedschaften usw.
Was die Abfassung eines Testaments anbetrifft, kann Ihr
Freund oder Angehériger unter zwei Méglichkeiten wéhlen:

® dem eigenhédndig handgeschriebenen Testament
mit Datum, Ort und Unterschrift auf leerem, nicht
bedrucktem Papier (im Handel sind auch Vordrucke
erhaltlich) mit einer ebenfalls handgeschriebenen
Kopie, die entweder Sie fur ihn aufbewahren oder
dem zustandigen Amtsgericht zur Hinterlegung
Ubergeben kénnen,

® dem vom Notar aufgesetzten Testament.

Entscheidet er sich fir das notarielle Testament, so kann er
wiederum zwischen zwei Méglichkeiten wahlen:

1. Er kann dem Notar mundlich mitteilen, wie sein
Vermdégen nach seinem Tode aufgeteilt werden soll.
Der Notar setzt dann ein dementsprechendes
schriftliches Testament auf.

2. Er kann dem Notar ein offenes oder verschlossenes
Schriftstick Ubergeben mit der Erkldrung, daB es
sich hierbei um ein Testament handelt.

In beiden Fallen muB der Notar die Geschaftsfahigkeit
Ihres Freundes oder Angehérigen festgestellt haben, um den
Vorgang protokollieren zu kénnen. Danach leitet der Notar
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DER WUNSCH,
SICH DAS
LEBEN

ZU NEHMEN

das Testament an das zustandige NachlaBgericht weiter, wo
es bis zum Tode aufbewahrt wird.

Der Vorteil des notariellen Testaments liegt in der bereits
amtlichen und beglaubigten Form der letzten Wiinsche Ihres
Freundes oder Angehérigen. Dadurch kénnen Schwierigkei-
ten bei der Auslegung und die Méglichkeit der Anfechtung
des Testaments weitgehend vermieden werden. Es empfiehlt
sich, sich vorher beraten zu lassen und die Notarkosten zu er-
fragen.

Neben den genannten Testamentformen gibt es noch das
Nottestament: Stirbt jemand, ohne ein schriftliches Testa-
ment verfaBt zu haben, kann er seinen Willen mundlich vor
zwei Zeugen erklaren. Diese sind verpflichtet, die erteilten
Anordnungen eigenhéndig und handschriftlich niederzu-
legen und das Schriftstick mit Datum, Ort und Unterschrift
dem Amtsgericht zu Ubergeben.

Vielleicht wird Sie lhr Freund oder Angehériger mit Suizid-
gedanken, -phantasien und -wiinschen konfrontieren. Sie
sollten sich dessen bewuBt sein, daB sein Tod trotz Ihrer Be-
gleitung immer sein eigener sein wird — auch was die Gestal-
tung und den Zeitpunkt anbetrifft. Es ist wichtig, daB Sie den
geduBerten oder konkret geplanten Suizid nicht als Affront
gegen lhre Person oder als Zurtuckweisung lhres Engage-
ments werten. Versuchen Sie vielmehr, sich in die Lage Ihres
Freundes oder Angehérigen zu versetzen, um auf diese Weise
seine Beweggruinde nachvollziehen zu kénnen.

Auch wenn lhre eigene Einstellung eine andere ist, sollten
Sie es akzeptieren, daf3 fur viele schwerkranke Menschen die
Méglichkeit, sich das Leben zu nehmen, einen Ausweg dar-
stellt aus der hoffnungslosen Perspektive, immer mehr auf
andere angewiesen zu sein. Das Wissen um die Tabletten oder
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Infusionszusatze in der Schublade kann durchaus Kraft zum
Weiterleben geben: Dadurch ist die Freiheit gegeben, sich zu
gegebener Zeit fir oder gegen das Weiterleben entscheiden
zu kénnen.

Kraft zum Weiterleben kann auch Ihre Zusage geben, Ihren
sterbenden Freund oder Angehérigen nicht allein zu lassen —
auch dann nicht, wenn er sich willentlich und bewuBt das
Leben nimmt.

Atmosphare schaffen

Wenn sich abzeichnet, daB Ihr Freund oder Angehériger
stirbt, sollten Sie nach Méglichkeit noch einmal gemeinsam
folgendes abklaren: Sind die Personen, die ihre Unterstiit-
zung zugesagt haben, informiert? WeiB der Hausarzt Be-
scheid? Ist eine ambulante Pflegestation zur Betreuung der
letzten Lebensphase notwendig? Wenn ja, 4Bt sich eine fin-
den, die kurzfristig einsetzbar ist? Fur Sie beide ist es wichtig
zu wissen, ob Sie die nétige Kraft und Ausdauer haben, das
vor lhnen Liegende gemeinsam durchzustehen. Es kann
hilfreich sein, wenn Sie auf ein gemeinsam erarbeitetes Re-
pertoire an schénen Dingen oder Ritualen zurlckgreifen
kénnen, um sich daran festzuhalten. Das kann Musik sein, die
sie beide lieben, das Anziinden von Duftkerzen, Vorlesen
oder Handehalten.

SchlieBlich bedeutet der SterbeprozeB, sich zu verabschie-
den: vom Freund, Lebenspartner oder Angehérigen, von an-
deren wichtigen Menschen. Das soziale Umfeld des Sterben-
den wird versuchen, sich auf dieses Geschehen angemessen
einzustellen. Die Atmosphare sollte auf keinen Fall mit noch
zu klérenden Angelegenheiten oder kiinstlicher Harmonie
Uberfrachtet werden. Damit Ihr Freund oder Angehoriger ster-
ben kann, mussen alle Beteiligten bereit sein, ihn loszulassen.
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Beddurfnisse erkennen

Die Bedurfnisse lhres Freundes oder Angehdrigen veréandern
sich wahrscheinlich im Laufe des Sterbeprozesses. Mehr als
sonst wird es notwendig sein, seine Ausdrucksmaéglichkeiten
hinsichtlich seines Befindens und seiner Wiinsche aufzugrei-
fen und zu verstehen. Mdglicherweise ist sein Wach- und
Schlafrhythmus verandert, er wird sich vielleicht haufig im
Dammerzustand befinden und oft dosen. Es kann allerdings
auch sein, daB sich jetzt Schmerzen einstellen oder verstar-
ken, die ihn unruhig werden lassen. In diesem Falle ist es un-
bedingt noétig, daB |hr Hausarzt eine ausreichende Schmerz-
medikation verordnet.

Auch die Nahrungsaufnahme wird erheblich gestort sein.
Vielleicht kann Ihr Freund oder Angehériger weder kauen
noch schlucken. Trotzdem sollte wenigstens die Flussigkeits-
zufuhr gewahrleistet sein. Falls der Erkrankte es mochte,
kann das tber eine Magensonde oder durch eine Infusion ge-
schehen. Diese technischen Hilfsmittel kénnten jedoch, wenn
sie bisher kaum nétig waren, im SterbeprozeB um so mehr
storen und beangstigen.

Wenn die Kontrolle tber die SchlieBmuskeln versagt, wer-
den Windeln oder entsprechende Unterlagen nétig sein. Bei
hohem Fieber sollten Sie mit Hilfe von Medikamenten und
fiebersenkenden MaBnahmen fur das groBtmaogliche Wohl-
befinden sorgen. Koérperpflege und Mundhygiene sind nun
besonders wichtig. Je weniger der Kranke sich bewegen und
selbstandig handeln kann, desto mehr Tatigkeiten werden
Sie fur ihn ausfihren. Das bedeutet nicht, daB3 Sie unentwegt
aktiv sein mussen, sich selber und den Kranken nicht mehr
zur Ruhe kommen lassen. Sie sollten aber alles, was Sie tun,
weiterhin erkléren und Ihren Freund oder Angehérigen so
ernst nehmen, daf3 Sie ihn durch Sprechen in Ihr Handeln ein-
beziehen.

.
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Dasein und Zeit haben
Es fallt Ihnen vielleicht schwer, innerlich ruhig zu werden,
wenn Sie in sich und um sich herum Aufruhr und Unruhe ver-
spuren. Moglicherweise haben Sie auch Angst davor, allein-
gelassen zu werden mit lhren Erlebnissen und Erfahrungen,
sind traurig oder verspiren Wut. Indem Sie bei Ihrem ster-
benden Freund oder Angehorigen bleiben, werden Sie
splren, wann er angesprochen werden oder sich zurtickzie-
hen und Ruhe haben méchte. Versuchen Sie, in den Augen-
blicken, in denen er bewuBt da ist, ebenfalls dazusein. Lernen
Sie auch seine nichtsprachlichen Signale zu deuten, wie z.B.
Blicke, Gesten und Handedruck. Machen Sie deutlich, daB Sie
bei ihm sind und bleiben, auch wenn er schlaft. Stellen Sie
jetzt auch keine Anforderungen an seine Aufmerksamkeit: Er
wird sonst vielleicht krampfhaft versuchen, wach zu bleiben.
Wahrend er schlaft, sollten Sie es vermeiden, mit anderen
Uber ihn, seinen nahenden Tod oder das, was Sie anschlies-
send tun wollen, zu sprechen. Wir wissen nicht, wo sich Ster-
bende oder BewuBtlose wéhrend ihrer Abwesenheit , aufhal-
ten”. Deshalb sollten Sie die Wiurde lhres Freundes oder
Angehérigen so wahren, wie Sie es aus ihrer gemeinsamen
Zeit kennen.

Verstorbene Menschen pflegen

Wenn lhr Freund oder Angehdoriger verstorben ist, brauchen
Sie moglicherweise einige Zeit, um das Geschehen in sich auf-
zunehmen, bevor Sie in der Lage sind, sich den jetzt anste-
henden Aufgaben zu widmen. Uberlegen Sie, ob Sie noch
genug Kraft haben, die Winsche Ihres verstorbenen Freundes
oder Angehérigen umzusetzen, oder ob Sie dabei Hilfe brau-
chen. Vielleicht méchten Sie das Waschen und Anziehen des
Verstorbenen anderen Uberlassen, z.B. dem Pflegepersonal
eines ambulanten Pflegedienstes, Freunden oder dem Bestat-
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ter. Es kann sein, daB Sie lieber fur eine ruhige Atmosphare
sorgen mochten, indem Sie Blumen holen, eine Kerze anz(in-
den oder eine bestimmte Musik auflegen. Lassen Sie sich jetzt
von lhren Geftihlen leiten. Verhalten Sie sich so, wie es lhrem
Befinden entspricht. Wenn Sie Ihren verstorbenen Angehéri-
gen oder Freund selbst pflegen wollen, dann lassen Sie sich -
Zeit.

Waébhlen Sie eine vertraute Person, die lhnen dabei hilft
und bereiten Sie in Ruhe alles vor:

® Waschschussel, Waschlappen und Handtﬁcher,
® Korperpflegemittel wie gewohnt,

® Haarburste, Kamm,

® Unterwasche und Kleidung,

® Frische Bettwasche.

Sie brauchen sich nicht vor dem toten Kérper lhres Freun-
des oder Angehérigen zu dngstigen. Tote sind weder ,,giftig”,
noch sind an AIDS Verstorbene infektidser als zu Lebzeiten.
Sie brauchen daher keinen Schutzkittel anzuziehen, wenn Sie
sich dem Verstorbenen nahern wollen.

Sie sollten allerdings wissen, da3 nach dem Tod noch Urin
und Stuhlgang ausgeschieden werden kénnen.Wie gewohnt
kénnen Sie sich dann damit helfen, daf3 Sie eine saugfahige
Unterlage in die Unterwésche einlegen. Der Kérper Ihres ver-
storbenen Freundes oder Angehérigen wird einige dunkelrot
unterlaufene Stellen aufweisen und eine Art Marmorierung
annehmen, was unter anderem den Tod anzeigt. Nach dem
Tode wird der Koérper noch eine Zeitlang warm und ge-
schmeidig sein. Das ist die Zeit, in der der Verstorbene gewa-
schen, angezogen und gekdammt wird, in der ihm eventuell
das GebiB einzusetzen ist. Jetzt soll er auch so hingelegt
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werden, wie er es sich gewiinscht hat: mit oder ohne Decke,
mit einem Foto oder einem Lieblingstier im Arm, auf ein be-
sonderes Kissen gebettet usw. Das ist auch die Zeit, in der er
Ihnen so nah und vertraut sein kann, daB Sie ihn noch einmal
anfassen und streicheln, sich endguiltig von ihm verabschie-
den oder bei ihm Wache halten wollen. Manche Menschen
finden wahrend ihres Sterbens oder nach dem Tode zu
entspannten und weichen Gesichtszigen zurlck, die ihnen
das Aussehen ,von fruher” verleihen. Bei anderen wiederum
verklingt die Anstrengung des Sterbens nur langsam und
hinterlaBt Spuren auf dem Gesicht. Sie sollten sich in jedem
Fall Uberlégen, ob Sie Ihrem verstorbenen Freund oder An-
gehérigen nicht die Augen und den Mund schlieBen wollen,
damit nach Eintritt der Leichenstarre das Gesicht nicht zu-
satzlich verzerrt ist.

Sie kénnen die Augen dadurch geschlossen halten, daB Sie
feuchte Tupfer oder Watte auf die geschlossenen Augenlider
legen. Durch das Stutzen des Kopfes im Nacken, z.B. durch
eine Nackenrolle oder ein zusammengerolltes Kissen, bleibt
der Mund in der Regel auf natirliche Weise geschlossen.

Formalitaten nach dem Tode

Nach dem Tode Ihres Freundes oder Angehérigen miissen Sie
seinen behandelnden Arzt benachrichtigen, damit er zu
Ihnen kommen, den Tod feststellen und den Totenschein aus-
stellen kann. Hierfir benétigen Sie den Personalausweis des
Verstorbenen und den Zeitpunkt des Todes. Schreiben Sie
deshalb auf, zu welcher Uhrzeit er verstorben ist. Nach Fest-
stellen des Todes durch den Arzt sollten Sie das Beerdigungs-
institut verstandigen, wann der Verstorbene abgeholt wer-
den kann. Er kann jedoch bis zu 72 Stunden in der Wohnung
verbleiben, wenn er oder Sie beide das gewiinscht haben.
Vielleicht hat Ihr verstorbener Freund oder Angehériger Ver-
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fugungen dartber erlassen, wer tber seinen Tod informiert
werden soll. Entscheiden Sie, ob Sie erst einmal mit ihm allein-
bleiben méchten, ob Sie eine Ihnen nahestehende Person um
sich haben mochten, oder ob Sie sofort den tbrigen Freun-
deskreis tiber den Tod in Kenntnis setzen wollen.

Wohnungsreinigung nach dem Tode

Neben den bereits beschriebenen Reinigungsprinzipien soll-
ten Sie nach dem Tod |hres Freundes oder Angehorigen fol-
gende Punkte beachten:

® Generell sollten alle stark verschmutzten und mit
Korperflissigkeiten verschmierten Gegenstéande in
zwei Plastiktiiten gesteckt und zugebunden werden.
Sie gelten als infektiéser Abfall. Bei AIDS machen
nur wenige Krankheitsbilder, wie z.B. offene Lun-
gentuberkulose, Kryptosporidien oder Salmonellen,
bestimmte Formen der Raumdesinfektion durch das
Gesundheitsamt nétig. Lassen Sie sich hierzu recht-
zeitig durch Ihren Arzt oder das Gesundheitsamt
beraten.

® Abfall gehért in eine groBe Plastiktite, die zuge-
bunden in eine zweite Plastiktite gesteckt und
dann weggeworfen wird. Zum Abfall zahlen auch
gebrauchte Cremes, offene Verbandsmaterialien,
schmutzige Windeln, Gummiunterlagen, Lotionen,
Ole, Lésungen und Tinkturen usw. Scharfe und spitze
Gegenstande werden sicher in einem Plastikcontai-
ner mit SchraubverschluB entsorgt und entweder
der Apotheke oder einer Klinik tbergeben. Noch
geschlossene, ungebrauchte Medikamentenschach-
teln und steril abgepackte Verbandsmaterialien
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kénnen zu einem ambulanten Pflegedienst oder
einer Apotheke gebracht werden.

@ Geliehene Pflegehilfsmittel werden nach griind-
licher Reinigung und Desinfektion mit einem Haus-
haltsdesinfektionsmittel oder Alkohol an die Eigen-
tumer zurtckgegeben.

® Wasche und Kleidung sollten wie vorgegeben bei
60 Grad gewaschen werden. Stark verschmutzte
Teile sind vorher einzuweichen oder wegzuwerfen.

® Oberbetten sollten je nach Beanspruchung gerei-
nigt, oder, wenn sie waschbar sind, gewaschen
werden.

Falls sie nur selten benutzt wurden, reicht es, sie durch-
laften zu lassen. Sind sie dagegen sehr verschmutzt, ist es
sinnvoller, sie in eine doppelte Plastiktite zu stecken, diese
zuzubinden und in den Mull zu geben.

@® Matratzen sollten von ihrem Né&sseschutz befreit { :
und ausgeltftet werden. Der Né&sseschutz kann, g
ebenfalls doppelt verpackt, in den Abfall geworfen
werden.

® Kopfkissen kénnen gewaschen oder gereinigt und
anschlieBend gut geltftet werden.

® Mobel, Polster und Teppiche sollten, wie oben be-
- schrieben, gereinigt werden.
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ANHANG

Aufklarung und Information

Bundeszentrale fur gesund-
heitliche Aufklarung
Ostmerheimer Str. 200

- 51109 KolIn

Tel.: 0221/899 21

Deutsche AIDS-Hilfe e.V.
Referat Pflege und
Gesundheitswesen
Dieffenbachstr. 33
10967 Berlin °

Tel.: 030/69 00 87 29
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Spezialeinrichtungen und

-pflegedienste

ad hoce.V.
Chamissoplatz 5
10965 Berlin

Tel.: 030/69 41 26 0
Fax: 030/69 41 11 4

Felix Pflegeteam der
Berliner AIDS-Hilfe e.V.
Heimstr. 17

10965 Berlin

Tel.: 030/69 47 07 1
Fax: 030/69 47 07 4

HIV e.V.
Lilienthalstr. 28
10965 Berlin

Tel.: 030/69 18 03 3
Fax: 030/69 43 349

Ambulanter Dienst der

AIDS-Hilfe Bremen e.V.

Am Dobben 66

28203 Bremen

Tel.: 0421/71 925 oder
701313

Fax: 0421/70 20 12

ADRESSEN



Ambulanter Dienst far

AIDS-Erkrankte in Gottingen

c/o Paritatische Sozialstation

Zollstock 9a

37081 Gottingen

Tel.: 0551/90008-16 oder
367 29

Fax: 0551/90008-19

d/o AIDS-Hilfe Géttingen e.V.
Obere Karspule 14

© 37073 Gottingen

Tel.: 0551/437 35

Fax: 0551/41 07

SIDA e.V.
Ferdinand-Wallbrecht-Str. 34
30163 Hannover

Tel.: 0511/62 45 68

Fax: 0511/62 39 44

Ambulanter Dienst der
AIDS-Hilfe Dusseldorf e.V.
Borsigstr. 34

40227 Dusseldorf

Tel.: 0211/72 01 86

Fax: 0211/726 00 63

86

Schwule Initiative fur Pflege
und Soziales - SCHWIPS e.V.
Pipinstr. 7

50667 Koln

Tel.: 0221/92 57 68 0

Fax: 0221/92 57 68 45

Infusionszentrum von
SCHWIPS e.V.
Rubensstr. 8-10
50676 Koln

Tel.: 0221/92 18 30 0

Regenbogendienst der AIDS-
Hilfe Frankfurt/Main e.V.
Eiserne Hand 12

60318 Frankfurt/Main
Tel.: 069/59 13 93

Fax: 069/597 60 56

Pflege und Service Centrum
der Munchener AIDS-Hilfe
e.V.

Ambulanter Dienst +
Wohn-Pflege-Projekt
Lindwurmstr. 73

80337 Munchen

Tel.: 089/54 33 30

Fax: 089/54 33 3-111

Ambulante Hilfen der
AIDS-Hilfe Nirnberg/-
Erlangen/Furth e.V.
Hessestr. 5-7

90443 Nurnberg

Tel.: 0911/26 85 90
Fax: 0911/26 82

Hamburg Leuchtfeuer -

AIDS-Hilfe gGmbH

Knorrestr. 5°

20099 Hamburg

Tel.: 040/24 36 16
(Geschéftsstelle)
040/24 44 20
(Wohnen/Betreuen)
040/24 17 30
(Pflegedienst)

Fax: 040/24 04 83

AIDS und Kinder

Projekt ,,Kinder und AIDS"
Arbeitskreis zur Férderung
von Pflegekindern e.V.
Geisbergstr. 30

10777 Berlin

Tel.: 030/2111067

Fax: 030/2184269

Projekt ,Kinder und AIDS”
Aktion Jugendschutz e.V.
Margaretenstr. 41

Tel.: 040/4390765
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Projekt ,Kinder und AIDS
in Niedersachsen”

c/o Hildesheimer AIDS-Hilfe
e V.

31135 Hildesheim

Einumer Str. 74

Tel.: 05121/516612

Fax: 05121/510051

Kinder AIDS-Hilfe Deutsch-
land e.V.

Kasernenstr. 59

40213 Dusseldorf

Tel.: 0211/326702

Projekt ,Kinder und AIDS"
Die Paritatische, Forderver-
ein fur soziale Arbeit
Benedikt-Schnittmann-Str. 13
40479 Dusseldorf

Tel.: 0211/442142

Fax: 0211/9460010

Elterninitiative HIV-betrof-
fener Kinder e.V.
Burscheider Str. 33

40591 Dusseldorf

Tel.: 0211/767237

Fax: 0211/762104

AIDS und Kinder e.V.
Baden-Wurttemberg
Berliner Str. 110



69121 Heidelberg
Tel.: 06221/28222

Unburokratische Hilfe

Nationale AIDS-Stiftung
.Forderverein fur AIDS- Adenauerallee 58
kranke Frauen und Kinder 53113 Bonn ]
eV.” Tel.: 0228/ 214098/99
Freiberger Ring 3 i
68309 Mannheim
Tel.: 0621/707166

Stiftung ,, Positiv leben”
Pipinstr. 7

50667 Koln

Michael Stich Stiftung Tel.: 0221/ 251061
Ferdinand-Maria-Str. 31

80639 Munchen

Fax: 089/175411
Hilfe fur Frauen

Frauennetzwerk

c/o Frauenreferat der
Deutschen AIDS-Hilfe e. V.
Dieffenbachstr. 33

10967 Berlin

Tel.: 030/ 69 00 87 39

Wohnprojekte

zu erfragen bei
Deutsche AIDS-Hilfe e.V.
Referat Psychosoziales
Dieffenbachstr. 33
10967 Berlin

Tel.: 030/ 69 00 87 49
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