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Die von Frau Anke Wiibker verfalite Arbeit iiber Struktur und Be-
deutung regionaler AIDS-Hilfen in der Bundesrepublik Deutschland
entstand als sog. Wissenschaftliche Hausarbeit im Rahmen der Ersten
Staatspriifung fiir das Lehramt an berufsbildenden Schulen in dem
entsprechenden Studiengang (berufliche Fachrichtung: Gesundheit) an
der Universitat Osnabriick.

Im hiesigen Bereich ,Theoretische Medizin“ konnte im Friihjahr
1987 mit hilfreicher Unterstiitzung der Deutschen AIDS-Hilfe e.V.,
fir die wir herzlich danken, eine umfassende evaluierende Erhebung
zum Problem ,AIDS“ bei den regionalen AIDS-Hilfen sowie Gesund-
heitsimtern durchgefiihrt werden. Frau Wiibkers Untersuchung war
Bestandteil dieses Vorhabens.

Wir hoffen, mit den Ergebnissen zu einer versachlichten Diskus-
sion beitragen zu kdnnen.

Universitit Osnabriick, im August 1987
- Theoretische Medizin -

Prof. Dr. rer. nat. Dr. med. Horst Hettwer
Dr. med. Christian Floto, Akad. Rat



Vorwort

Die vorliegende Arbeit entstand im Rahmen eines umfassenderen Ge-
samtprojektes der Theoretischen Medizin an der Universitit Osna-
brick.

Dem Leiter dieses Projektes und Betreuer der vorliegenden Ar-
beit, Dr. Chr. Floto, danke ich fiir die vielen Anregungen bei der
Konzipierung und Durchfithrung der Arbeit.

Danken méchte ich hierbei auch der Deutschen AIDS-Hilfe e.V.,
durch deren Zusammenarbeit am Gesamtprojekt die Akzeptanz und
Compliance der AIDS-Organisationen auf lokaler Ebene sichergestellt
bzw. verbessert wurde.

Insbesondere gilt mein Dank den regionalen AIDS-Hilfsorganisa-
tionen, die sich zur Mitarbeit an der dieser Untersuchung zugrunde-
liegenden Erhebung bereiterklirt haben, und ohne deren Mithilfe die
vorliegende Arbeit in dieser Form nicht zustandegekommen wire.



Vorwort des Herausgebers zur Wiederauflage

Seit der Erstveroffentlichung dieser Studie im August 1987 hat der
Ausbau des AIDS-Hilfe-Netzes eine geradezu stiirmische Entwicklung
genommen.

So stieg die Zahl der Mitgliedsgruppen im Bundesverband Deut-
sche AIDS-Hilfe e.V. von 45 im Mai 1987 auf 71 im April 1988. Un-
gefahr 4000 ehrenamtliche und etwa 200 (zum Teil iiber ABM-Mittel
bezahlte) hauptamtliche Mitarbeiter engagieren sich in den Aufgaben-
feldern Information, Aufklirung, Beratung, Betreuung und Offent-
lichkeitsarbeit.

Die vorliegende Untersuchung beleuchtet AIDS-Hilfe - ihre Ge-
schichte, ihre Organisationsform, ithre Aufgabenbereiche, den sozia-
len und politischen Rahmen fiir ihre Arbeit - zum Zeitpunkt Mirz
1987, Damit kann das empirische Material zum jetzigen Zeitpunkt
nicht mehr unmittelbare Aktualitit versprechen. Die Interpretation
des Datenmaterials allerdings kann im wesentlichen auch heute noch
Giiltigkeit beanspruchen.

Eindrucksvoll wird die Bedeutung der AIDS-Hilfe-Bewegung als ei-
ner Selbstorganisation von Betroffenen und Engagierten fiir rasches
und besonnenes Handeln in den psychischen, medizinischen, sozia-
len und politischen Problemfeldern von AIDS beschrieben. Zugleich
kann eine solche Dokumentation organisationsintern auch einen Bei-
trag zur Selbstverstindnis-Diskussion leisten: wer die Anfinge, die
Wurzeln der Bewegung kennt, findet - besonders angesichts eines zu-



nehmenden Konkurrierens verschiedener Verbinde und Institutionen
im Handlungsfeld AIDS - leichter zur eigenen aktuellen Standortbe-
stimmung: Grund genug fiir eine Wiederauflage.

Die Arbeit von Frau Wiibker wurde vom niedersichsischen Wissen-
schaftsminister fiir hervorragende studentische Leistung ausgezeichnet.

Deutsche AIDS-Hilfe e.V.

Berlin, im August 1988

Inhaltsverzeichnis
VOIWOTT . o e 5
Vorwort des Herausgebers zur Wiederauflage...................... 7
Inhaltsverzeichmis . .........ooiiouiiiii e 9
Verzeichnis der Abbildungen ... 13
Einleitung. ... 15
1. Zur Problematik von AIDS in der Bundesrepublik
Deutschland .............. ... ... 17
1.1 Medizinische Aspekte zu AIDS ......................... 17
1.1.1  Definitorische Festlegung ......................cooiiie 17
1.1.2  Zur Epidemiologie von AIDS ........................... 18
1.1.3  Zur Atiologie von AIDS........ ..., 19
1.1.4  Pathogenesedes Virus HIV ....................... ..., 20
1.1.5 Zum klinischen Bild von AIDS ......................... 22
1.1.6  Derzeitiger Stand der therapeutischen Mdglichkeiten. . ... 24
1.2 Gesellschaftspolitische Aspekte zu AIDS ................ 25
121 Uberblick...........ooiui i 25
122 Zur Bedeutung der Privention.......................... 27
1.2.3  Handlungsfelder der am Gesundheitswesen beteiligten
INteresSengruUPPel .. oottt et eee e e 29
1.2.4  Gesamtgesellschaftlicher Beitrag......................... 31



21

22

2.3

31
3.2
3.3
34
35

4.1
4.1.1

412
4.2
421
4.2.1.1
4.2.1.2
4.2.1.3
42.1.4
4.2.1.5
4.2.2
4221
4222
4.2.2.3
4224
4225
42.2.6
4.2.3
4231
4.2.3.2

10

Die AIDS-Hilfsorganisationen in der Bundesrepublik
Deutschland unter besonderer Beriicksichtigung des

Selbsthilfeprinzips im Gesundheitswesen............... 33
Selbsthilfe und Selbstorganisation im Gesundheits-

wesen: Definition und Merkmale.................... ... 34
Entstehungsbedingungen von Selbsthilfe-
zusammenschliissen................ ... .. 37
Zur Bedeutung von Selbsthilfezusammenschliissen . .. .... g
Zur Untersuchung .............. ... M1
Vorbemerkung ......... ... 41
Methodische Vorgehensweise............................ 41
Auswertungsmodalititen...................oo L 42
Durchfithrung der Untersuchung........................ 43
Befragungsgebiete und Befragungsinhalte................. 44
Zur Struktur der AIDS-Hilfsorganisationen in der
Bundesrepublik Deutschland . ......................... 47
Entstehungsbedingungen..................... ... 48
Griindungszeitpunkte und Griindungshiufigkeit

der AIDS-Hilfen...............o.coiii 48
Griindungsinitiatoren der AIDS-Hilfen .................. 49
Strukturelles Interorganisationsgeflecht.................. 51
Innerorganisatorische Struktur der AIDS-Hilfen.......... 51
Rechtsform... ... 52
Raumlichkeiten............... o i il 52
Erreichbarkeit............ ... . 54
Finanzstrukwur ....... ... 56
Mitarbeiterstruktur. . ............ ..o 61
Aufgaben- und Arbeitsbereiche der AIDS-Hilfen......... 65
Das Spektrum der Aufgabenbereiche.................... 65
Aufgabenbereich ,Beratung®.................. ... 67
Aufgabenbereich ,Betreuung®.................... ... 69
Aufgabenbereich ,Vermittelnde Hilfestellung®........... 71
Aufgabenbereich ,Einrichtung von Selbsthilfegruppen®...73
Aufgabenbereich ,Offentlichkeitsarbeit“................. 74
Vernetzungsstruktur der AIDS-Hilfsorganisationen. ...... 76
Inputbezogene Vernetzungen............................ 76
Outputbezogene Vernetzungen .......................... 78

43 Strukturelle Entwicklungsdimension .................... 81
5. Zur Bedeutung der AIDS-Hilfsorganisationen in der

Bundesrepublik Deutschland .......................... 85
5.1 Vorbemerkung ............. 85
5.2 Zusammensetzung der Klientel von AIDS-Hilfen ........ 86
5.3 Zur Bedeutung der AIDS-Hilfen fiir den einzelnen....... 89
5.4 Zur Bedeutung der AIDS-Hilfen innerhalb des

Beziehungsgeflechts Gesellschaft, Staat und

offentliche Gesundheitsfiirsorge .. . .. e 91
54.1  Der Beitrag der AIDS-Hilfen fiir die Privention ......... 94
54.2  Soziodkonomische Aspekte zur Bedeutung der

AIDS-Hilfen ... 95
5.5 Entwicklungsdynamik: Probleme und Perspektiven der

AIDS-Hilfsorganisationen..................coooiiiai. 96
6. Zusammenfassung . ............iiiiii i 101
7. Kritische Schluflbetrachtung ......................... 103
Literaturverzeichnis................. ... . 105
Anhang (der zugrundegelegte Fragebogen) ...................... 113

11



Verzeichnis der Abbildungen

Abb. 1:

Abb.
Abb.
Abb.
Abb.

Abb. 6:

Abb. 7:

Abb. 8:
Abb. 9:
Abb. 10:
Abb. 11:
Abb. 12:

Abb. 13;
Abb. 14:
Abb. 15:

AIDS-Hilfsorganisationen in der Bundesrepublik
Deutschland.......................... e
Griindungshiufigkeit der AIDS-Hilfen................
Griindungsinitiatoren der AIDS-Hilfen................
Riumlichkeiten der AIDS-Hilfen.....................
Direkte und telefonische Erreichbarkeit der
AIDS-Hilfen.... ..o
Herkunft der finanziellen Unterstiitzung der
AIDS-Hilfen......... ..o
Héhe der finanziellen Gesamtzuwendungen
proMonat. ... ...
Durchschnittliche Mitarbeiterzahl der AIDS-Hilfen ...
Qualifikation der hauptberuflichen Mitarbeiter. ... ....
Spektrum der Aufgabenbereiche der AIDS-Hilfen ... ..
Aufgabenbereich ,Beratung“: Riumlichkeiten .........
Aufgabenbereich ,Betreuung: Angebote

der Betreuung ............ooiiiiiiiiii
Aufgabenbereich ,Vermittelnde Hilfestellung“.........
Aufgabenbereich ,Offentlichkeitsarbeit® ..............
Prozentuale Verteilung der Klientel der
AIDS-Hilfen..........ooooi i

13



Einleitung

Vor einigen Jahren noch véllig unbekannt, beschiftigt wohl keine
Krankheit zur Zeit so sehr das Interesse der Offentlichkeit wie das
»Acquired Immune Deficiency Syndrome®, in der Kurzform als AIDS
bekannt und so auch im folgenden weiterhin bezeichnet. Zahlenmifiig
ist AIDS, verglichen mit anderen Erkrankungen, noch nicht so be-
deutend, handelt es sich doch bei den bisher Erkrankten bzw. Ver-
storbenen um eine verhiltnismifig kleine Anzahl. Jedoch haben das
ungeklirte, plétzliche Auftreten und die vielfiltigen, letztlich fatalen
Symptome dieser Infektionskrankheit die Gesellschaft in Schrecken
versetzt.

AIDS ... ist heute zum Synonym fiir Angst geworden. Die verhee-
renden Seuchenziige vergangener Jahrhunderte werden herangezogen,
um zu beschreiben, was uns noch bevorstehen kénnte, (35, S. 5)

Dafl diese Krankheit nicht nur beim einzelnen, sondern in der
ganzen Gesellschaft so heftige Reaktionen hervorzurufen vermag, deu-
tet an, dafl sich hinter der medizinischen noch eine ganz andere,
nimlich eine gesellschaftliche Problematik verbirgt. Die Erkrankung
beriihrt zwei in der Gesellschaft weitgehend tabuisierte Themenberei-
che: die Sexualitit, denn es handelt sich um eine sexuell Gbertragbare
Krankheit und den Tod, denn sie fiihrt nach dem heutigen medizini-
schen Wissensstande zum Tode. (91, S. 91)

Wihrend AIDS einerseits ein medizinisches Problem ist, das einer
dringenden L&sung bedarf, hat diese Krankheit andererseits gesell-
schaftliche Probleme geschaffen und zu Vorurteilen und Diskriminie-
rungen gegeniiber einzelnen hauptbetroffenen Minderheiten gefiihrt.
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Mit dem erklirten Ziele, den auftretenden Problematiken entge-
genzuwirken, griindete sich eine Selbsthilfe von Personen, die sich aus
unterschiedlichen Griinden betroffen fiihlten.

Diese AIDS-Hilfsorganisationen - ihre Entstehungsbedingungen,
ihre Organisationsform, ihre gesetzten Aufgabenbereiche und ihr Bei-
trag in der Bekimpfung von AIDS - sind Inhalt der vorliegenden
Arbeit.

In Form einer Bestandsaufnahme soll die Struktur der AIDS- Hilfs-
organisation dimensioniert und ihre Bedeutung im gesundheitspoliti-
schen Feld aufgezeigt werden.

Dazu werden zunichst im Kapitel 1 kurzgefait medizinische und
gesellschaftspolitische Gesichtspunkte dieses neuartigen Krankheits-
bildes AIDS vorgestellt. Daran schlieflt sich im Kapitel 2 eine Darstel-
lung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfezusammenschlisse an, die
Vergleichsméglichkeiten mit den AIDS-Hilfsorganisationen zulassen
soll. Um gehaltvolle Aussagen hinsichtlich der Struktur und der Be-
deutung der AIDS-Hilfsorganisationen treffen zu kénnen, wurde dem
eigentlichen Hauptteil der Arbeit (Kapitel 4 und Kapitel 5) eine schrift-
liche Befragung simtlicher AIDS-Hilfsorganisationen in der Bundes-
republik zugrundegelegt. Im vorab stehenden Kapitel 3 findet sich
die Begriindung dieser methodischen Vorgehensweise und die Ein-
grenzung der Kriterien, die die Struktur und Bedeutung der AIDS-
Hilfsorganisationen erfassen sollen. Die Darstellung der Bedeutung
der AIDS-Hilfsorganisationen erfolgt {iber die mit dem Fragebogen
ermittelten Daten hinausgehend im Rahmen einer gesundheitspoliti-
schen Betrachtung unter kritischer Berlicksichtigung der gegenwirti-
gen Dynamik der Erkrankung AIDS.
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1. Zur Problematik von AIDS
in der Bundesrepublik Deutschland

Zu Beginn sollen einige wichtige medizinische Aspekte dieses neuar-
tigen Krankheitsbildes dargestellt werden, um einen Einblick in die
Vielschichtigkeit der Problematiken zu geben, die in medizinischer
Hinsicht bestehen.

Daran anschlieBen soll sich ein Blick auf die gesellschaftlichen Re-
aktionen, die die Erkrankung durch ihre in der physiologischen Natur
gelegenen Besonderheiten hervorgerufen hat. Hierbei soll ebenso der
Rahmen der gesellschafts- und gesundheitspolitischen Handlungs- und
Aufgabenfelder angesprochen werden.

1.1 Medizinische Aspekte zu AIDS
1.1.1 Definitorische Festlegung

Die Bezeichnung AIDS wird im jetzigen Sprachgebrauch fiir das
Endstadium bzw. das Vollbild des Erkrankungsablaufs der Immun-
schwiche verwendet. (79, S. 1)

AIDS wird vom Bundesgesundheitsamt in enger Anlehnung an die
Definition der amerikanischen Centers for Disease Control (CDC)
wie folgt definiert:

Ein erworbenes Immundefektsyndrom liegt bei nachgewiesener [HIV}-
Infektion bei Patienten vor, bei denen Krankheiten auftreten, persistie-
ren oder rezidivieren, die auf Defekte im zelluliren Immunsystem hin-
weisen und bei denen fiir diese Immundefekte keine bereits bekannten
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Ursachen vorliegen oder ein Kaposi-Sarkom auftrite.! (15, S. 3)

Erkrankungen, die auf Defekte des zelluliren Immunsystems hin-
weisen, sind insbesondere Infekte mit opportunistischen Erregern. (54,
S. 2563)

1.1.2 Zur Epidemiologie von AIDS

Seit 1979 wurde zunichst in den USA ein schleichend verlaufendes
Krankheitsbild beobachtet, bei dem gehiuft Infektionen mit opportu-
nistischen Erregern sowie seltene Hauttumoren auftraten.

Allen Patienten gemeinsam war ein Immundefekt, der die zellulire
Abwehr betraf, aufgrund dessen das Erkrankungsbild mit AIDS be-
zeichnet wurde. (46, S. 416B)

Zunichst waren vornehmlich minnliche Homosexuelle, dann auch
intravends Drogenabhingige betroffen. Daneben wurde AIDS zuneh-
mend bei Empfingern von Blut oder Blutprodukten diagnostiziert.
(56, S. 7ff) Anfang 1982 wurde das Krankheitsbild AIDS erstmals in
der Bundesrepublik Deutschland beobachtet. (48, S. 19)

Fiir die Bundesrepublik Deutschland 1383t sich im Vergleich zu den
Vereinigten Staaten ein vergleichbar rascher Anstieg der Erkrankungs-
zahlen und eine ihnliche Verteilung beziiglich der Hauptbetroffenen-
gruppen in einer zeitlichen Verzdgerung von ca. drei Jahren feststel-
len. (33, S. 90)

So sind von der Erkrankung bisher hauptsichlich Homosexuelle
(zu 77%), daneben i.v. Drogenabhingige und Himophile (zu jeweils
7%) betroffen. (27, S. 31)

Hingegen liegt in zentralafrikanischen Lindern, in denen AIDS
seit 1982 gehiuft diagnostiziert wird, eine besondere Verteilung nicht
vor, insbesondere sind dort Frauen und Minner im gleichen Mafle
betroffen. (15, S. 1)?

1 Aufgrund der Einigung auf dem 2. internationalen AIDS-Kongref in Paris
im Juni 1986 wird die bisherige Bezeichnung HLTV-III/LAV durch den
Terminus HIV (human immunodeficiency virus) abgeldst. (66, S. 651) (26,
S. 4)

2 In Afrika liegt die Verteilung zwischen Minnern und Frauen bei 1:1, im
Gegensatz zu einem Verteilungsverhiltnis von 19:1 in Europa und den
USA. (83, S. 418)
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Seit Dezember 1982 bemiiht sich die AIDS-Arbeitsgruppe am Bundes-
gesundheitsamt um Erfassung aller in der Bundesrepublik Deutschland
bekanntwerdenden AIDS-Fille entsprechend der CDC- Falldefinition.
Eine Meldepflicht besteht nicht, die Fille werden von diagnostizie-
renden Arzten freiwillig unter Anonymisierung der Patientendaten
gemeldet. (16, S. 1)

In seiner zuletzt veroffentlichten Statistik (Stand: 31.03. 1987) gibt
das Bundesgesundheitsamt 999 Menschen als akut an AIDS erkrankt
an, von denen 467 bereits verstorben sind. (17, S. 744) Insgesamt ist
jedoch mit einer erheblichen Dunkelziffer nicht bekannter Fille zu
rechnen. Diese statistischen Angaben haben insofern nur beschrinkte
Aussagekraft,

Zudem zeigen die epidemiologischen Studien nur die ,Spitze eines
Eisberges”, berlicksichtigen sie doch nur den Endzustand der Erkran-
kung. (64, S. 12)

Aufgrund der uniiblichen Mafleinteilung in der Statistikfiihrung -
Periodenprivalenz ohne zeitliche Fixierung - ist erst durch Umrech-
nungen eine sich inzwischen abzeichnende geringere Steigerung der
Erkrankungszahlen zu beobachten. (63, S. 894f)

Inwieweit sich hieraus Tendenzen ablesen lassen,ist jedoch ge-
genwirtig noch nicht zu beurteilen, zumal sich die heute Erkrankten
bereits vor mehreren Jahren infiziert haben. (13, S. 86)

Des weiteren ist auch zu betonen, dafl ,heute bekannt werdende
Krankheitsfille keinen Riickschluff auf die Zahl der heute vorhande-
nen infizierten Personen zulassen“. (36, S. 1)

Gegenwirtige Mutmaflungen, beispielsweise auf je einen Kranken
bis zu 100 Infizierte zu rechnen, sind nach wie vor mit Vorsicht zu
bewerten (76, S. 1)

1.1.3 Zur Atiologie von AIDS

Nach dem heutigen Wissensstand gilt es als gesichert, dafl als auslSsen-
des Agens fiir die Erkrankung AIDS ein neuartiges humanpathoge-
nes Retrovirus, HIV (human immunodeficiency virus), anzusehen ist,
welches erstmals Mitte 1983 von Montagnier und Mitarbeitern am
Pasteur-Institut in Paris und kurz darauf Anfang 1984 von Gallo und
Mitarbeitern am Nationalen Krebsinstitut in Bethesda beschrieben
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wurde. (33, S. 5)

Noch nicht geklirt ist jedoch, inwieweit auch andere Faktoren
die HIV-Infektion ungiinstig beeinflussen kdnnen, Faktoren, die allein
schon eine Immunsuppression bewirken (15, S. 2)

Zwischenzeitlich hat die Arbeitsgruppe um Montagnier am Pasteur-
Institut ein weiteres AIDS-assoziiertes Retrovirus entdecke, HIV-II ge-
nannt, welches zunichst nur in Westafrika beobachtet wurde, nun
aber auch in Europa auftritt. HIV-II ist mit hoher Wahrscheinlichkeit
ebenso pathogen wie HIV-I und ruft im klinischen Bild einen erwor-
benen Immundefekt mit den typischen Komplikationen hervor. (1,
S. 641) (65, S. 22ff)

Die Herkunft des Virus HIV konnte bisher nicht eindeutig geklirt
werden: Weder Zentralafrika als Ursprungsregion anzunehmen, noch
Theorien liber einen ,Laborunfall“ sind eindeutig belegbar. (50,
S. 23ff) (2, S. 34) (47, S. 11ff)

1.1.4 Pathogenese des Virus HIV

Dem gesunden Immunsystem liegt ein genau organisiertes Wech-
selspiel zwischen stimulierenden und hemmenden Einfliissen zu-
grunde, aufrechterhalten durch die Balance zahlreicher Feedback-
Mechanismen.

Aufgrund der hohen Affinitit des Virus HIV zu der als Ty-
Helferzellen charakterisierten Untergruppe der thymusabhingigen
Lymphozyten wird das immunologische Abwehrsystem des Menschen
an seiner empfindlichsten Stelle gestort. (27, S. 24)

In seiner Eigenschaft als Retrovirus, dessen genetischer Code in
Form von RNA vorliegt, kann das Virus mit Hilfe des viruseigenen
Enzyms, der Reversen Transkriptase, in der Wirtszelle seinen geneti-
schen Code in DNA umwandeln. Die Wirtzelle behandelt das ein-
gebaute Virus-Genom wie die eigene Erbsubstanz und veranlafit bei
Teilung die Tochterzellen ebenfalls zur Virusproduktion. (34, S. 96ff)
Die Lymphozyten, die von diesem Virus infiziert sind, sterben vor-
zeitig ab. In dieser selektiven Zerstérung der T4-Helferzellen liegt
die zentrale immunologische Verinderung bei AIDS, welche zu ei-
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ner quantitativen Verschiebung von T4-Helferzellen gegeniiber ihren
Antagonisten, den T-Suppressorzellen, fiihrt. Es kommt zu einer Ver-
minderung der Ty-Ts-Ratio. (75, S. 49ff)

Die Verschiebung des Quotienten, statt rund 2:1 auf unter 1:1, ist
allerdings nicht spezifisch fiir AIDS. (40, S. 473)

Neben den quantitativen Verinderungen der T-Lymphozyten tre-
ten auch funktionelle Stérungen durch den Virusbefall auf. Diese
Dysfunktion ist insbesondere durch eine Verminderung der Fihigkeit,
auf Antigene und Mitogene zu reagieren sowie durch eine Erhéhung
des IgG- und des IgA-Spiegels im Serum gekennzeichnet. Insgesamt
gesehen, verlieren die T-Lymphozyten die Fihigkeit, Abwehrvorginge
auszulsen und zu regulieren. (38, S. 7f)

Neben dem Befall der T-Lymphozyten gilt auch der Befall von
Nervenzellen durch das Virus HIV als gesichert, was auch ohne syste-
mische Erkrankung zu Encephalo-Myelitiden und Friihdemenz fiihren
kann. (40, S. 474)

Das Virus wurde in groflen Mengen nachgewiesen im Blut und in
Samenfliissigkeit. In geringen Mengen ist es auch in Speichel, Urin,
Stuhl, Vaginal- und Zervikalsekret, Trinenfliissigkeit und Muttermilch
nachweisbar. (33, S. 11)

Das Virus kann nur iiber die Blutbahn in den Kérper eindringen. Die
Ubertragung erfolgt dhnlich wie bei der Hepatitis-B durch parente-
rale Inokulation von erregerhaltigen Korperfliissigkeiten. Hierbei sind
vor allem schleimhautverletzende Sexualkontakte und die Benutzung
von kontaminierten Injektionsnadeln, sogenanntes ,needle-sharing®,
zu nennen. (15, S. 1)

Die Ubertragungsgefahr durch transfundiertes Blut bzw. Blutpro-
dukte ist heute weitgehend auszuschlieflen, da seit Mai 1985 in der
Bundesrepublik Deutschland routinemiflig simtliche Blutspenden auf
Antikdrper des Virus HIV kontrolliert bzw. Plasmapriparate und Ge-
rinnungsfaktoren hitzesterilisiert werden. Eine pri- oder perinatale
Infektion von Neugeborenen durch ihre HIV-positiven Miitter ist je-
doch méglich. (20, S. 1045)

Zum jetzigen Zeitpunkt sind AIDS-Erkrankungen am hiufigsten in
folgenden Personengruppen aufgetreten:
- homo- und bisexuelle Minner,
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- i.v. Drogenabhingige bzw. ehemals i.v. Drogenabhingige,

- Sexualpartner dieser beiden Gruppen,

- Empfinger von Blut- oder Blutprodukten (insbesondere Himo-
phile) und Neugeborene infizierter Miitter. (46, S. 416B)
Inzwischen ist festzustellen, da8 sich die Erkrankung auch dariiber

hinaus ausbreitet und auch in die ,Allgemeinbevélkerung® eindringt,
wenn auch nicht so stark wie vielfach befiirchtet. (93, S. 1)

1.1.5 Zum klinischen Bild von AIDS

Da die Verlaufsform der HIV.Infektion bzw. der Krankheitsverlauf
nicht eindeutig festlegbar ist, sind verschiedene Klassifikationssche-
mata zur Stadieneinteilung vorgeschlagen worden,?

Im folgenden soll die bisher gingigste Stadieneinteilung der HIV-
assoziierten Krankheitsbilder beschrieben werden:

Die einzelnen Stadien koénnen flielend ineinander ibergehen,
ginzlich {ibersprungen werden bis zum Vollbild AIDS oder aber auch
auf einer Stufe stehenbleiben.

1. Tage bis Wochen nach einer akuten HIV-Infektion kénnen
Mononukleose-dhnliche Symptome auftreten, die aber meist unbe-
merkt bleiben. Die Infektion kann folgenlos abklingen, der Infizierte
ist beschwerdefrei, aber Virustriger und damit ansteckungsfihig. Eine
darauf folgende symptomfreie Latenzzeit kann Monate, Jahre, even-
tuell auch lebenslang bestehen bleiben. (33, S. 18)

2. Die Erkrankung kann aber auch erneut manifest werden durch
einen Ubergang zum Lymphadenopathiesyndrom (LAS), welches ge-
kennzeichnet ist durch Lymphknotenschwellungen an mindestens
zwei extrainguialen Stellen {iber mehrere Monate Dauer, denen nicht
andere erklirliche Ursachen zugrundeliegen. (33, S. 62)

3. Weiterhin ist ein Ubergang zum AIDS-Related-Complex
(ARC) mdglich, der auf zunehmende Funktionsstérungen des Immun-

3 Verschiedene Klassifikationsschemata seien der Vollstindigkeit halber na-
mentlich aufgefiihrt:

- Stadieneinteilung der Center for Disease Control mit vier Abstufungen,

- Klassifikationsschemata nach Havekos mit sieben Abstufungen,

- Walter-Reed-Classification mit sieben Abstufungen,

- Frankfurter Stadieneinteilung mit fiinf Abstufungen. (78, S. 644ff)
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systems hinweist. Dieses Stadium ist im wesentlichen gekennzeichnet
durch
- standiges oder intermittierendes Fieber,
stirkere Gewichtsabnahme,
Nachtschweif3,
chronische Diarrhde,
Lymphknotenschwellungen
- und/oder Mattigkeit und Schwiche. Eben genannte Symptome

kénnen jahrelang persistieren. (33, S. 63)

4. Der Verlauf der Erkrankung kann in das klassische Vollbild
AIDS (gemifl CDC-Definition) iibergehen, was einen vélligen Zusam-
menbruch des Immunsystems beinhaltet. Es ist gekennzeichnet durch
persistierende bzw. rezidivierende Infekte mit opportunistischen Er-
regern und/oder gewisse Tumoren.

AIDS ist daneben auch im hohen Umfange eine Infektion des Zen-
tralnervensystems. Bei vermutlich allen Patienten kommt es bereits in
der Friihphase zu einem Befall des ZNs, der in vielen Fillen klinisch
nicht relevant wird, aber bei etwa einem Drittel der Patienten zu einer
Enzephalopathie fiihrt. (45, S. 9f)

Das Spektrum der opportunistischen Infektionserreger ist enorm,
die wichtigsten seien nachfolgend mit typischen Manifestationsformen
aufgefiihrt:

- Pneumocystis carinii (Pneumonie),

- Toxoplasma gondii (Hirnabszel, Pneumonie),

- verschiedene Candida-Arten (Oesophagitis, Bronchitis, Pneumo-
nie),

~ Cryptococcus neoformans (Meningitis, ZNS-Befall),

- Aspergillus fumigatus (Hirnabsze8),

- Mycobakterien (atypische Mycobakteriose),

- Nocardia (Pneumonie),

- Cytomegalie (Pneumonie, gastrointestinale Ulcera, Meningoence-
phalitis),

- Herpes-Simplex (Meningoencephalitis, nekrotisierende mucotane

Lisionen).

Hiufig sind auch mehrere Infektionen gleichzeitig nachweisbar.
(33, S. 20ff) Bei den Tumoren ist an erster Stelle die maligne Ver-
laufsform des Kaposi-Sarkoms zu nennen. Weiterhin treten aber auch

23



Lymphome und Neoplasien vorwiegend aus dem lymphatischen und
reticuloendothelialen System auf. (33, S. 48)

Der Verlauf der Erkrankung hingt primir von der Art und Beherrsch-
barkeit der Komplikationen ab. Prognostisch ist sie am giinstigsten
fiir Patienten mit der ausschlie@lich kutanen Form des Kaposi-Sarkoms
und am wenigsten giinstig fiir Patienten mit rezidivierenden opportu-
nistischen Infekten. (41, S. 50)

Da die erwihnten klinischen Verinderungen in den einzelnen Sta-
dien nicht pathognomisch fiir die Diagnose AIDS sind, basiert die
Diagnostik auf dem Nachweis einer Vielzahl von Symptomen und
Laborparametern.

In diesem Zusammenhang sei noch kurz auf den HIV-Antikorper-
Test eingegangen: Ein positives Testergebnis kann nur anzeigen, dafl
einmal ein Viruskontakt stattgefunden hat (eine Serokonversion kann
nach zwischen zwei Wochen und sechs Monaten auftreten) und auf
die mdglicherweise lebenslange Infektiositit des ,Test-Positiven“ hin-
weisen. Dieses bedeutet nicht, dafl ein HIV-Antikdrper-Positiver un-
ausweichlich erkranken wird!

Gegenwirtig gibt es zwei Hauptgruppen von Testverfahren:

- Screening-Tests, meist Enzyme linked immunosorbent assay
(ELISA),

- Bestitigungstests, meist Radioimmunoprecipitation assay (RIPA)
oder Immuno Blot. (27, S. 16ff u. S. 92ff)

1.1.6 Derzeitiger Stand der therapeutischen Maoglichkei-
ten

Eine kausale Therapie, die die HIV-Infektion wirksam bekampft, steht
gegenwirtig trotz intensiver Forschung noch nicht zur Verfiigung. (33,
S. 74)

Daher beschrinken sich alle therapeutischen Mafinahmen auf eine
symptomatische Behandlung, d. h. auf die Behandlung der opportu-
nistischen Infekte und/oder der Tumoren. (51, S. 12) (70, S. 266)
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Um eine weitere Ausbreitung des Virus HIV in der Bevélkerung zu
verhindern, wird an der Entwicklung eines Impfstoffes gearbeitet, der
jedoch u.a. aufgrund des Polymorphisinus der Virushiillenstruktur in
absehbarer Zeit noch nicht zu erwarten ist. (40, S. 474)

Die derzeit einzigen Méglichkeiten zur Eindimmung von AIDS lie-
gen im prophylaktischen Bereich, d.h. zum einen in der Unterbre-
chung der Infektionskette fiir noch nicht infizierte Personen und zum
anderen fiir bereits HIV-Infizierte in der Vermeidung jeder weiteren
Alteration des Immunsystems durch Infektion mit opportunistischen
Keimen, durch Drogenmifibrauch u.i., also durch eine Belastung des
Immunsystems schlechthin.

Die noch weiter steigende Zahl von Neuerkrankungen macht deut-
lich, daff diese neue Krankheit noch auf lingere Dauer eine der
groften Herausforderungen fiir die naturwissenschaftliche Forschung,
aber auch fiir die Gesundheitspolitik und die &ffentliche Gesund-
heitsfiirsorge darstellen wird. (27, S. 6)

Angesichts der Tatsache, dal AIDS auf absehbare Zeit eine un-
heilbare Krankheit ist und eine HIV-Infektion vermutlich lebenslang
bestehen bleibt, gibt es keine kurzfristig erfolgversprechenden gesund-
heitspolitischen Mafinahmen. (81, S. 23)

Es bleibt der Weg der Privention und damit der Verantwortung des
einzelnen innerhalb der Gesellschaft, denn Privention kann sich nicht
alletn aus medizinischen Mafinahmen und Vorkehrungen entwickeln.
Sie mufl auf gesundheitspolitischer Basis ansetzen und an notwendige
Verhaltensinderungen des einzelnen appellieren, um erfolgreich wir-
ken zu kénnen.

1.2 Gesellschaftspolitische Aspekte zu AIDS
1.2.1 Uberblick

When AIDS was first recognized in 1981, the disease seemed limited
to a single nation and to a single group characterized by its sexual
orientation. Today, while most people recognize that AIDS is occuring
in many countrics, relatively few are aware of the truly global scale of
the problem, and sadly, many remain ignorant about the risk factors
associated with HIV infection. (95, S. 2)



In ihrer Ausfiihrung weist die WHO auf die weltweite Problematik
von AIDS und auf den mangelnden Kenntnisstand der Bevédlkerung
hin. Nachdem sich herumgesprochen hat, dafl AIDS keine exotische
Krankheit bzw. keine Krankheit von Minderheiten und gesellschaftli-
chen Randgruppen ist, die als randliufige Erweiterung einer zusitzli-
chen Krankheitsform eingeordnet werden kénnte, ist die Offentlich-
keit in Unruhe versetzt.

Die physiologischen Besonderheiten der Erkrankung - eine Ge-
schlechtskrankheit mit extrem langer Latenzzeit und Ungewifheit des
Ausbruchs bzw. bei Ausbruch ein tédliches Ende der Krankheit, die
ungeklirte Herkunft und die bisher noch tiberwiegende Hiufung der
Erkrankung in gesellschaftlichen Randgruppen - fiihrten und fiihren
zu spekulativem Handeln. (71, S. 146ff)

Es ist jedoch festzuhalten, daf§ trotz Unsicherheiten und teilweise
widerspriichlicher Information, insbesondere auch von seiten der Mas-
senmedien, bisher kaum eine Abschiebung der Verantwortung auf die
Betroffenen und damit eine Ausgrenzung dieser stattgefunden hat.

Grofle Erfolge hierbei sind der Deutschen AIDS-Hilfe e.V. und
ithren regionalen Hilfsorganisationen anzurechnen, was inzwischen
auch von seiten des Staates anerkannt wird,

Die Bundesministerin fiir Jugend, Familie, Frauen und Gesundheit,
Frau R. Siissmuth, sei stellvertretend zitiert:

Hier méchte ich noch einmal hervorheben, dafl gerade die Deutsche
AIDS-Hilfe ... friih die Initiative fiir gezielte Aufklirung - insbeson-
dere in die von AIDS betroffenen Gruppen - ergriffen hat. (82, S. 12)

Auch von anderen Seiten wurden maflgebende Schritte unternom-
men. So sei beispielhaft der Berliner Senator fiir Gesundheit und
Soziales, U. Fink, hervorgehoben, der mit der AIDS-Task-Force im
Jahre 1985 umfassende Aufklirungskampagnen eingeleitet hat und der
durch Unterstiitzung der Berliner AIDS-Hilfe und weiterer Selbsthil-
feorganisationen Vorbildliches geleistet hat. (35, S. 7ff)

Auf Bundesebene wurde im Dezember 1986 ein Nationaler AIDS-
Beirat berufen, der die Bundesregierung insbesondere in Fragen der
Forschung, Klinik, Therapie, bei psychosozialen Mafinahmen, sowie
einer verstirkten Aufklirungsarbeit beraten soll. (97, S. 1)

Auch auf internationaler Ebene, seitens der schon eingangs zi-
tierten Weltgesundheitsorganisation, bewihrt sich die Zusammenar-
beit mit nationalen AIDS-Zentren in der Bekimpfung von AIDS. (21,
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S. 1203)

Insgesamt nehmen sich vermehrt breitere Interessengruppen der ent-
standenen und noch anstchenden Problematiken um die Krankheit
AIDS an. Doch bedarf es noch zahireicher Anstrengungen von allen
Seiten, um bei der Bekimpfung von AIDS Erfolge zu erziclen.

1.2.2 Zur Bedeutung der Prédvention

Fiir die Gesundheitspolitik ist das Auftreten einer neuen Krankheit
eine Herausforderung im doppelten Sinne:

Zum einen muf} sie Mittel und Wege finden, um die Ausbreitung
der Krankheit einzudimmen und zum anderen muf sie die Moglich-
keiten der Therapie verbessern. (71, S. 12)

Da nach dem gegenwiirtigen Stand AIDS als Krankheit und Epide-
mie nicht zu besiegen ist, die kurative Medizin bisher also nur sym-
ptomlindernd wirken kann, kommt Strategien im Bereich der Priven-
tion eine Schliisselfunktion zu.

Privention ist in diesem Zusammenhang als primirpriventive
Mafinahme, als Prophylaxe mit dem Ziel der Krankheitsvermeidung
und Gesundheitserziehung zu verstehen. (84, S. 25ff)*

Mit medizinischen Manahmen allein kann keine Primirpriven-
tion entwickelt werden, es ist vielmehr eine gesellschaftspolitische
Aufgabe aller am Gesundheitswesen beteiligten Interessengruppen und
damit auch eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. (84, S. 25f) (71, S. 54)

Ziele der Privention seien zusammenfassend im folgenden formu-
liert:

- Durch Aufklirung und Information zielgruppenspezifisch wie
auch fiir die Gesamtbevolkerung sollen Unsicherheiten und
Falschinformationen abgebaut bzw. vermieden werden.

- Die Entwicklung und Stabilisierung von verantwortungsbewufitem
Verhalten, welches Schutz vor Ansteckung sichert, soll geférdert
und alltiglich werden.

- Es soll zu einem Abbau von Tabus, irrationalen Angsten.

4 Zur Vollstindigkeit der Privention: Sekundirprivention bezieht sich auf
die Frilherkennung und Friihbehandlung einer Krankheit. Tertiarpraven-
tion umfaflt die stationire Nachsorge und Rehabilitation. (84, S. 25ff)
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Verdringungen und Hysterie kommen und damit zu einer Vermei-
dung von unsozialem und diskriminierendem Verhalten gegeniiber
den Kranken, Infizierten und den bisherigen Hauptbetroffenen-
gruppen. (81, S. 76)

Aus der Kenntnis der Ubertragungssituationen (bestimmte Sexual-
praktiken und die Verwendung kontaminierter Injektionsbestecke) ent-
wickeln sich konkrete priventive Maffnahmen.

Sie kdnnen nur erfolgversprechend sein, wenn die geforderten Ver-
haltensinderungen, insbesondere im Bereich der Sexualitit, so mi-
nimal wie mdglich sind und sich in die Lebenspraxis des einzelnen
relativ gut einpassen lassen. (71, S. 45)

Mafigeblich fiir die implizierten Verhaltensinderungen ist, daf sie
nicht auf ,Bestrafungen® und ,Angstkampagnen” basieren bzw. die
Krankheit in ihrer Pathogenese nicht als ,selbstverschuldet” definiert
wird. (84, S. 26)

Priventionsstrategien, die vorbeugende Sexualpraktiken mit mo-
ralischen und sittlichen Motiven verknlipfen, konnen nicht wirksam
werden. (71, S. 48ff)

In Anbetracht der Tatsache, dal die Erkrankung jeden treffen kann
und nicht auf einzelne Gruppen beschrinkt bleibt (die steigenden Er-
krankungszahlen bei Personen ohne spezielle Risikofaktoren sprechen
dafiir), ist eine Ausweitung der mit Priventionsmafinahmen anzuspre-
chenden Zielgruppen von Homosexuellen, i.v. Drogenabhingigen
und Prostituierten auf die gesamte nicht monogam lcbende hetero-
sexuelle Bevilkerung notwendig.®

Mit Aufklirungskampagnen muf} also neben einzelnen Zielgrup-
pen ebenso die Gesamtbevilkerung erreicht, angesprochen und auf
Priventivmafinahmen hingewiesen werden. (71, S. 15ff)

5 Auf der dritten internationalen Konferenz iiber AIDS vom 01. bis 04. Juni
1987 in den USA sagte R. Redfield vom Walter-Reed-Forschungsinstitut
der US-Armee in Washington, dal es crwiesen sei, dafl die Krankheit
durch heterosexuellen Verkehr weitergegeben wird und daB dieses die e-
dentendste Art der Ubertragung werde. (89, S. 1)
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1.2.3 Handlungsfelder der am Gesundheitswesen
beteiligten Interessengruppen

Aus der Notwendigkeit der AIDS-Privention ergibt sich, dafl die
Bekimpfung von AIDS nicht allein in Form ,klassischer Gesundhetts-
leistungen® erbracht werden kann.

Es ist vielmehr ein arbeitsteiliger Prozefl notwendig, in dem Poli-
tiker, Wissenschaftler, Arzte gefordert sind, ganz entscheidend muf}
aber die Gesellschaft und damit auch jeder einzelne mitwirken. (81,
S. 19)

Der Staat als Triger der offentlichen Gesundheitspolitik hat die Auf-
gabe, die gesundheitspolitisch notwendigen Schritte festzulegen, die
einer weiteren Ausbreitung der Krankheit entgegenwirken konnen.
(81, S. 92)

Zum einen kann er aufgrund seiner legislativen Staatsgewalt durch
gesetzgeberische Malnahmen Rahmenbedingungen schaffen, die die
einzelnen Interessengruppen in ihren Aktivititen organisatorisch un-
terstiitzen bzw. kann er Verpflichtungen und Berechtigungen fiir Lei-
stungen an einzelne Handlungstriger delegieren. Seine Entscheidun-
gen zur Ldsung der neuen gesundheits- und sozialpolitischen Probleme
sind dabei auf Grundlage der Maxime zu treffen, gleichermaflen dem
Schutz der Gesunden, den Infizierten und den Erkrankten zu die-
nen. Der entscheidende Ansatz im Umgang mit AIDS ist also nicht
der Vorrang des Schutzes der Gestinden vor dem der Minderheit der
Infizierten und Erkrankten, weder durch Abschreckung mit Strafdro-
hung, noch durch Zwangstestungen, noch durch die namentliche Mel-
depflicht, sondern die Werterkenntnis des einzelnen, die persénliche
Entscheidung und Kooperation zur individuellen Verhaltensinderung.
(81, S. 79ff) (71, S. 143ff) Hierbei kommt dem Staat durch Informati-
onsvermittlung eine besondere Verantwortung zu: zur Schaffung eines
sozialen Klimas, welches zum Abbau von Diskriminierung und zur
Verringerung der negativen sozialen Folgen fiir Betroffene beitrigt.
(77, S. 33f)

Zudem kann der Staat durch Information und Aufklirung selbst
priventive Mafinahmen inititeren.

Da staatliche Mafinahmen im wesentlichen mehr mittelbaren Ein-
flufl auf die Bekimpfung von AIDS haben, ist neben der rechtlichen
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Rahmenfestlegung und Delegation ganz entscheidende Aufgabe des
Staates die finanzielle Férderung der mit der Bekimpfung von AIDS
befaften Handlungstriger.

Mit finanzieller Unterstiitzung ist die naturwissenschaftliche, aber
auch die epidemiologische Forschung, die medizinische Versorgung,
die psycho-soziale Versorgung und Betreuung und insbesondere auch
priventive Maflnahmen in Form von Aufklirungs- und Informations-
kampagnen zu férdern. (77, S. 33)

Die Handlungstriger dieser Aufgabengebiete setzen sich aus verschie-
densten Bereichen zusammen:

Die naturwissenschaftliche Forschung, deren bisherige Leistungen
von der Diagnose dieser neuen Erkrankung ausgehend tiber die Identi-
fizierung des ausldsenden Virus bis hin zu einer einsatzfihigen Diagno-
stik innerhalb weniger Jahre unbestreitbar sind, ist weiterhin massiv
zu fordern. (92, S. 180)

Doch ist es ebenso notwendig, psychosoziale Forschungsansitze
und sozialwissenschaftliche Forschung (Sozialepidemiologie, Sexual-
wissenschaften, Ethnologie) miteinzubeziehen bzw. die Forschung
unter diesen Gesichtspunkten thematisch und disziplinir auszuwei-
ten. (74, S. 150f)

Die schwere Aufgabe der Versorgung, Betreuung, Pflege und Behand-
lung von Patienten in Krankenhiusern, die das Personal teilweise bis
an die Grenzen der Belastbarkeit strapaziert, mufl durch Konzepte der
ambulanten Krankenpflege entschirft und verbessert werden. Hierbei
ist neben der Kompetenz der Arzte ebenso die von Sozialarbeitern,
Psychologen und Psychotherapeuten gefragt. (74, S. 150f) Des weite-
ren iibernehmen medizinische Beratungsstellen in Gesundheitsimtern
und Kliniken eine Teilfunktion in Aufgaben der Privention. (37, S. 32)

Aber ganz entscheidend sind die Betroffenenorganisationen, die
AIDS-Hilfsorganisationen gefragt, die sich von Beginn an mit den
Aufgaben der Aufklirung, Beratung und Betreuung befait haben. (25,
S.5)

Zusammenfassend ist festzuhalten, dafl der Staat als Triger der
Sffentlichen Gesundheitspolitik die Vielzahl der Interessengruppen,
die an der Bekimpfung von AIDS beteiligt sind, rechtlich und finan-
ziell zu foérdern hat.
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1.2.4 Gesamtgesellschaftlicher Beitrag

Da AIDS bisher nur durch priventive Mafinahmen eingedimmt wer-
den kann, erhilt damit die Privention notwendige und unverzichtbare
Bedeutung fiir die Gesellschaft:

Jeder einzelne mufl zum einen ein Hochstmall an Verantwortung
beziiglich bestimmter Verhaltensinderungen zeigen, und des weiteren
ist er zur Solidaritit mit Kranken, Infizierten und deren Familienan-
gehdrigen aufgefordert. (81, S. 11)

Es darf keinesfalls geniigen, die Problematiken dieser Krankheit
auf die Betroffenen selbst bzw. auf die zuerst sichtbar gewordenen
Hauptbetroffenengruppen abzuwilzen.

Der Gesellschaft insgesamt kommt die ganz wesentliche Aufgabe
der Erhaltung bzw. der Stabilisierung des sozialen Klimas zu. Dieses
muf} notwendigerweise mit dem Abbau von Tabuschranken im hoch-
sensiblen Bereich der Sexualitit beginnen und zu sachlicher und wert-
neutraler Information und Aufklirung dariber fiihren. Des weiteren
darf keine Ausgrenzung der Infizierten und Erkrankten aus Angst vor
Ansteckung erfolgen, die nicht nur unsinnig wire, sondern fiir die
Betroffenen eine zusitzliche enorme psychische Belastung bedeutete.

AIDS ist zwar die gefihrlichste Krankheit, die es heute gibt, aber auch
die am leichtesten vermeidbare. (19, S. 2157)

Das setzt aber voraus, dafl jeder einzelne alles ihm mégliche be-
achtet, um die Ubertragung der Krankheit zu unterbinden. Konkret
auf Mafinahmen der Privention bezogen, bedeutet dieses fiir den ein-
zelnen

... unabhingig von dem Wissen dariiber, ob er infiziert ist oder nicht,

alles vermeiden, wodurch er sich oder andere anstecken kénnte. (81,
S. 93)

Welchen Beitrag in der Prigung gesellschaftlicher Reaktionen beim
Abbau unberechtigter Angste und Vorurteile zugunsten eines Klimas
der Rationalitit und Aufklirung die AIDS-Hilfsorganisationen leisten,
wird in den folgenden Kapiteln darzustellen versucht.
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2. Die AIDS-Hilfsorganisationen in der
Bundesrepublik Deutschland unter besonderer
Berticksichtigung des Selbsthilfeprinzips

im Gesundheitswesen

Es ist nicht verwunderlich, wenn in einer Situation mit zum Teil dis-
kriminierenden und stigmatisierenden Reaktionen seitens der Gesell-
schaft zahlreiche Betroffene selbst die Initiative ergreifen und sich in
Form von Selbsthilfe zusammenschliefen.
Sehr frith, frither als die meisten etablierten Institutionen und die mei-
sten Politiker, haben die zuerst und hauptsichlich von AIDS Bedroh-
ten reagiert. Sie haben sich in Selbsthilfegruppen zusammengeschlos-
sen, weil sie sich entweder als Gruppe bedroht fiihlten oder bereits

betroffen, und das heiflt HIV-positiv oder AIDS-krank waren. (81,
S. 103)

Schon im Herbst 1983 hatte sich das Team der Deutschen AIDS-
Hilfe e.V. zusammengefunden (60, S. 24)

Diese hat sich im April 1985, im zweiten Jahr ihres Bestehens,
zum Bundesverband der regionalen AIDS-Hilfsorganisationen durch
Umwandlung in einen Dachverband entwickelt (22, S. 11)

Mittlerweile sind diesem Verband 73 regionale AIDS-Hilfen (Stand:
Juni 1988) in der Bundesrepublik angeschlossen, die es sich insgesamt
zur Aufgabe gemacht haben, die vielfiltigen Probleme in der Bekimp-
fung von AIDS anzugehen. (69)

Es ist in diesem Zusammenhang zu betonen, dal die AIDS-Hilfen
sich nicht als Selbsthilfegruppen verstehen. Folgendes Zitat soll die
AIDS-Hilfen hinsichtlich ihres Selbstverstindnisses definieren:

Dem Begriff Selbsthilfegruppe mochte ich ganz klar widersprechen,

das ist nicht das Verstindnis der AIDS-Hilfen. Sie verstehen sich als

Hilfsgruppen, d.h. als Versorgungsstruktur und nicht nur als ein Zu-
sammenschlufl von Betroffenen. (29, S. 35)
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Die AIDS-Hilfen sollen im folgenden unter dem Aspekt der Selbst-
hilfe und Selbstorganisation im Gesundheitswesen betrachtet wer-
den. Deckungsgleichheit mit anderen Gesundheitsselbsthilfezusam-
menschliissen in allen charakteristischen Merkmalen kann nicht er-
wartet werden, stehen doch die spezifischen Interessen und Ziele der
einzelnen Zusammenschliisse im Vordergrund.

Doch scheint es erforderlich zu sein, einzelne bedeutende Ele-
mente der Selbsthilfezusammenschliisse herauszugreifen, um unter
Beriicksichtigung dieser Aspekte zu einer allgemeinen Einschitzung
der Struktur und Bedeutung der AIDS-Hilfsorganisationen zu gelan-
gen.

2.1 Selbsthilfe und Selbstorganisation im Gesundheits-
wesen: Definition und Merkmale

Unter ,Selbsthilfe* als allgemeinem Oberbegriff sind alle individu-
ellen und kollektiven Handlungsformen ,Betroffener zu verstehen,
die der Vorbeugung und besseren Bewiltigung von Krankheiten, psy-
chischen und sozialen Problemen obne Inanspruchnahme bezahlter
professioneller Dienste dienen. (19, S. 19)

Unter dem Oberbegriff ,Selbsthilfezusammenschlufl” als eine spe-
zielle Form der kollektiven Selbsthilfe lassen sich Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen zusammenfassen, welche im wesentli-
chen durch folgende fiinf Merkmale charakterisiert sind:

- Betroffenheit durch ein gemeinsames Problem,

- keine oder geringe Mitwirkung professioneller Helfer,

- keine Gewinnorientierung,

- gemeinsames Ziel: Selbst- und/oder soziale Verinderung und

- Arbeitsweise und Organisationsstruktur: Betonung gleichberech-
tigter Zusammenarbeit und gegenseitiger Hilfe. (94, S. 133ff)

Je nach Zielsetzung des Zusammenschlusses sind diese Merkmale ver-
schieden stark ausgeprigt.

Selbsthilfegruppen unterscheiden sich zuniichst von Selbsthilfeorgani-
sationen aufgrund ihrer Gréfle (Anzahl der Mitglieder und/oder An-
zahl von Untergruppen).
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Abbildung 1:

AIDS-Hilfsorganisationen in der
Bundesrepublik Deutschland
Stand Februar 1987

"
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Stuttgar!.
Tubingen

i

Quelle: (24, S. 100)

Selbsthilfeorganisationen entstehen in der Regel aus anfinglich
kleinen Selbsthilfekreisen und gehen gezielt in reine Organisations-
formen iiber. (85, S. 93ff)

Sie verfolgen im wesentlichen Selbsthilfeziele im ,iufleren* Be-
reich durch aktive Lebensverinderung. Die Aufgabengebiete haben
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meist folgende Schwerpunkte: Beratung bei Erkrankung, Hilfe bei
Rehabilitationsmainahmen, Vermittlung von Fachkenntnissen durch
wissenschaftliche Vortrage, Schulungen und stindige Aufklirungsar-
beit in der Offentlichkeit, um so einen wesentlichen Beitrag zum Ab-
bau von Vorurteilen in der Offentlichkeit zu leisten, zur Selbsthilfe zu
animieren und zum Teil Selbsthilfegruppen zu initiieren. (39, S. 141f)
Als wesentliche strukturelle Unterscheidungsmerkmale von Selbst-
hilfeorganisationen zu Selbsthilfegruppen sind folgende zu nennen:

- grofere Mitgliederzahlen (nicht nur direkt Betroffene, sondern
auch Fdrderer und Interessierte),

- liberregionale, zum Teil bundesweite Interessenvertretung,

- das Vorhandensein hauptamtlicher Mitarbeiter (meist mehr oder
weniger hochprofessionalisiert),

- biirokratische Strukturen (Vereinsstatus, Geschiftsfiihrer, Mit-
gliedsbeitrige, eigene Zeitschriften, Tagungen, Fortbildungsveran-
staltungen),

- die Ausiibung wichtiger Lobbyfunktionen durch Offentlichkeitsar-
beit bis hin zur Einflufnahme auf die Gesctzgebung,

- stirkere Einbeziehung von Fachkriften in ihre Aktivititen (Vor-
trige, Aufklirung),

- hoher Anteil von Dienstleistungen auch fiir Nichtmitglieder (etwa
in eigenen Beratungsstellen) und

- zum Teil durch finanzielle Unterstlitzung hohe Etats. (59, S. 14f)

Aus Griinden ihrer Zielsetzung, ihres strukturellen Aufbaus und nicht
zuletzt wegen des Selbstverstindnisses in den Organisationen tritt das
Moment der solidarischen, personlichen und flexiblen Problembe-
handlung auf der Basis gegenseitiger Hilfe in den Hintergrund ge-
geniiber nach auflen gerichteter Interessenvertretung. (85, S. 96f) Auf-
grund dessen sind Selbsthilfcorganisationen als politische Interessen-
verbinde von und fiir Betroffene mit duflerem Selbsthilfekonzept zu
charakterisieren. (28, S. 18)

1 Diese idealtypische Eintcilung von Selbsthilfezusammenschliissen in
Gruppen und Organisationen ist eine Vereinfachung, die nur als Ori-
entierung dienen kann. In der Realitit finden sich etliche Misch- und
Ubergangsformen.
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2.2 Entstehungsbedingungen von Selbsthilfezusammen-
schliissen

Als wesentliche Voraussetzung fiir die Entstehung bzw. Zunahme
von Selbsthilfezusammenschliissen ist die Verschicbung des Krank-
heitsspektrums von akuten zu chronisch-degenerativen Leiden und die
Verinderung des Belastungsspektrums durch Zunahme psychosozialer
Leidenszustinde zu sehen. (7, S. 12)

Das Leistungsangebot des bestehenden hochspezialisierten, natur-
wissenschaftlich und technologisch ausgerichteten professionellen Ge-
sundheitsversorgungssystems ist auf den Umgang mit sozialen, ad-
aptiven und rehabilitativen Prozessen nicht oder nur unzureichend
vorbereitet. Die sozialen Folgeprobleme chronischer und psychoso-
zialer Leiden werden von den institutionalisierten Versorgungssyste-
men kaum in ihrer Reichweite abgedeckt, Defizite und Liicken treten
zutage. (11, S. 8ff)

Zudem ist auch die Vorherrschaft rationaler und biirokratischer
Organisationsstrukturen in der sozialen Umwelt zu kritisieren, die
die Bediirfnisse des einzelnen dahingehend reduziert, dafl sie im Rah-
men und mit Hilfe der gegebenen administrativen Programme und
Organisationsstrukturen zu bewiltigen sind. (52, S. 158f)

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist der Zerfall der traditionellen
Lebensgemeinschaften bzw. die Uberforderung der primirsozialen
Systeme (Familie und Nachbarschaft).

So sind es neben physischen Problemen vor allem auch Einsam-
keits- und Isolationsgefiihle, die Menschen veranlassen, sich in Selbst-
hilfezusammenschliissen zu treffen. (80, S. 118)

Aufgrund des Vertrauensschwundes beziiglich der Leistungsfihig-
keit des Medizin-Systems und der Miflstandskritik gegeniiber den for-
malisierten, biirokratisierten und hochspezialisicrtén professionellen
Hilfeleistungen kommt es zur ,Gegenwehr* des einzelnen.

Mit dem Ziel des Kompetenzerwerbs durch Aneignung von Kennt-
nissen und Informationen bilden sich Zusammenschlisse und artiku-
lieren hiermit einen Anspruch auf Selbstverfiigungsgewalt tiber ihre
Gesundheit. (86, S. 53ff)
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2.3 Zur Bedeutung von Selbsthilfezusammenschliissen

Selbsthilfezusammenschliisse sind aufgrund ihrer inhaltlichen Aus-
richtung, ihrer Motive, ihrer Zielsetzungen und Aktivititen so breit
gefichert, dal eine pauschale Aussage hinsichtlich ihrer Bedeutung
nicht zu geben ist.

Einzelne Gesichtspunkte sollen daher im folgenden Selbsthilfezu-
sammenschliisse, insbesondere in Hinsicht auf ihre gesellschaftspoliti-
sche Bedeutung, kennzeichnen.

Zunichst ist dabei zwischen dem individuellen und gesamtgesell-
schaftlichen Beitrag zu differenzieren.

Mit der individuellen Bedeutung sind ganz personliche Motive und
Ziele verknlipft, Selbsthilfe dient hierbei als Raum fiir individuelle
Entfaltung,

So werden von Teilnechmern Wirkungen und Erfolge vor allem
hinsichtlich folgender Kriterien gegeben:

Krankheit besser bewiltigen,
Kompetenzerweiterung und soziale Aktivierung,
eigene Interessen aktiv vertreten und

professionelle Dienste sinnvoll nutzen. (88, S. 137ff)

Im gesamtgesellschaftlichen Zusammenhang kommt der Selbsthilfe als
sozialer Bewegung und als Weg der Politisierung von Gesundheitspro-
blemen grofle Bedeutung zu.

KICKBUSCH charakterisiert die Bedeutung von Selbsthilfezusam-
menschliissen im Hinblick auf ihre Stellung zum professionellen Sy-
stem als Zusammenschliisse im Versorgungssystem, neben dem Versor-
gungssystem und gegen das Versorgungssystem. (53, S. 11ff)

Entsprechende Auffassung vertritt auch TROJAN, der die zen-
trale Bedeutung von Selbsthilfezusammenschliissen folgendermafen
umfafit:

- In Belastungssituationen (chronische Krankheiten u.i.) stellen sie
eine Erginzung der sozialen Sicherheit dar,

- Als direkte Reaktion auf Mingel im professionell-staatlichen Sy-
stem bilden sie mit dem Wunsch nach mehr Eigenkompetenz und
Verantwortung einen Gegenpol zur professionell, erwerbsmiGig
und formal organisierten Fremdhilfe. (86, S. 52f)

Auch KATZ sieht die zentrale Bedeutung in der sozialkritischen
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Bewegung von Selbsthilfezusammenschliissen, die sich gegen Entfrem-
dung und Institutionalisierung richtet. Sie mache hiermit auf schlechte
Versorgung und Stigmatisierung einzelner Personengruppen aufmerk-
sam. (55, S. 306f)
BADELT beurteilt Selbsthilfezusammenschliisse unter dkonomi-
schen Gesichtspunkten:
Die 6konomische Relevanz ... ergibt sich jedoch schon aus dem Fak-
tum, dafl sie qualitativ hochwertige Dienstleistungen erbringen, die
den individuellen Bediirfnissen der Gruppenmitglieder weit mehr ent-

gegenkommen als professionelle Leistungen, insbesondere von offent-
lichen Sozialbiirokratien. (6, S. 60)

Er betrachtet Selbsthilfezusammenschliisse als verborgene 6kono-
mische Macht und unterteilt in Selbsthilfe als Erginzung zum Staat, in
Selbsthilfe als Erginzung zum Markt und in Selbsthilfe als Alternative
zu Markt und Staat. (6, S. 25ff)

Zusammenfassend ist festzuhalten, dafl Selbsthilfezusammenschliisse
hinsichtlich ihrer individuellen und gesamtgesellschaftlichen Bedeu-
tung im Rahmen der Gesundheitspolitik und unter wirtschaftlichen
Gesichtpunkten einen grofen Beitrag leisten.
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3. Zur Untersuchung

3.1 Vorbemerkung

Der erste allgemeine Teil der vorliegenden Arbeit sollte dazu dienen,
diese neuartige Krankheit hinsichtlich medizinischer und gesellschaft-
licher Aspekte darzustellen, auf Schwierigkeiten in der Bekimpfung
von AIDS hinzuweisen und auf die Bedeutung der gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfezusammenschliisse fiir die Bewiltigung von Krankhei-
ten aufmerksam zu machen.

In den folgenden Kapiteln soll auf dieser Basis versucht werden,
den strukturellen Rahmen von AIDS-Hilfsorganisationen zu erfassen
und weiterhin die Bedeutung dieser ein Stiick weit darzulegen.

Das Potential der AIDS-Hilfen, ihre strukturelle Zusammenset-
zung, ihre Arbeits- und Aufgabengebiete und nicht zuletzt die daraus
resultierende Bedeutung sollen mit Hilfe einer Befragung der bestehen-
den AIDS-Hilfen in der Bundesrepublik Deutschland erfalt werden.
Damit versteht sich diese Arbeit als Bestandsaufnahme der Struktur
und Bedeutung der AIDS-Hilfen.

3.2 Methodische Vorgehensweise

Aussagen zur Beurteilung der Struktur und Bedeutung der AIDS-
Hilfen sind bisher aufgrund fehlender empirischer Untersuchungen
nicht in der Literatur zu finden. Des weiteren sind struktureller Auf-
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bau, Arbeits- und Aufgabenschwerpunkte und die Effektivitit von
Selbsthilfezusammenschliissen nur bedingt im allgemeinen Zusam-
menhang iibertragbar, woraus sich die Notwendigkeit einer eigenen
Erhebung ergibt. In dieser Situation zeigen sich fiir die Erhebung von
vornherein einige Schwierigkeiten: Zum einen sollen bisher nicht vor-
handene Daten {iber die Struktur der AIDS-Hilfen gesammelt werden,
und gleichzeitig soll mit Hilfe dieser Bestandsaufnahme eine Beurtei-
lung der Bedeutung dieser erfolgen. Hierbei kdnnen jedoch struktu-
relle Merkmale die Bedeutung der AIDS-Hilfen nur begrenzt kenn-
zeichnen. Es erfolgt notwendigerweise dariiber hinausgehend eine Be-
urteilung der AIDS-Hilfen im Rahmen der in Kapitel 1 und Kapitel 2
dargelegten gesundheits- und gesellschaftspolitischen Problematiken.

Als die im Rahmen dieser Untersuchung realisierbare Methode
bot sich - trotz der in der empirischen Sozialwissenschaft be-
schriebenen Kritikpunkte - die schriftliche Befragung aller AIDS-
Hilfsorganisationen in der Bundesrepublik Deutschland an.!

Durch die standardisierte Form des Fragebogens wurden gleiche
Bedingungen und Voraussetzungen geschaffen, um von allen befragten
Organisationen gleichwertige Aussagen zu ermitteln.

Um einerseits aussagekriftige Ergebnisse zu erhalten, wurden
beziiglich der Fragetechnik {iberwiegend ,geschlossene” Fragen ge-
stellt. Andererseits sollten aber auch iiber die vorgegebenen Antwor-
ten der geschlossenen Fragen hinausgehend zusitzliche Informationen
und Erfahrungswerte durch ,offene* Fragen miterfa8t werden.?

3.3 Auswertungsmodalititen

Mit der Erhebungsform der schriftlichen Befragung durch einen stan-
dardisierten Fragebogen traten jedoch gewisse methodische und me-
thodologische Schwierigkeiten auf, auf die im folgenden kurz einge-

1 Hauptsichliche Kritik der empirischen Sozialwissenschaft an einer Befra-
gung begrindet sich in der subjektiven Einfirbung der erhaltenen Informa-
tionen aufgrund der Notwendigkeit einer sprachlichen Kodierung, die nur
mittelbaren Aufschlufl iiber die Befragungsinhalte zulalt. Zum Vergleich
siehe: (68, S. 73ff) und (4, S. 74ff)

2 Zur Fragebogentechnik vergleiche: (72, S. 94ff)
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gangen werden soll:

Einer der Hauptkritikpunkte, der besonders von der qualitativen
Sozialforschung seit Beginn der siebziger Jahre angefiihrt wird, hingt
mit der Auswertung der Verfahren zusammen. Dabei wird der Eche-
bungsform des standardisierten Fragebogens insbesondere vorgewor-
fen, dafl sie sich an vorgegebenen Inhalten und Formulierungen des
Forschers ausrichtet und damit die Moglichkeit nimmt, neue Aspekte
miteinzubeziehen.

Bei der Auswertung dieser Untersuchung soll der eben ausgefiihrte
Kritikpunkt ein Stiick weit beriicksichtigt werden:

Zunichst kam es darauf an, eine differenzierte und realititshal-
tige Auswertung zu schaffen. Zum einen wurden die Fragen nach
dem prozentualen Gehalt erfafit, zum anderen sollten aber auch die
von den Organisationen gegebenen Antworten, die nicht im Vorhaben
vorgesehen waren, unvoreingenommen beriicksichtigt werden.

Diese qualitativen Aspekte offener Verfahren zeichnen sich da-
durch aus, da8 sie nicht auf Quantifizierung ihrer Daten verzichten,
dieses jedoch im Nachhinein auf der Grundlage einer umfangreichen
Auseinandersetzung mit dem erhobenen Material erfolgt. (49, S. 15ff)

3.4 Durchfiihrung der Untersuchung

Um die Mitarbeit an dieser Erhebung wurden alle AIDS-Hilfen in der
Bundesrepublik Deutschland gebeten, die am 20, Mirz 1987 bestan-
den.? Spiter gegriindete Gruppen konnten nicht mehr in die Unter-
suchung miteinbezogen werden.

Es kann davon ausgegangen werden, dafl iiber die der Bundesverei-
nigung Deutsche AIDS-Hilfe e.V. bekannten AIDS-Hilfen keine wei-
teren existieren.

41 AIDS-Hilfen wurden angeschrieben und erhielten den Fragebo-
gen auf postalischem Wege zugestellt.

Hiervon sandten innerhalb des Untersuchungszeitraumes von sechs
Wochen (20.03. bis 05.05.1987) insgesamt 25 Organisationen den aus-
gefiillten Fragebogen zuriick. Die Riicklaufquote betrigt somit 61%,

3 Zu diesem Zeitpunkt bestanden laut personlicher Mitteilung der Deut-
schen AIDS-Hilfe e.V. insgesamt 41 AIDS-Hilfen.
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was hinsichtlich der Verliflichkeit und damit auch der Verwertbarkeit
aulerordentlich Geniige trigt.

Die im folgenden ermittelten Daten beziehen sich ausschliefilich auf
diese 25 AIDS-Hilfsorganisationen.

Da diese iiber das ganze Bundesgebiet verteilt liegen und nicht
einem regionalen Schwerpunkt zuzuordnen sind, da sie des weiteren
in Stidten mit einer Gréfenordnung von unter 50.000 Einwohnern
bis iiber eine Million Einwohnern liegen, ist von einer Reprisentanz
des ermittelten Datenmaterials auszugehen.

Auch wenn nur zwei der 25 AIDS-Hilfen auf Anonymitit bestan-
den, soll im folgenden der Standort der regionalen AIDS-Hilfen nur
hinsichtlich der Grofle der jeweiligen Stadt beriicksichtigt bzw. ge-
nannt werden. Spezifische Besonderheiten, die im Kontext zur re-
gionalen Lage der AIDS-Hilfe moglich sind (man denke an die ge-
sundheitspolitischen Mainahmen in Bayern!), miissen unberiicksich-
tigt bleiben, auch wenn damit sicherlich gehaltvolle Aussagen verlo-
rengehen.

3.5 Befragungsgebiete und Befragungsinhalte

Die Konstruktion des Fragebogens erfolgte unter Beriicksichtigung
folgender Fragenkomplexe: .

1. Entstehungsbedingungen von AIDS-Hilfen: Griindungszeitpunkt
und -initiatoren (Fragen 1 und 2)

2. Strukturelles Interorganisationsgeflecht: Rechtsform (Frage 3), Er-
reichbarkeit (Fragen 16-19), Riumlichkeiten (Fragen 4 und 5), Fi-
“nanzstruktur (Fragen 6-11), Mitarbeiterstruktur (Fragen 12-15)

3. Aufgaben- und Arbeitsbereiche (Fragen 20-27)

4. Vernetzungsstruktur: Grad der Zusammenarbeit mit anderen In-
stitutionen (Frage 28)

5. Erfassung der Klientel von AIDS-Hilfen (Fragen 29-31)

Die Dimensionierung der Struktur der AIDS-Hilfen soll hierbei an-
hand der in den Fragenkomplexen von Punkt 1 bis Punkt 4 festgeleg-
ten Kriterien erfolgen.
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Die Erfassung und Dimensionisierung der Bedeutung der AIDS-
Hilfen als ein nur mittelbar gegebener Tatbestand soll unter Berlick-
sichtigung des Fragenkomplexes von Punkt 5 erfolgen. Sie setzt sich
also, wie schon erwihnt, nur teilweise aus dem Fragebogen zusam-
men,
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4. Zur Struktur der AIDS-Hilfsorganisationen
in der Bundesrepublik Deutschland

4.1 Entstehungsbedingungen

Mit dem Auftreten von AIDS als véllig neuem Krankheitsbild ging
zunichst Ratlosigkeit und fehlende Handlungsinitiative einher.

Insbesondere die in der physiologischen Natur begriindete Proble-
matik als einer sexuell iibertragbaren Krankheit und das anfingliche
Auftreten in einigen wenigen Betroffenengruppen veranlafite zunichst
keine gesundheitspolitischen Mafinahmen und fiihrte zu einer Verla-
gerung der Handlungen und damit der Verantwortung auf die Haupt-
betroffenen selbst. Soziale Isolierung und Stigmatisierung der Haupt-
betroffenengruppen im personlichen Umfeld und auch von seiten der
Gesellschaft, zum Teil noch geférdert durch unqualifizierte und sen-
sationsheischende Pressemeldungen, verstirkten die Situation.

Defizite im Bereich einer umfassenderen, wertfreien Aufklirung
und die mangelnde Betreuung von bereits Erkrankten, die nicht nur
in medizinischer sondern auch in psychosozialer Form notwendig ist,
fiihrten zwangsliufig zur Notwendigkeit der Eigeninitiative.

Anhand des Zeitpunktes der Griindung von AIDS-Hilfen und durch

Erfassung der Griindungsinitiatoren soll oben Erwihntes beschrieben
werden.
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4.1.1 Griindungszeitpunkte und Griindungshéufigkeit
der AIDS-Hilfen

Abbildung 2:

Griindungshiufigkeit der AIDS-Hilfen

Anzahl der Griindungen in Prozent
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(n=25)
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Jahr
Die erste Griindung einer AIDS-Hilfe fand noch im Jahr 1983 statt
(vgl. Abbildung 2), nur etwa eineinhalb Jahre nach auftreten der ersten
Erkrankungsfilie in der Bundesrepublik Deutschland.

Wihrend im darauffolgenden Jahr nur vereinzelt Griindungen zu
beobachten waren, setzt im Jahr 1985 eine Vielzahl von Griindungen
ein, sie machen immerhin 48% der gesamten Griindungen aus.

Im Jahr 1986 geht die Anzahl der Griindungen leicht zuriick (24%).
Doch noch bis in das Jahr 1987 hinein fanden und finden Griindungen
statt. Hier konnten nur Griindungen bis zum Stichtag 20.03.1987
erfaflt werden, die aber noch einmal 8% der Griindungen -ausmachen.

Bei Beriicksichtigung der Grofie der Stidte, in denen die Griindungen
stattfanden, 138t sich folgendes feststellen:
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In Stidten mit mehr als einer Million Einwohnern haben sich die
AIDS-Hilfen ausschlieflich in den Jahren 1983/1984 gegriindet. Das
ist verstindlich, weil hier auch die ersten Erkrankungen auftraten.
(vgl. hierzu auch (45, S. 9))

Im Jahr 1985 traten Griindungen zunehmend auch in Stidten mit
unter einer Million Einwohnern bis zu einer Grenze von 50 000 Ein-
wohnern auf.

Griindungen in den Jahren 1986 und 1987 fanden mafigeblich in
kleineren Stidten von unter 250 000 Einwohnern statt, dabei erstmals
auch in bzw, fiir einen Landkreis mit {iberwiegend lindlicher bis
kleinstidtischer Struktur.

Zusammenfassend ist der duflerst friihe Beginn der Griindungen von
AIDS-Hilfen festzuhalten, des weiteren die immer noch anhaltenden
Griindungen bis in das Jahr 1987 hinein, und zum dritten ist eine
Ausweitung der Lage der AIDS-Hilfen vom groBstidtischen bis hin in
den kleinstidtischen Bereich festzuhalten.

4.1.2 Griindungsinitiatoren der AIDS-Hilfen

Friindungsinitiativen gingen von verschiedenen Seiten aus. Es lassen
sich aber einige Gewichtungen erfassen (sieche Abbildung 3).

Der Schwerpunkt der Griindungsinitiatoren liegt mit 55% bei Per-
sonen aus den bisherigen Hauptbetroffenengruppen, die aber nicht
erkrankt bzw. HIV-positiv sind (Dabei wurden 35% der AIDS-Hilfen
ausschlieflich durch diese Personengruppe gegriindet.)

Es ist anzunehmen, daf} sich die Gruppe der Hauptbetroffenen fast
ausschliefllich aus Homosexuellen zusammensetzt, da diese bisher mit
den héchsten Erkrankungsraten betroffen sind.

Die Entstehung der AIDS-Hilfen vorrangig aus den homosexuellen
Bevdlkerungsgruppen wird auch vom Bundesverband D.A.H. e.V. be-
tont. (67, S. 17) An zweiter Stelle ist mit 15% die Griindungsinitiative
von Betroffenen selbst, also Erkrankten und Seropositiven, zu nennen.
Zu jeweils 10% waren an der Griindung niedergelassene Arzte bzw.
Psychologen beteiligt.

Von anderen Vereinen und Arbeitsgruppen, hierbei sind insbeson-
dere Homosexuelleninitiativen zu nennen, fand zu 7,5% die Beteili-
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Abbildung 3:

Griindungsinitiatoren der AIDS-Hilfen

(n=25)
(Mehrfachbenennungen waren maglich)
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gung an Griindungen statt.

Mit 5% waren Drogenberatungsstellen an der Griindungsinitiative
betetligt.

Nur zu 2,5% unterstiitzten freie Wohlfahrtsverbinde die Griin-
dungsinitiativen, die urspriinglich in ihrer Konzeption einmal Selbst-
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hilfezusammenschliisse gewesen sind, inzwischen aber durch fast
vollstindige Forderung seitens des Staates institutionalisierten Cha-
rakter haben. (vgl. hierzu auch (9, S. 110ff))

Sonstige Unterstiitzung (zu 5%) kam von Parteien und Gesund-
heitsministerien.

Keine Initiative zur Griindung erfolgte vom Bundesverband
D.A.H. e.V., der in seiner Funktion als zentrale Koordinationsstelle
dieses aber nicht zu seinen Aufgabeninhalten zihlt.

Nicht vertreten bei Griindungsinitiativen waren allerdings die je-
weiligen regionalen Einrichtungen und Institutionen: Es erfolgte keine
Griindung bzw. Unterstiitzung zu einer Griindung mit stidtischer
Hilfe, von seiten der Kirchen oder durch Krankenhiuser.

Es bestitigt sich, dal der GroBteil der Griindungen durch Betroffene
selbst bzw. durch Personen aus den bisherigen Hauptbetroffenengrup-
pen in Form von Selbsthilfe erfolgten.

Hinsichtlich des Alters der AIDS-Hilfen liflt sich feststellen, dafl
Griindungen ab dem Jahre 1986 ausschlieflich von Personen aus den
Hauptbetroffenengruppen und von Drogenberatungsstellen erfolgten.
Inwieweit dieses ein Kennzeichen fiir die Eskalierung der AIDS-
Problematik in der ,Drogenszene® ist, a8t sich nur vermuten; weist
jedoch schon das Bundesgesundheitsamt mit Sorge auf die Ausweitung
der HIV-Infektionen bei i.v. Drogenabhingigen hin (vgl. hierzu auch
(96, S. 19))

4.2 Strukturelles Interorganisationsgeflecht
4.2.1 Innerorganisatorische Struktur der AIDS-Hilfen

Innerhalb dieses Kapitels soll die Binnenstruktur der AIDS-Hilfen
niher gekennzeichnet werden.?

1 Zur naheren Erlauterung des Begriffes [Binnenstruktur] vgl. hierzu auch
(73, S. 1ff)
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4.2.1.1. Rechtsform

Samtliche AIDS-Hilfen sind eingetragene Vereine mit anerkannter Ge-
meinniitzigkeit.

Mit der Eintragung in das Vereinsregister erhilt der Vereinsname
den Zusatz ,eingetragener Verein“. Voraussetzung fiir die Eintragung
ist eine ordnungsgemifle Vereinssatzung, die Namen, Zweck und Sitz
enthalten muff, des weiteren Bestimmungen iiber den Vorstand, die
Mitgliederversammlung, iiber Ein- und Austritt der Mitglieder, sowie
iiber Beitragsleistungen. (31, S. 473f)

Die Annahme einer formalen Trigerstruktur erfiillt unter anderem
folgende Zwecke:

Gemifl BGB § 705 sind eingetragene Vereine verpflichtet, zur Errei-
chung eines bestimmten Zweckes Mitgliederbeitrige zu erheben bzw.
die Mitglieder verpflichten sich, diese zu leisten. (57, S. 64) Des wei-
teren ist dadurch die Moglichkeit gegeben, &ffentliche Forderung in
Form von finanzieller Unterstiitzung zu erhalten und Spendenfihig-
keit zu erlangen. (87, S. 208)

Die Deckung der finanziellen Grundressourcen soll zumindest
formell durch Eintragung in ein Vereinsregister gesichert werden.
Dariiberhinaus ist eine hShere Akzeptanz als Gesprichs- und Verhand-

lungspartner bei Amtern, Politikern, Kammern etc. zu erwarten. (18,
S. 76)

4.2.1.2 Réaumlichkeiten

Hinsichtlich der rdumlichen Ausstattung der AIDS-Hilfen siehe Ab-
bildung 4.

64% der AIDS-Hilfen verfiigen iiber selbst angemietete Riumlich-
keiten. Weitere 28% haben Riumlichkeiten zur Verfligung gestellt
bekommen, davon zu 12% von Homosexuellenorganisationen und
-gruppen, zu 8% von Drogenberatungsstellen, zu 4% von Vereinen
der Bewihrungshilfe und zu weiteren 4% wurden Riaumlichkeiten von
seiten der Stadt zur Verfiigung gestellt.

8% der AIDS-Hilfen haben keine eigenen Riumlichkeiten! Um
wenigstens telefonische Erreichbarkeit zu gewihrleisten, haben diese
AIDS-Hilfen zeitlich begrenzt die Mdglichkeit, das Telefon in Se-

52

Abbildung 4:

Riumlichkeiten der AIDS-Hilfen
(n=25)

--------

______________ T 4%
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8%

64% 28%

12%

keine eigenen Riumlichkeiten

selbst angemietete Riumlichkeiten

N#E

zur Verfligung gestellte Riumlichkeiten

davon:
D von Homosexuellenorganisationen
von Drogenberatungsstellen
ES] von Vereinen der Bewihrungshilfe
B von stidtischer Seite

xualberatungsstellen oder in Homosexuelleninitiativen mirzubenut-
zen (vgl. hierzu auch Kapitel 4.2.1.3 Erreichbarkeit).

Sofern also keine eigenen Riumlichkeiten vorhanden sind, treten
fast ausschlieflich Organisationen, Gruppen oder Vereine aus den
Hauptbetroffenengruppen ein, um Riume zu stellen bzw. telefoni-
sche Erreichbarkeit zu gewihrleisten.

Aufler der oben erwihnten Unterstlitzung durch Zurverfiigungstellen
von Riumlichkeiten seitens der Stadt erhalten die AIDS-Hilfen kei-
nerlei Unterstiitzung bei der Raumsuche von &ffentlicher Seite (Ein-
richtungen der Stadt, des Landes und des Bundes), von seiten der Kir-
chen und auch nicht von privater Seite. Inwieweit hierbei Griinde im
Nichtvorhandensein von Riumlichkeiten oder einfach im mangelnden
Interesse seitens dieser Triger zu suchen sind, kann nicht beantwortet
werden.
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Allerdings 1st der hohe Prozentsatz der AIDS-Hilfen mit selbst
angemieteten Riumlichkeiten ein Kennzeichen fiir die Unabhingig-
keit dieser und damit auch ein Hinweis ihres hohen eigenstindigen
Organisationsgrades.

Sieht man die Herkunft der Riumlichkeiten im Bezug zum Griin-
dungszeitpunkt der AIDS-Hilfen, so fillt auf, dafl simtliche AIDS-
Hilfen mit Griilndungszeitpunkt in den Jahren 1986/1987 keine eige-
nen Riumlichkeiten haben bzw. Riumlichkeiten zur Verfiigung ge-
stellt bekommen haben (mit einer Ausnahme).

Es zeigt sich also fiir die AIDS-Hilfen, dal mit ,zunehmendem
Alter” die Tendenz bzw. iiberhaupt erst die Mé&glichkeit besteht,
sich in eigenen selbst angemieteten Riumlichkeiten niederzulassen,
um Handlungsfreiheit zu gewihrleisten.

4.2.1.3 Erreichbarkeit

Hinsichtlich der Art der Erreichbarkeit ist zwischen direkter personli-
cher und telefonischer Erreichbarkeit zu differenzieren.

Direkte personliche Erreichbarkeit pro Woche:
Fiir direkte persdnliche Gespriche sind 24% der AIDS-Hilfen an je-
dem Werktag und weitere 24% an drei bis vier Tagen pro Woche er-
reichbar.

16% der AIDS-Hilfen kénnen sogar an jedem Wochentag direkt
erreicht werden.

Ein kleinerer Teil der AIDS-Hilfen ist nur an zwei Tagen in der
Woche (12%) bzw. an einem Tag in der Woche (8%) direkt erreichbar.

16% der AIDS-Hilfen sind nicht direkt erreichbar, sondern erst
nach telefonischer Vereinbarung, Diese verfiigen auch iiber kein stun-
denmifliges Angebot fiir direkte Gespriche bzw. iiber zeitlich gere-
gelte Offnungszeiten.

Im Hinblick auf den stundenmifligen Umfang des Angebotes fiir di-
rekte personliche Erreichbarkeit liegt der Schwerpunkt bei 10 bis unter
40 Stunden pro Woche fiir 40% der AIDS-Hilfen. 12% der AIDS-
Hilfen sind 40 Stunden und mehr pro Woche direkt erreichbar.
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Einheitlich i_.:;t fiir alle AIDS-Hilfen festzuhalten, dafl mit einer Erwei-
terung der Offnungszeiten im Hinblick auf die Anzahl der Wochen-
tage entsprechend auch der stundenmiflige Umfang zunimmt.

In Abhingigkeit zum Griindungszeitpunkt der AIDS-Hilfen 138t sich
folgendes festhalten:

AIDS-Hilfen, die bisher nicht bzw. nur an einem Tag/Woche di-
rekt erreichbar sind, griindeten sich ausschlieflich erst im Jahre 1986
und spiter. Demgegeniiber sind die AIDS-Hilfen aus den Jahren
1983/1984 an jedem Werktag bzw. sogar an jedem Wochentag erreich-
bar. Dieses liflt die Vermutung zu, dal mit ,zunehmendem Alter*
der AIDS-Hilfen der Umfang der personlichen direkten Erreichbar-
keit intensiviert werden kann.

Elefonische Erreichbarkeit pro Woche:
28% der AIDS-Hilfen sind an jedem Werktag und weitere 20% sind
an drei bis vier Tagen/Woche telefonisch erreichbar.

20% der AIDS-Hilfen kdnnen sogar an jedem Wochentag telefo-
nisch erreicht werden.

Nur 4% sind nur an einem Tag/Woche telefonisch erreichbar.

Hinsichtlich des stundenmifligen Umfangs des Angebots der telefoni-
schen Erreichbarkeit sind alle AIDS-Hilfen mindestens bis unter vier
Stunden telefonisch erreichbar. Schwerpunktmiflig liegt die telefo-
nische Erreichbarkeit bei sechs bis unter zehn Stunden (fiir 28% der
AIDS-Hilfen) und bei zehn bis unter zwanzig Stunden/Woche (fiir
16% der AIDS-Hilfen).

Weitere 28% sind mehr als zwanzig Stunden/Woche telefonisch
erreichbar.

Wie bei der direkten Erreichbarkeit ist fiir die telefonische Erreichbar-
keit festzustellen, dafl mit Ausweitung der Offnungszeiten die Anzahl
der Wochentage wie auch der stundenmiflige Umfang zunehmen.

Auffallend ist aber, dal der Umfang der telefonischen Erreichbarkeit
immer liber dem der direkten persénlichen Erreichbarkeit liegt, (vgl.
dazu auch Abbildung 5). Es ist anzunehmen, dafl dieses durch zusitz-
liche Privatanschliisse der Mitarbeiter gewihrleistet wird.
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Abbildung 5:

Direkte und telefonische Erreichbarkeit
der AIDS-Hilfen
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42.1.4 Finanzstruktur

Herkunft der finanziellen Unterstitzung:
Hierbei sollte erfafit werden, von welcher Seite die AIDS-Hilfen un-
terstiitzt werden.

Da simtliche AIDS-Hilfen eingetragene Vereine sind, finanzieren
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sich alle unter anderem durch Mitgliederbeitrige (8% der AIDS-Hilfen
tragen sich ausschlieflich durch diese).

92% der AIDS-Hilfen erhalten zusitzlich Zuschisse seitens der
Stadt bzw. des Landkreises.

44% werden auch von seiten des Landes finanziell unterstiitzt.

Zu jeweils 8% erfolgt auch eine Unterstiitzung von seiten der freien
Wohlfahrtsverbinde und/oder anderer Vereine und Arbeitsgruppen.
Zu 20% beteiligt sich der Bund, zumeist in Form von ABM-Mitteln
durch das Arbeitsamt, an der Unterstiitzung der AIDS-Hilfen.

Die prozentuale Verteilung der Interessengruppen, die Unterstiit-
zung gewihren, lift allerdings keine Riickschliisse auf die H5he der
Unterstiitzung zu!

Sofern AIDS-Hilfen Geldspendenzuwendungen erhalten, sind
diese auf das Jahr 1986 bezogen (Dadurch bleiben die AIDS-Hilfen,
die sich erst spiter gegriindet haben, unBeriicksichtigt.):

Im Jahre 1986 erhielten 95% der AIDS-Hilfen Geldspendenzuwen-
dungen, die sich zu 64% von Privatpersonen, zu 29% von Unterneh-
men und zu 7% von sonstigen (Parteien, Vereine) zusammensetzten.

Die Hohe der Geldspendenzuwendungen seitens Privatpersonen
liegt in einer Spannbreite zwischen DM 300,- und 50.000,-, wobei
es sich bet dem oberen Wert um eine Ausnahme handelt. Mehr als
DM 20.000,~- Spendenzuwendungen von privater Seite erhielten nur
die ,ilteren AIDS-Hilfen. Zumeist betrug die private Spendenzu-
wendung zwischen DM 2.000,- und 5.000,- fiir das Jahr 1986.

Die Héhe der Spendenzuwendungen seitens Unternehmen umfaflt
eine Spannbreite von DM 500,- bis 20.000,-. DM 6.000,- und mehr
erhielten auch hierbei nur die vier dltesten AIDS-Hilfen. Der Schwer-
punkt der Spendenhéhe lag fiir das Jahr 1986 zwischen DM 4.000,-
und 6.000,-.

Monatlicher Gesamtetat:
Anhand Abbildung 7 13t sich die Hohe der finanziellen Gesamt-
zuwendungen ablesen, mit denen die AIDS-Hilfen ihre Arbeit be-
streiten. Danach miissen 28% der AIDS-Hilfen mit weniger als DM
1.000,-/Monat auskommen und jeweils weitere 16% mit bis unter DM
3.000,- bzw. mit bis unter DM 5.000,-!

Nur 12% der AIDS-Hilfen haben DM 50.000,- und mehr im Mo-
nat zur Verfiigung.
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Abbildung é6:

Herkunft der finanziellen Unterstiitzung
der AIDS-Hilfen
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Sieht man die Hohe der finanziellen Gesamtzuwendungen/Monat im
Vergleich zum jeweiligen Alter der AIDS-Hilfe, so ldBt sich hierbei
nicht unbedingt eine positive Korrelation feststellen:

Betrachtet man beispielsweise die AIDS-Hilfen, die zur untersten
Kategorie hinsichtlich der Gesamtzuwendungen/Monat gehéren, so
haben sich diese zur Hilfte erst 1986 bzw. 1987 gegriindet, die andere
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Abbildung 7:

Hohe der finanziellen Gesamtzuwendungen
pro Monat
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Hilfte gehort aber im Hinblick auf ihren Griindungszeitpunkt im
Jahre 1985 schon zu den ,ilteren* AIDS-Hilfen. Entsprechend ist
auch bei den AIDS-Hilfen der obersten Kategorie hinsichtlich der
Gesamtzuwendungen/Monat festzustellen, dafl etwa die eine Hilfte
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friihzeitig in den Jahren 1983/1984 gegriindet wurde, fiir die andere
Hailfte aber erst Ende 1985 die Griindung stattfand.

Auch im Vergleich der Hohe der finanziellen Gesamtzuwendun-
gen/Monat mit der jeweiligen Stadtgrofle, in der die AIDS-Hilfe
gegriindet wurde, findet sich keine Erklirung?

Griinde hierfiir kénnen vermutlich nur in regionalen Unterschie-
den zu suchen sein. Da der Grofiteil der AIDS-Hilfen von seiten der
Stadt, aber auch von seiten des Landes unterstiitzt wird, miissen diese
den AIDS-Hilfen einen verschieden hohen Grad der Effektivitit und
der Leistungsfihigkeit beimessen.

Zweckgebundenbeit des Etats:
20% der AIDS-Hilfen kdnnen vollig frei liber ihre finanziellen Mittel
verfiigen.

28% der AIDS-Hilfen kdnnen zumindest teilweise {iber ihre Gelder
verfiigen, d.h. gebunden sind Mittel des Bundes (fiir Personal) oder der
Stadt (fiir Personal, Sachmittel, Riumlichkeiten).

Fir librige 52% der AIDS-Hilfen sind die zur Verfiigung gestell-
ten Mittel zweckgebunden: Davon sind bei 21% der AIDS-Hilfen die
Mittel fiir Personal festgelegt, bei jeweils 35% der AIDS-Hilfen fiir
Sachmittel bzw. fiir Riumlichkeiten und bei weiteren 15% fiir sonsti-
ges (genannt wurden Informationsmaterial, Fortbildung, Reisekosten,
Supervision, Offentlichkeitsarbeit und einzelne spezielle Projekte).

Insgesamt zeigt sich, dafl die AIDS-Hilfen in relativ grofem Um-
fang in der freien Verfiigbarkeit ihrer Gelder eingeschrinkt sind, was
sicherlich zu einer Einschrinkung der Durchfiihrung ihrer Aufgaben-
gebiete fiihren wird.

Der Grad der Einschrinkung ist allerdings nicht von der Hohe der
zur Verfiigung gestellten Gelder abhingig. So liegen diejenigen AIDS-
Hilfen, die véllig frei iiber ihre Gelder verfiigen kdnnen, hinsichtlich
ihres Gesamtetats sowohl in der untersten Kategorie als auch in der
obersten.

Es ist daher anzunehmen, dafl Griinde hierfiir ebenso wie fiir die
Gesamtzuwendungen/Monat durch regionale Unterschiede und Be-
sonderheiten bedingt sind.

2 Zudem wurde schon eingangs fesgestellt (vgl. Kapitel 4.1.1), daBl ein Zu-
sammenhang zwischen dem Griindungszeitpunkt der AIDS-Hilfen und
der jeweiligen Stadtgrofie besteht.
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Zusammenfassend ist festzuhalten, dafl zwar simtliche AIDS-Hilfen
Unterstlitzung monetirer Art erhalten, und sei es auch nur durch Mit-
gliederbeitrige, doch bewegen sich diese Zuschiisse hiufig auf einem
niedrigen Niveau und sind weder iiber die Zeit hinweg gesichert noch
regelmiflig (insbesondere bei Geldspendezuwendungen).

4.2.1.5 Mitarbeiterstruktur

Die Mitarbeiterstruktur soll zum einen anhand der Gesamtanzahl
der aktiven ehrenamtlichen und hauptberuflichen Mitarbeiter und des
weiteren anhand der Qualifikation dieser ausdifferenziert werden.

Anzahl der Mitarbeiter:

Von héchster Aussagekraft ist die Feststellung, dafl bei 52% der AIDS-
Hilfen ausschliefflich ehrenamtliche Mitarbeiter tdtig sind! (Die An-
zahl der ehrenamtlichen Mitarbeiter schwankt in den einzelnen AIDS-
Hilfen zwischen 1 und 60 Personen.)

Bei librigen 48% der AIDS-Hilfen sind neben dem Grofteil von eh-
renamtlichen Mitarbeitern zusitzlich zwischen einem und zehn haupt-
berufliche Mitarbeiter beschiftigt.

Das Verhiltnis von ehrenamtlichen zu hauptberuflichen Mitarbei-
tern betragt 15:1 (vgl. Abbildung 8).

Die Gesamtzahl der Mitarbeiter korreliert mit dem jeweiligen Alter
der AIDS-Hilfen, das bedeutet: AIDS-Hilfen mit mehr als 50 Mitar-
beitern sind ausschlieflich in den Jahren 1983/1984 gegriindet wor-
den. Demgegeniiber haben AIDS-Hilfen, die sich erst 1986 gegriindet
haben, weniger als 20 Mitarbeiter (dabei eine Ausnahme).

Sofern hauptberufliche Mitarbeiter beschiftigt werden, sind diese
AIDS-Hilfen ausschlieflich 1985 oder friiher gegriindet worden.

Qualifikation der hauptberuflichen Mitarbeiter:

Hauptberuflich titige Mitarbeiter rekrutieren sich fast ausschlieBlich
aus dem Bereich der psychosozial-helfenden Berufe: So machen allein
Sozialarbeiter bzw. Sozialpidagogen 42% und Psychologen weitere
22% der Hauptberuflichen aus.
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Abbildung 8:

Durchschnittliche Mitarbeiterzahl der
AIDS-Hilfen

ehrenamtlich
25,3 hauptberuflich

1,6

gesamt: 26,9

Berufstitige aus dem medizinischen Heil-Hilfs-Bereich sind mit 9%
wesentlich geringer vertreten.

Auffallend ist auch die hauptberufliche Mitarbeit von Soziologen
und Betriebswirten (insgesamt 11%), sie ist sicherlich als Kennzeichen
der Aufgabenvielfalt von AIDS-Hilfen zu bewerten.

Zur Bewiltigung der verwaltungstechnischen Arbeit ist weiterhin
ein hoher Anteil von Verwaltungsfachkriften notwendig (17%).

Qualifikation der ehrenamtlichen Mitarbeiter:
Eine Angabe der relativen Hiufigkeit zur Qualifikation der ehren-
amtlichen Mitarbeiter kann nicht gegeben werden, da von seiten der
AIDS-Hilfen zum Teil keine Angaben hinsichtlich der Qualifikation
erfolgten bzw. erfolgen konnten.

Es lassen sich jedoch Schwerpunkte und Tendenzen zur Qualifika-
tion der ehrenamtlichen Mitarbeiter feststellen:

Die ehrenamtlich titigen Mitarbeiter setzen sich aus nahezu al-
len Berufsbereichen zusammen, ihre Qualifikation ist also in dieser
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Abbildung 9:

Qualifikation der hauptberuflichen
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Hinsicht breit gefichert.

Simtliche AIDS-Hilfen erwihnen jedoch ehrenamtlich Titige
aus dem psychosozialen und medizinischen Heil-Hilfsbereich. (Ge-
nannt wurden Sozialarbeiter, Sozialpadagogen, Psychologen, Medizi-
ner, Krankenpfleger/-schwestern, med. tech. Assistenten, Altenpfle-
ger, Therapeuten u.a.)
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Des weiteren wurden mehrmals ehrenamtlich T4tige verschiedener
akademischer Berufe (Juristen, Soziologen, Betriebswirte, Pastoren,
Lehrer), Kaufleute, aber auch im Verwaltungsbereich Beschiftigte (Ver-
waltungsfachkrifte, Sekretirinnen, Angestellte allgemein) erwihnt.
Auffallend ist der enorm hohe Anteil von Studenten bei den ehrenamt-
lichen Mitarbeitern. Diese setzen sich auch wieder schwerpunktmifig
aus psychosozialen und medizinischen Studiengingen zusammen, ver-
treten sind aber auch Studenten aus dem Lehramts-, juristischen, ma-
thematischen und sprachwissenschaftlichen Bereich.

Bei einzelnen AIDS-Hilfen machen Studenten bis zu 90% der eh-
renamtlich titigen Mitarbeiter aus!

Bemerkenswert ist die Tatsache, dafl liberwiegend ehrenamtliche Mit-
arbeiter aus den Bereichen der psychosozial-helfenden Berufe bzw. aus
den entsprechenden Studiengingen stammen.

Zum gleichen Ergebnis kam auch TROJAN bei einer Erhebung
von verschiedensten Selbsthilfezusammenschliissen. (42, S. 155)

Die Meinung TROJANSs, die Mitarbeit dieser Professionellen sei
nur auf den Zweck des Kompetenzerwerbs bzw. auf den Gewinn von
Einflufinahme zu reduzieren, diirfte allerdings sehr kritisch zu beur-
teilen sein. Vielmehr ist anzunehmen, dafl diese Personengruppen
aufgrund ihrer Ausbildung eher bereit sind, sich sozial zu engagieren.

Des weiteren ist das Interesse der professionellen Helfer auch
deshalb verstindlich, weil neben der persénlichen Betroffenheit der
Grundgedanke ihrer Titigkeit, Hilfe zur Selbsthilfe zu leisten, hier
neue Verwirklichungsméglichkeiten findet. (14, S. 184)

Ein Grofiteil der AIDS-Hilfen betont im Zusammenhang mit Qua-
lifikation der Mitarbeiter die zusitzlichen Schulungs- und Fortbil-
dungsmafinahmen sowie Supervisionen. Zum Teil sind dies interne
Mafinahmen von seiten der regionalen AIDS-Hilfen, zum Teil aber
auch die vom Bundesverband D.A.H. e.V. zentral initiierten Veran-
staltungen, die in regelmifBiger Abfolge unter speziellen Themenstel-
lungen angeboten werden. (22, S. 51ff)
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422 Aufgaben- und Arbeitsbereiche der AIDS-Hilfen
42.2.1 Das Spektrum der Aufgabenbereiche

Das Spektrum der Aufgaben- und Arbeitsgebiete der AIDS-Hilfen ist
so vielfiltig, dal es mit Hilfe der im Fragebogen vorgegebenen Schwer-
punkte nicht umfassend dargestellt werden konnte. Durch zusitzliche
Ausfiihrungen der AIDS-Hilfen was es moglich, die Aufgaben- und
Arbeitsbereiche der AIDS-Hilfen im ausreichenden Umfange zu di-
mensionieren.

Simtliche AIDS-Hilfen beschiftigen sich mit den Aufgabenbe-
1:9ichcn »Beratung, ,vermittelnde Hilfestellung” und .Presse- und
Offentlichkeitsarbeit”.

92% der AIDS-Hilfen beschiftigen sich zusitzlich mit weiteren,
zum Teil mehreren Aufgabenbereichen:

Neben der allgemeinen Presse- und Offentlichkeitsarbeit werden
Aufklirungs- und Informationsveranstaltungen durchgefiihrt, Vortrige
gehalten, und es finden daneben auch Benefizveranstaltungen statt.
Schulungs- und Fortbildungsveranstaltungen werden zum einen fiir
die eigenen Mitarbeiter durchgefiihrt, des weiteren aber auch fiir Mul-
tiplikatoren (Lehrer, Pflegepersonal etc.). Intensiviert werden diese
Arbeitsbereiche bei einigen AIDS-Hilfen durch den Aufbau einer spe-
ziellen Bibliothek bzw. eines Archivs fiir die Mitarbeiter und auch fiir
Interessierte.

Politische Arbeit und Interessenvertretung leisten mehrere AIDS-
Hilfen durch Mitwirkung in verschiedenen AIDS-Gremien, die teil-
weise regional begrenzt sind, teilweise aber auch landes- und bundes-
weit titig werden.

Ein hoher Anteil der AIDS-Hilfen leistet des weiteren Aufgaben
im Bereich der Streetwork, also in einer vor Ort tatigen Sozialarbeit,
dieses insbesondere in der homosexuellen Szene, in der Drogenszene
und im Bereich der Prostitution.

Teilweise haben AIDS-Hilfen spezielle mobile Hilfsdienste ent-
wickelt, so dafl Krankenpflege vor Ort bzw. zu Hause méglich ist.
(vgl. auch Kapitel 4.2.2.3).

Nicht zuletzt wird auch ein Grofiteil der AIDS-Hilfen in Justiz-
vollzugsanstalten titig, wo sie Aufgaben der Beratung und Betreuung
von Insassen iibernehmen.
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Abbildung 10:

Spektrum der Aufgabenbereiche der
AIDS-Hilfen
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In dieser Vielfalt der Aufgabenbereiche kristallisiert sich neben der
speziellen individuellen Betreuung zunchmend der Schwerpunkt im
Bereich der Offentlichkeitsarbeit heraus. Aufklirung, Information,
Beratung und Fortbildung machen einen GroBiteil der Aufgaben- und
Arbeitsbereiche aus. Hierin erweist sich die Bedeutung der AIDS-
Hilfen fiir den Bereich der Priivention.
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4222 Aufgabenbereich ,Beratung®

Fiir 96% der AIDS-Hilfen ist es mdglich, die Beratung telefonisch
wie auch persdnlich, also durch direkte Erreichbarkeit durchzufiihren.
4%, bei denen nur eine Beratung in telefonischer Art durchfithrbar ist,
verfligen iiber keine Riumlichkeiten (vgl. auch Kapitel 4.2.1.2) und
sind direkt erst nach telefonischer Vereinbarung erreichbar (vgl. auch
Kapitel 4.2.1.3).

Der iiberwiegende Teil im Aufgabenbereich (zu 53%) findet in bera-
tender Form statt, d.h. es wird {iber eine allgemeine Aufklirung und
Information hinausgehend auf die persénliche Situation des einzelnen
eingegangen.

Zu 42% hat die Beratung rein informierenden Charakter.

5% der AIDS-Hilfen kdnnen zudem therapeutisch auf den Hilfe-
suchenden einwirken. Diese AIDS-Hilfen gehoren aber ausschliefilich
zu den ,ilteren” AIDS-Hilfen und verfiigen iiber speziell ausgebildete
Fachkrifte, die diesen Aufgabenbereich iibernehmen kdnnen.

Riumlichkeiten, in denen die Beratung stattfindet, sind zunichst
fiir simtliche AIDS-Hilfen die eigenen Riume (entweder selbst ange-
mietet oder zur Verfiigung gestellt).

Dariiber hinaus fiihren 44% der AIDS-Hilfen Beratungen zudem
in den Privatriumen der Klienten durch.

Weitere 40% suchen die Klienten auch in Krankenhiusern, etwa in
Form von Patientenbesuchen, auf und fiihren dort Beratungen durch.
(Formen der Beratung und der Betreuung sind hierbei wiederum nicht
exakt zu trennen.)

Zusammenfassend sei festgehalten, daf hinsichtlich der Form der Be-
ratung in telefonischer #nd direkter Art ausreichende Moglichkeit der
Beratung gewihrleistet wird.

Zusitzlich zeigt die Vielzah! der Beratungsorte die Flexibilitit der
AIDS-Hilfen an. Sie sind nicht auf ihre eigene Beratungsstelle fest-
gelegt bzw. biirokratisiert. Sie begniigen sich nicht damit, dafl die
Hilfesuchenden auf sie zukommen, sondern gehen auch in umgekehr-
ter Form auf die Hilfesuchenden zu. Dieses kennzeichnet die AIDS-
Hilfen als eine ganz besondere Form einer Beratungsstelle.

Allerdings sei noch eine ungewdhnliche Tendenz erwihnt, die im Ver-
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Abbildung 11:

Aufgabenbereich ‘Beratung’:
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gleich der Beratungsorte der AIDS-Hilfen zu ihrem jeweiligen Al-
ter auffiel: Wihrend ,jlingere“ AIDS-Hilfen (Griindungszeitpunkt
1986/1987) fast ausschlieflich Beratungen in den Riumlichkeiten der
Organisation durchfiihren, zeigt sich erwartungsgemif eine hohere
Flexibilitit bei AIDS-Hilfen mit Griindungsjahr 1985. Fiir die ,ilte-
sten* AIDS-Hilfen liBc sich diese Tendenz jedoch nicht einheitlich
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fortsetzen: Wihrend etwa die Hilfte dieser AIDS-Hilfen im weit-
reichenden Male Beratung an verschiedensten Orten durchfiihrt, be-
schrinkt sich die andere Hilfte auf die alleinige Durchfiihrung der
Beratung in den eigenen Riumlichkeiten. Inwieweit diese Feststel-
lung ein Hinweis auf Biirokratisierungstendenzen ist oder ob es sich
um eine Unzulinglichkeit der Fragebogengenauigkeit handelt, kann
so nicht abschlieflend geklirt werden.

4.2.2.3 Aufgabenbereich ,Betreuung®

92% der AIDS-Hilfen sind in der Lage, Hilfesuchende zu betreuen.
Ein Schwerpunkt der Betreuung liegt in der Individualbetreuung,
die 83% der oben erwihnten AIDS-Hilfen zu ihrem Aufgabengebiet
zihlen. Hierunter ist eine persdnliche Einzelbetreuung, insbesondere
fiir Erkrankte, aber auch fiir symptomlose Virustriger und zum Teil
auch fiir Personen aus den Hauptbetroffengruppen, die nicht HIV-
positiv sind, zu verstehen. Die Form der Betreuung selbst ist vielfiltig
und abhingig von der physischen und psychischen Verfassung des ein-
zelnen. So kann die Betreuung in Form von Kontaktaufnahme und
-erhalt zur Verhinderung von Isolation erfolgen und damit einer seeli-
schen Stiitzung dienen. Sie kann auch die Form einer Unterstiitzung
im alltaglichen Tagesablauf und -geschehen bis hin zur Krankenpflege
annehmen.

Ein weiterer Schwerpunkt im Aufgabenbereich Betreuung liegt in
der Einrichtung bzw. Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.

83% der oben erwihnten AIDS-Hilfen geben an, sogenannte Po-
sitivengruppen eingerichtet zu haben. (Inwieweit es sich hierbei um
Gruppen fiir Erkrankte und/oder symptomlose Virustriger handelt,
ist nicht feststellbar.)

Weitere 30% der AIDS-Hiifen haben zudem sogenannte offene
Gruppen eingerichtet, also Gruppen, die im weiteren neben Erkrank-
ten und HIV-Positiven auch fiir Personen aus den Hauptbetroffenen-
gruppen und deren Angehérigen offenstehen und die insbesondere
nicht ausschliefilich in einer festen Zusammensetzung bestehen bzw.
unabhingig von Betreuern arbeiten wollen.

Zusitzlich nennen 26% der AIDS-Hilfen die Einrichtung von An-
gehdrigengruppen, also Gruppen fiir Bekannte, Freunde und Famili-
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enangehérige der Betroffenen. Hierbei handelt es sich um ein un-
gewdhnliches Aufgabengebiet im Bereich Betreuung, zeigen doch bis-
her Beratungsstellen anderer Institutionen und Einrichtungen keine
Notwendigkeit der Betreuung von Angehorigen. (61, S. 67)

Abbildung 12:

Aufgabenbereich ‘Betreuung’: Angebote
der Betreuung
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Inwieweit diese erwihnten Gruppen véllig autonom arbeiten, es
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sich also um Selbsthilfegruppen im klassischen Sinne handelt, oder
wie hoch der Grad des Kontaktes mit professionellen Betreuern ist,
kann in diesem Zusammenhang nicht geklirt werden.

Von 13% der AIDS-Hilfen wurde zusitzlich die Betreuung von
Gefingnisinsassen angesprochen.

Bei weiteren 17% findet auch eine Betrecuung im Krankenhaus, in
Heimen und/oder mit speziellen mobilen Hilfsdiensten statt.

9% der AIDS-Hilfen fiihren des weitercn eine sozialrechtliche Be-
treuung durch.

Zusammenfassend ist ebenso wie fiir den Bereich der Beratung fiir
die Betreuung die Vielfalt der Aufgabengebicte und Arbeitsbereiche
festzuhalten.

42.2.4 Aufgabenbereich ,Vermittelnde Hilfestellung“

Anhand der Intensitit der Weitervermittlung von Hilfesuchenden bei
besonderen Situationen i8¢t sich die Bereitschaft zur Zusammenarbeit
mit anderen Institutionen erkennen bzw. der Grad des Vertrauens von
seiten der AIDS-Hilfen zu diesen Einrichtungen.

Von den meisten AIDS-Hilfen wird die Weitervermittlung an Arzte
erwihnt (zu 76%).

Weiterhin vermitteln 72% der AIDS-Hilfen auch an Krankenhiuser
weiter,

Ebensohaufig wird die Weitervermittlung an Gesundheitsamter ge-
nannt, wobei mehrfach der Vermerk einer eingeschrinkten, bedingten
Weitervermittlung hinzugefiigt wurde. Die Zusammenarbeit mit Ge-
sundheitsimtern scheint also nur bedingt problemfrei zu erfolgen.

Inwieweit diese Weitervermittlungen an medizinische Einrichtun-
gen bzw. an Arzte dem Zwecke der weiteren Beratung und/oder der
Durchfiihrung des HIV-Antikorpertests dienen, ist offen.

Kennzeichnend ist jedoch die Vertrauensbasis von seiten der AIDS-
Hilfen, die zu diesen Einrichtungen besteht, wenn sie auch sicherlich
regionalen Schwankungen unterliegen wird.

Der hohe Grad der Weitervermittlung an medizinische Fachkrifte
bzw. medizinische Einrichtungen liit jedoch noch eine andere Ver-
mutung zu: In dieser Hinsicht sind die Hilfsmoglichkeiten der AIDS-
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Abbildung 13:

Aufgabenbereich ‘vermittelnde Hilfestellung’
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kann von ihnen nicht gewihrleistet werden.
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Ein Grofiteil der AIDS-Hilfen vermittelt auch an Selbsthilfegruppen
weiter (zu 68%), die auch in der Aufbauphase von Helfern der AIDS-
Hilfe unterstiitzt werden.

Zu 36% findet auch eine Weitervermittlung an irztliche Psycho-
therapeuten und zu 40% an Psychologen statt.

28% der AIDS-Hilfen vermitteln zudem an andere sozialmedizini-
sche Einrichtungen und Pflegedienste.

Des weiteren ist auch auffallend, dafl 28% der AIDS-Hilfen an
Drogenberatungsstellen und/oder Sexualberatungsstellen (insbeson-
dere Pro Familia) weitervermitteln.

4% der AIDS-Hilfen fithren auch eine Weitervermittlung an
Rechtsanwilte durch.

Insgesamt zeigt sich eine Vielzahl von Kontakten bzw. Kon-
taktmdglichkeiten zu anderen Handlungstrigern, die sich mit der Pro-
blematik von AIDS befassen.

4.2.2.5 Aufgabenbereich ,Einrichtungen von Selbsthilfe-
gruppen®

92% der AIDS-Hilfen beschiftigen sich mit der Einrichtung von
Selbsthilfegruppen. Von diesen haben schon 83% eine oder auch meh-
rere Selbsthilfegruppen aufgebaut.

Die Anzahl der Selbsthilfegruppen, die einer AIDS-Hilfe ange-
schlossen sind, schwankt zwischen einer und dreizehn Gruppen.
Uberwiegend (75%) sind den AIDS-Hilfen aber nur eine oder zwei
Selbsthilfegruppen angeschlossen.

Es bestitigt sich die Annahme, dafl die ,ilteren” AIDS-Hilfen, die
zudem in grofleren Stidten liegen, auch anzahlmiflig mehr Selbsthil-
fegruppen eingerichtet haben (zwischen fiinf und dreizehn Gruppen).
Der Einrichtung von Selbsthilfegruppen kommt ganz wesentliche Be-
deutung zu: Durch diese Gesprichsgemeinschaften kénnen Unzuling-
lichkeiten in der psychosozialen Hilfe gemildert werden. In Form der
Gruppenselbsthilfe sind seelische Belastungen (Isolation, Ungewiflheit
des Ausbruchs der Krankheit u.a.) cher zu verkraften. Zudem sind
sozialpolitische Interessen als Gruppe leichter zu konkretisieren und
damit auch durchzusetzen. (61, S. 66ff)
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4.2.2.6 Aufgabenbereich ,Offentlichkeitsarbeit

Simtliche AIDS-Hilfen beschiftigen sich mit dem Aufgabenbe-
reich der Offentlichkeitsarbeit:

Hierbei sind simtliche AIDS-Hilfen an der Verteilung und Weiter-
leitung von Informationsmaterialien und -broschiiren beteiligt. Durch
Mitgliedschaft der regionalen AIDS-Hilfen im Bundesverband D.A.H.
e.V., der neben anderem sich die Entwicklung und Herstellung von
Informationsmaterialien zur Aufgabe gemacht hat, sind diese in der
Lage, stindig Informationsmaterial zu erhalten bzw. dann auch zu
verteilen. (61, S. 9)

Weiterhin leisten simtliche AIDS-Hilfen Presse- und Medienarbeit
auf lokaler Ebene, entweder in Form der Ver&ffentlichung selbsterstell-
ter Berichte oder in Form der Zusammenarbeit mit den Journalisten
bei der Erstellung von Berichten.

88% der AIDS-Hilfen treten des weiteren mit Informationsstinden
an die Offentlichkeit.

Fast alle AIDS-Hilfen (92%) fiihren &ffentliche Informationsver-
anstaltungen durch: Diese kénnen zum einen der Information und
Aufklirung der Allgemeinbevélkerung dienen oder aber auch ziel-
gruppenspezifisch auf einzelne Hauptbetroffenengruppen ausgerichtet
sein.

30% der AIDS-Hilfen fiihren Aufklirungs- und Informationsver-
anstaltungen speziell fiir Jugendliche (in Schulen, Jugendzentren und
freizeitheimen) durch.

Informations- und Fortbildungsveranstaltungen fiir Multiplikato-
ren, insbesondere fiir Lehrer, Arzte, Krankenpflegepersonal, Mitar-
beiter anderer Beratungsstellen, werden von weiteren 30% der AIDS-
Hilfen durchgefiihrt.

Ein Teil der AIDS-Hilfen fihrt auch auf Wunsch bzw. Einladung
von Parteien, Institutionen, Ausschiissen oder Gremien Informations-
veranstaltungen durch.

Daneben werden von 13% der AIDS-Hilfen Benefizveranstaltungen
erwihnt.

Die schon weiter oben angefiihrten internen Schulungs- und Fort-
bildungsmafinahmen fiir die eigenen Mitarbeiter werden in diesem
Zusammenhang von 65% der AIDS-Hilfen erwihnt, auch wenn dieses
im Bereich der Offentlichkeitsarbeit eine mittelbare Aufgabe darstellt.

74

Abbildildung 14:
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Weitere Offentlichkeitsarbeit wird von 22% der AIDS-Hilfen in
Form von Anzeigen, Groflplakaten, Kinospots, Teilnahme oder Mit-
arbeit an Rundfunk- und Fernsehsendungen durchgefiihrt. Diese in
der Regel finanziell sehr aufwendigen Kampagnen kénnen sich nur die
groBleren, zumeist finanzicll besser ausgestatteten AIDS-Hilfen leisten.

Das breit geficherte Spektrum im Bereich der Offentlichkeitsar-
beit kennzeichnet die Bedeutung der AIDS-Hilfen fiir priventive
Mafinahmen vielfiltigster Art.

4.2.3 Vernetzungsstruktur der AIDS-Hilfsorganisationen

In diesem Abschnitt soll der Umfang der Aufienbeziehungen der ein-
zelnen AIDS-Hilfen zu anderen Handlungstrigern und Interessengrup-
pen erfaflt werden.

Zum einen soll dieser Grad der Verkniipfungen Riichschliisse auf
die Notwendigkeit der Kontaktaufnahme und Zusammenarbeit her-
vorheben. Andererseits spiegelt sich hierin auch das Interesse und die
Bereitschaft anderer Handlungstrager wider, mit AIDS-Hilfen zusam-
menzuarbeiten und ihnen damit eine gesellschafts- und gesundheits-
politische Bedeutung beizumessen.

42.3.1 Inputbezogene Vernetzungen?®

Hiermit ist jene Form von Kontakten und Zusammenarbeit gemeint,
die notwendig ist, um normative Grundlagen und materielle Ressour-
cen zu sichern.

Als Voraussetzung der Aufnahme formeller Kontakte zur Sicherung
normativer Grundlagen, etwa der Forderungswiirdigkeit durch aner-
kannte Gemeinntitzigkeit und des finanziellen Etats zu Ausstattung
und Erhalt von Riumlichkeiten, zur Vergiitung hauptberuflicher Mit-
arbeiter u.i., dient die Annahme einer formalen Trigerstruktur, also
die Eintragung in das Vereinsregister.

3 Zur weiteren Erliuterung der Begriffe ,inputbezogen“ und ,outputbezo-
gen® vgl. Quelle (73, S. 1ff)
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Darauf aufbauend sind diejenigen AIDS-Hilfen, die iiber keine
selbst angemieteten Riumlichkeiten verfiigen (36%), auf andere Hand-
lungstriger angewiesen, die ihnen diese infrastrukturellen Voraus-
setzungen schaffen. Verkniipfungen bestehen hierbei insbesondere
zu Homosexuelleninitiativen (sie stellen zu 45% Riumlichkeiten zur
Verfiigung), zu Drogenberatungsstellen (sie stellen zu 22% Riumlich-
keiten), zu Vereinen der Bewihrungshilfe, zu Pro Familia und zu
stidtischen Einrichtungen (stellen jeweils zu 11% Riumlichkeiten zur
Verfiigung).

Vernetzungen mit anderen Handlungstrigern zu dem Zwecke der Ka-
pitalbeschaffung bestehen fiir 92% der AIDS-Hilfen (8% erhalten kei-
nerlei finanzielle Unterstilitzung): Schwerpunkemiflig bestehen diese
Kontakte zu kommunalen Verwaltungen. Samtliche AIDS-Hilfen, de-
nen finanzielle Unterstlitzung gewihrt wird, erhalten diese von seiten
der Stadt bzw. von seiten des Landkreises. Dariiber hinaus bestehen
fiir weitere 48% der AIDS-Hilfen Kontakte finanzieller Art zu Ein-
richtungen des Landes, fiir 22% der AIDS-Hilfen zu Einrichtungen des
Bundes und fiir jeweils 7% der AIDS-Hilfen zu Verbinden der freien
Wohlfahrtspflege bzw. zu anderen Vereinen/Arbeitsgruppen.?

Fiir 95% der AIDS-Hilfen bestanden Kontakte zu Privatpersonen
und/oder Unternehmen, die in Form von Geldspendenzuwendungen
finanzielle Unterstiitzung leisteten (bezogen auf das Jahr 1986). So-
wohl hinsichtlich der Anzahl der unterstiitzten AIDS-Hilfen als auch
der Hohe der finanziellen Unterstiitzung wurde der iiberwiegende
Teil der Spenden von Privatpersonen getragen (Spendenverhiltnis von
Privatpersonen zu Unternehmen betragt 7:3).

Anhand des Grades der Vernetzung bzw. der Bereitschaft anderer
Handlungstriger, Unterstiitzung zur infrastrukturellen und/oder ma-
teriellen Ausstattung der AIDS-Hilfen zu gewihren, lassen sich fol-
gende Tendenzen ablesen:

Als erstes ist festzuhalten, dafl die AIDS-Hilfen in wesentlich h&he-
rem Umfange in Kontakt mit den jeweiligen regionalen &ffentlichen
Trigern und Kommunen (Stadt, Landkreis), sowie mit lokalen Ver-

4 Hierbei sind in prozentualer Verteilung nur anteilig die verschiedenen
Seiten der Zusammenarbeit erfait. Dariiber hinaus lassen diese Angaben
keine Riickschliisse iiber die Hohe der finanziellen Zuwendungen zu.
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einen/Arbeitsgruppen als mit {iberregionalen Institutionen (Einrich-
tungen des Landes, des Bundes) sind. Inputbezogene Vernetzungen
finden also iberwiegend auf regionaler Ebene statt.

Intensive und zahlreichere Vernetzungen finden sich bisher nur
bei den ,ilteren“ AIDS-Hilfen, die aufgrund ihres lingeren Bestehens
vermehrt Kontakte kniipfen konnten, aber auch in der Sicht anderer
Handlungstriger notwendige Férderungswiirdigkeit erlangt haben und
damit hinsichtlich ihrer Leisungen und ihrer Effektivitit akzeptiert
werden.

Ein hoher Vernetzungsgrad besteht weiterhin mit Hauptbetroffe-
nengruppen bzw. mit mittelbar betroffenen Gruppen, etwa Vereinen,
die sich fiir die Interessen dieser einsetzen.

Nur gering ist das Ausmal inputbezogener Kontakte zu den freien
Wohlfahrtsverbinden. (Das Konkurrenzdenken dieser zu Selbsthilfe-
organisationen schlechthin wird mehrfach in der Literatur hervorge-
hoben (58, S. 196), aber auch von cinzelnen AIDS-Hilfen direkt ange-
sprochen.)

Keinerlei inputbezogene Kontakte bestehen zu Kirchen oder zu
kirchlichen Einrichtungen im weiteren Sinne.

4.23.2 Outputbezogene Vernetzungen

In diesem Themenkomplex sollen die Formen der Vernetzung erfafit
werden, die dazu dienen, die Aktivititen und damit die Ziele der
AIDS-Hilfsorganisationen umzusetzen.

Mit Darstellung der Aufgaben- und Arbeitsbereiche sind die
Schwerpunkte der Vernetzung in quantitativer Hinsicht erfaBc (vgl.
Kapitel 4.2.2):

Intensive Zusammenarbeit der regionalen AIDS-Hilfen besteht mit
ithrem Bundesverband D.A H. e.V., dem mit der Entwicklung und
Herstellung von Informationsmaterial, der Fortbildung von Mitarbei-
tern und der politischen Interessenvertretung auf Bundesebene die zen-
trale Koordination der regionalen AIDS-Hilfen zukommt. (22, S. 9)

Ein hoher Grad der Zusammenarbeit in Form von Weitervermitt-
lung der Hilfesuchenden besteht im Bereich der medizinischen Ver-
sorgung mit regionalen Kliniken und niedergelassenen Arzten. Be-
dingt intensive Kontakte bestehen auch zu den drtlichen Gesund-

78

heitsimtern.

Auffallend hoch ist auch der Kontakt und die Zusammenarbeit mit
Sexualberatungsstellen (insbesondere Pro Familia), mit Drogenbera-
tungsstellen, mit Vereinen der Bewihrungshilfe und auch mit Rechts-
beratungsstellen.

Von grofiter Bedeutung fiir die Durchfiihrung der Aktivititen von
AIDS-Hilfen ist im Bereich der Offentlichkeitsarbeit der Kontakt zu
Multiplikatoren, iiber den in unterschiedlich hohem Ausmafle simt-
liche AIDS-Hilfen verfiigen.

Durch Zusammenarbeit mit regionalen Zeitungen, aber auch
durch Kontakte zu {iberregionalen Zeitungen und Zeitschriften bis
hin zu Kontakten mit audio-visuellen Medieneinrichtungen (Rund-
funk, Fernsehen) konnen Aufgabenberciche der Information und
Aufklirung umfassend abgedeckt werden.

Diese outputbezogenen Kontakte bzw. Vernetzungen sind zum Er-
halt der Effektivitit der AIDS-Hilfen zwingend notwendig. Sie die-
nen zum einen einer weiteren Versorgung der Hilfesuchenden in Si-
tuationen, bei denen die Hilfeangebote der AIDS-Hilfen ausgeschépft
sind. Des weiteren kdnnen eigene Aktivititen der AIDS-Hilfen durch
Riickkoppelung mit Multiplikatoren und den Medien intensiviert und
vervielfiltigt werden, so dafl PriventivinaBnahmen durch Aufklirung
und Information in grélerem Umfange greifen kdnnen.

Qualitat der Zusammenarbeit:

Sofern die AIDS-Hilfen tiber Erfahrungen in der Zusammenarbeit
mit anderen Interessengruppen und Handlungstrigern verfiigen, sol-
len diese Vernetzungen hinsichtlich ihrer Qualitit beurteilt werden:

Die Zusammenarbeit mit ihrem Bundesverband D.A.H. e.V. beurtei-
len simtliche AIDS-Hilfen als sehr gut bis zufriedenstellend. Uber
Kontakte mit stidtischen Einrichtungen verfiigen 92% der AIDS-
Hilfen, die fast ausschliefllich als zufriedenstellend angesehen werden.
(Nur 9% der AIDS-Hilfen betonen eine iiberhaupt nicht hilfreiche Zu-
sammenarbeit.) Allerdings wird die Zusammenarbeit mit den stadti-
schen Gesundheitsimtern nur als bedingt zufriedenstellend beurteilt.

Mit Einrichtungen des Landes haben 64% der AIDS-Hilfen Kon-
takt. Hierbei wird die Qualitit der Zusammenarbeit durchweg als
zufriedenstellend bis gut beurteilt.
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Zu Einrichtungen des Bundes haben nur 24% der AIDS-Hilfen
Kontakt. Hierbei handelt es sich ausschlie@lich um ,iltere* AIDS-
Hilfen. Diese beurteilen die Zusammenarbeit als nur in Einzelfillen
zufriedenstellend bzw. als kaum hilfreich.

Uber Zusammenarbeit mit niedergelassenen Arzten und/oder Psy-
chologen verfiigen 64% der AIDS-Hilfen. Hierbei reicht die Beurtei-
lung der Qualitit der Zusammenarbeit von kaum hilfreich bis zu einer
guten Zusammenarbeit. Uberwiegend nannten die AIDS-Hilfen eine
zufriedenstellende Zusammenarbeit.

84% der AIDS-Hilfen verfiigen iiber Kontakte zu Krankenhiusern.
Hierbei iiberwiegt eine in Einzelfillen zufriedenstellende gegeniiber
der zufriedenstellenden bis guten Zusammenarbeit.

Mit den freien Wohlfahrtsverbinden und entsprechenden Einrich-
tungen haben 76% der AIDS-Hilfen Kontakt. Uberwiegend wird die
Zusammenarbeit als in Einzelfillen zufriedenstellend beurteilt. Es
gibt jedoch einige auffallende Abweichungen: Wurde die Zusammen-
arbeit positiv (zu 70%) beurteilt, dann wurde diese Angabe in 3/5 der
Fille konkretisiert auf die Zusammenarbeit mit Pro Familia, Drogen-
beratungsstellen und/oder dem Deutschen Parititischen Wohlfahrts-
verband. Wurde die Zusammenarbeit als auflergew&hnlich schlecht
angesehen (zu 16%), dann wurde dieses in 2/3 der Fille auf die Ho-
mosexuellengruppen konkretisiert.

Mit der Presse und/oder weiteren Medien arbeiten simtliche
AIDS-Hilfen zusammen. Zumeist iiberwiegt hierbei eine gute Zu-
sammenarbeit, im geringeren Mafle werden die Kontakte als nur in
Einzelfillen zufriedenstellend beurteilt.

Mehrfach wurde auch die gute Zusammenarbeit einzelner regio-
naler AIDS-Hilfen untereinander bzw. mit den jeweiligen Landes-
verbinden angesprochen.

12% der AIDS-Hilfen erwihnen eine Zusammenarbeit mit kirch-
lichen Institutionen bzw. daran angeschlossenen Einrichtungen.
Wihrend 2/3 diese Zusammenarbeit als sehr positiv beurteilen, nen-
nen 1/3 aulergewdhnlich schlechte Erfahrungen in dieser Zusammen-
arbeit.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dal die Qualitit der outputbezo-

genen Vernetzungen breit variiert. Wihrend die Zusammenarbeit mit
offentlichen Trigern fast durchweg als zufriedenstellend zu bezeich-
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nend ist, treten in der Zusammenarbeit mit privaten Einrichtungen
starke Schwankungen auf. Inwieweit diesem regional bedingte Ursa-
chen zugrunde liegen, kann in diesem Zusammenhang nicht beurteilt
werden. Es bleibt aber zu vermuten, daB aufgrund der Zielsetzungen
und Einstellungen der jeweiligen Institutionen entweder eine Zusam-
menarbeit mit den AIDS-Hilfen gar nicht gewiinscht wird oder aber
im Gegenteil als unbedingt notwendig erachtet wird.

4.3 Strukturelle Entwicklungsdimension

Seit Griindung der ersten AIDS-Hilfe im Jahre 1983 unterliegen diese
hinsichtlich ihrer Struktur einem bestindigen Wandel. Innerhalb die-
ser Entwicklungsdynamik lassen sich mehrere Phasen unterscheiden:

So steht an erster Stelle der Beschreibung eine sehr kleine, informell
agierende und duflerst friihzeitig aufgetretene Selbstorganisation, die
sich zunichst hauptsichlich durch die Solidaritit der Betroffenengrup-
pen getragen hat. Ausgangspunkt dieser Organisation sind zumeist,
wenn auch nicht ausschliellich, Selbsthilfeinitiativen von Homosexu-
ellen gewesen. Diese stellten und stellen die bisher zahlenmiBig am
stirksten betroffene Gruppe dar und begannen so frithzeitig, einer
sich aufbauenden Diskriminierung entgegenzuwirken.

Die zahlenmiflige Ausweitung von AIDS-Erkrankungen und die dar-
aus resultierenden, zum Teil eklatanten Problematiken bedingen zum
einen eine Infrastruktur von AIDS-Hilfen, die sich in dezentraler
und flichendeckender Form entwickelt; zum anderen weiten sich die
schon bestehenden AIDS-Hilfen hinsichtlich ihrer Mitgliederzahl und
ihrer Aufgaben- und Arbeitsbereiche aus. Hieraus erfolgt die Not-
wendigkeit der Einfiihrung einer formalen Trigerstruktur (Eintragen
in das Vereinsregister). Offentliche Triger und Institutionen erken-
nen zunchmend die Notwendigkeit der AIDS-Hilfen und bieten Un-
terstiitzung monetirer Art.

Die fortlaufende Berichterstattung zum Thema AIDS in den Me-
dien, insbesondere die Medienkampagne des Sommers 1985, trigt
zusitzlich zu dieser Entwicklung bei.®

5 So sind im Jahre 1985 auch die meisten Griindungen von AIDS-Hilfen zu
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Standen zunichst vermehrt Aufgaben der Betreuung von Erkrank-
ten und deren Angehdrigen im Vordergrund, so nimmt im Laufe
der Zeit aufgrund eines Bedarfsanstiegs die Aufklirung und Informa-
tion liber Infektionsprophylaxe sowie die Beratungstitigkeit von HIV-
Antikdrpertrigern einen immer breiteren Raum ein. Dieser Tatsa-
che tragen die ,ilteren* AIDS-Hilfen durch Aufgabenerweiterung und
neue Schwerpunktsetzung der Aufgabengebiete Rechnung. ,Jlingere®
AIDS-Hilfen, insbesondere jene, die sich ab dem Jahre 1985 gegriindet
haben, kommen diesem Wunsch nach Beratung und ausfiihrlicher In-
formation ebenso entgegen. Bei ihnen stchen von Beginn an die Auf-
gabenbereiche Beratung und auch die Weitervermittlung im Vorder-
grund.

In dieser Phase der Differenzierung durch immense Aufgaben- und
damit Zielerweiterung werden Kontakte in- und outputbezogener Art
zwingend notwendig. Vernetzungen, insbesondere mit offentlichen
Trigern, sollen die Anbindung an finanzielle Férderung erméglichen,
um den vielfiltigen Anforderungen qualitativ entsprechen zu kénnen.

Hierzu zihlt auch die Einbezichung professioneller Fachkrifte.
Vielfiltige Kontakte werden zu Stellen der offentlichen Gesund-
heitsfiirsorge (Kliniken, Gesundheitsimter), zu niedergelassenen Arz-
ten und Psychologen, zu Sexual- und Drogenberatungsstellen, sowie
auch zu freien Wohlfahrtsverbinden gekniipft, um auch weiterhin um-
fassend versorgen bzw. in besonderen Situationen weitervermitteln zu
konnen; insbesondere aber, um auch fiir die Zukunft angemessen auf
eine sich verschirfende Situation, d.h. héhere Erkrankungszahlen und
eine steigende Zahl von Hilfesuchenden vorbereitet zu sein.

Mit dem Zusammenschlufl auf nationaler Ebene durch Griindung ei-
nes Bundesverbandes und den teilweise schon erfolgten Griindungen
von Landesverbinden ist eine weitere Phase gekennzeichnet.

Diese zentrale Organisation des Bundesverbandes, in der die re-
gionalen AIDS-Hilfen Mitglieder in Form von Kdérperschaften sind,
hat Aufgaben der bundesweiten Interessenvertretung auf politischer
Ebene und die iiberregionale Koordination der Aktivititen der regio-
nalen AIDS-Hilfen {ibernommen.

Mit zunehmendem Grad der Organisation und der Vernetzungsstruk-

verzeichnen.
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tur sind die AIDS-Hilfen der Bundesrepublik Deutschland in die Phase
einer Institutionalisierung getreten, die sich zum einen als Interessen-
vertretung mit sozialpolitisch orientierten Aufgaben und Zielen und
des weiteren als Dienstleistungsunternehmen mit Angeboten iber die
Betroffenen hinausgehend fiir die gesamte Bevdlkerung reprisentiert.
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5. Zur Bedeutung der AIDS-Hilfsorganisationen
in der Bundesrepublik Deutschland

5.1 Vorbemerkung

Die Beurteilung der Bedeutung der AIDS-Hilfsorganisationen kann
nicht ausschliellich anhand struktureller Merkmale erfolgen. Viel-
mehr sind mittelbare Kriterien miteinzubeziehen, die die Bedeutung
verdeutlichen sollen.

Es soll daher im folgenden versucht werden, zunichst un-
ter Beriicksichtigung der Klientel der AIDS-Hilfen und ihres an-
zahlmifligen Umfangs die Bedeutung der AIDS-Hilfen fiir den ein-
zelnen ein Stlick weit zu kliren,

Daran anschlieffend soll die Bedeutung der AIDS-Hilfen im Rah-
men ihres Beitrages zur Gesundheitsvorsorge erfafit werden, wobei der
Schwerpunkt der Betrachtung unter dem Blickwinkel der Privention
erfolgt.

Eine soziodkonomische Beurteilung der quantitativen Bedeutung
von AIDS-Hilfen ist zwar im Rahmen dieser Arbeit nicht mé&glich,
doch soll zumindest die qualitative Effizienz dieser fiir Staat und Ge-
sellschaft angesprochen werden.

AbschlieBend soll eine kritische Beurteilung der gegenwirtigen
Entwicklungsdimension der AIDS-Hilfen Probleme und Perspek-
tiven verdeutlichen, in deren Zusammenhang die Bedeutung der
AIDS-Hilfen verankert ist, bzw. die fiir den Fortbestand dieser von
mafgeblicher Bedeutung sind.

Zunichst seien aber zusammenfassend strukturelle Merkmale hervor-
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gehoben, die die Bedeutung der AIDS-Hilfen kennzeichnen. An er-
ster Stelle ist hierbei neben den duflerst friithzeitigen Griindungen die
immer noch anhaltende Neugriindung von AIDS-Hilfen, zunehmend
auch in kleineren Stidten, festzuhalten.

Die steigenden Mitarbeiterzahlen, zusammengesetzt aus verschie-
densten Berufsbereichen, kennzeichnen den zunehmenden Grad der
Bewulltwerdung um die Problematiken von AIDS, aber ebenso um
den Beitrag der AIDS-Hilfen in der Regulierung dieser.

Die bestindige Anpassung an neue Problematiken und die daraus
resultierende Zielerweiterung durch Ausweitung der Aufgabengebiete
sind ein Maf fiir die Flexibilitit der AIDS-Hilfen. Der Grad der
in- und outputbezogenen Vernetzungen kennzeichnet die Akzeptanz
der Gesellschaft bzw. der mit der &ffentlichen und privaten Gesund-
heitsfiirsorge betrauten Institutionen und Interessengruppen.

Zusammenfassend ist festzuhalten, daf sich mit einer institutiona-
lisierten Phase die Bedeutung der AIDS-Hilfen im Rahmen der Ge-
sundheitspolitik widerspiegelt.

5.2 Zusammensetzung der Klientel von AIDS-Hilfen

Die Klientel, welche AIDS-Hilfen um Rat und Hilfe fragt, soll hin-
sichtlich verschiedener Kriterien differenziert werden. Zum einen soll
dies unter dem Gesichtspunkt der Zugehorigkeit zu einzelnen Grup-
pen erfolgen. Des weiteren soll der anzahlmiflige Umfang der Hilfe-
suchenden erfafit werden, die durchschnittlich innerhalb einer Woche
mit einer AIDS-Hilfe Kontakt aufnehmen.

Prozentuale Verteilung der Klientel hinsichtlich spezieller Gruppenzu-
gehorigkeit:
Eine Klassifizierung in einzelne Personengruppen hinsichtlich speziel-

ler Kriterien konnte nicht von simtlichen AIDS-Hilfen gegeben wer-
den.!

1 Verschiedene Griinde spielten dabei eine Rolle: Zum einen erfolgt die Kon-
taktaufnahme mit AIDS-Hilfen auf anonymer Basis, es wird also im allge-
meinen auch nicht nach speziellen Kriterien einer Gruppenzugehdrigkeit
gefragt. Einzelne AIDS-Hilfen wiesen auf eine unausgeglichene Frequen-
tion aufgrund ihrer kurzfristigen Bestechensdauer hin. Und schliellich wie-
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Folgende Aufschliisselung bezieht sich daher auf die Angaben von
18 der 25 AIDS-Hilfen. Es ergeben sich dabei auffallende Tendenzen:

Es ist festzuhalten, dafl ein Grofiteil der Klientel hilfesuchende
Minner und Frauen ohne spezielle Risikofaktoren ausmachen. Thr
durchschnittlicher Gesamtanteil betrigt 51%)!

Eine weitere Gruppe bilden mit 13% Angehorige von hauptbe-
troffenen Personengruppen, also Freunde, Bekannte und Familienan-
gehdrige dieser.,

Durchschnittlich 36% der Kontaktaufnahmen machen Personen
aus den Hauptbetroffenengruppen aus. Dabel handelt es sich iiberwie-
gend um Homosexuelle (zu 27%). 9% kommen aus anderen Hauptbe-
troffenengruppen, und zwar i.v. Drogenabhingigen, mianlichen und
weiblichen Prostituierten und Himophiliepatienten zusammen.

hier)

Festzuhalten ist, dafl eben nicht nur die bisherigen Hauptbetrof-
fenengruppen die AIDS-Hilfen kontaktieren, sondern in einem ganz
erheblichen Umfange auch die ,Allgemeinbevélkerung*!

Dafl der iberwiegende Teil der Hilfesuchenden aus den Haupt-
betroffenengruppen homosexuelle Personen sind, ist schon daher
verstindlich, weil hieraus der bisher grofite Anteil der Seropositi-
ven und der Erkrankten resultiert. Des weiteren ist aber auch an-
zunehmen, dafl fiir i.v. Drogenabhingige und Prostituierte wesentlich
grofiere Hemmschwellen bestehen, mit einer Beratungsstelle in Kon-
takt zu treten. Es liegt die Vermutung nahe, dafl dieses Phinomen im
wesentlich htheren Ausmafle auf staatlich initiierte Beratungsstellen,
beispielsweise an Gesundheitsimtern oder Kliniken, zutrifft, zumal
hier auch die Anonymitit nicht ungedingt gewihrleistet ist.?

Anzabl der durchschnittlichen Kontaktaufnabmen pro Woche:
Die durchschnittliche Anzahl von Personen, die innerhalb einer Wo-
che mit einer AIDS-Hilfe Kontakt aufnehmen, betrigt fast genau 100!
Bei den einzelnen AIDS-Hilfen schwankt diese Anzahl in einer
Breite zwischen 5 und 400 Kontaktaufnahmen/ Woche.
Es ist aus sich heraus verstindlich, dafl AIDS-Hilfen in gréfleren

sen mehrere AIDS-Hilfen auf groBe Unterschiede der Gruppenzugehorig-
keit zwischen telefonischer und direkter Kontaktaufnahme hin.

2 Zum Hinweis auf strenge Vertraulichkeit und strikte Anonymicit vgl. auch
(27, S. 119)
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Abbildung 15:

Prozentuale Verteilung der Klientel der
AIDS-Hilfen

(n=18)

51,0%

27,0%

Bl Minner/Frauen ohne spez. Risikofaktoren
Angehdrige von Betroffenen
Homosexuelle

andere Hauptbetroffenengruppen

Stidten eine hohere Frequention zu verzeichnen haben.

So liegen jene AIDS-Hilfen mit mehr als 100 Kontaktaufnah-
men/Woche ausschliefilich in Stidten mit mehr als 500.000 Einwoh-
nern (dabei eine Ausnahme).

Auffallend ist jedoch, dal AIDS-Hilfen auch in kleineren Stidten
schon zum Teil ganz erheblichen Zulauf haben. Hierbei handelt es
sich durchweg um AIDS-Hilfen, die sich im Laufe des Jahres 1985
gegriindet haben. Vermutlich aufgrund der ersten grofien Medien-
kampagne im Sommer 1985 und dem daraus resultierenden enormen
Informationsbediirfnis der breiten Bevdlkerung wurden die in diesem
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Zeitraum gegriindeten AIDS-Hilfen von Beginn an héher frequentiert.

Insgesamt durchgingig fiir simtliche AIDS-Hilfen bleibt festzuhalten,
dafl sie mit zunehmendem Alter in immer h8herem Umfange kon-
taktiert werden.

Diese Entwicklung ist unabhingig von der Gréfle der jeweiligen
Stadt, in der sich die AIDS-Hilfe gegriindet hat, zu beobachten. Es
besteht also nicht nur in den sogenannten Zentren, sondern zuneh-
mend auch in kleineren Stidten ein Bedarf an Information, Beratung
und auch Betreuung.

5.3 Zur Bedeutung der AIDS-Hilfsorganisationen
fiir den einzelnen

In der zunehmenen Anzahl der Kontaktaufnahmen von Hilfesuchen-
den kennzeichnet sich die steigende Bedeutung fiir den einzelnen.
AIDS-Hilfen bieten gegeniiber von &ffentlicher Seite eingerichteten
Beratungsstellen deutliche Vorteile:

Sie sind in der Lage, flexibel, schnell und spezifisch auf die Bediirf-
nisse und Probleme des einzelnen einzugehen. Hierbei bieten sie in-
dividuell auf den Hilfesuchenden bezogene Dienstleistungen in Form
von Aufklirung, Beratung und/oder Betreuung. Sie sind Ansprech-
partner fiir Erkrankte, HIV-AK-Positive, Personen aus den Hauptbe-
troffenengruppen, fiir Multiplikatoren verschiedenster Herkunft (Leh-
rer, Pflegepersonal und auch fiir Jounalisten) und insbesondere auch
fiir die Allgemeinbevdlkerung,

Auf Wunsch fiihren sie ihre Arbeit ebenso in den Privatriumlich-
keiten von Hilfesuchenden, in Krankenhiusern, Schulen, Jugendtreffs,
Justizvollzugsanstalten und/oder anderen Riumlichkeiten durch.

Sie versuchen weitestgehend den einzelnen in seinem sozialen Feld
zu belassen, d.h. sie verkniipfen Aufklirung, Information und Bera-
tung liber notwendige Verhaltensinderungen nicht mit moralischen
Wertvorstellungen u.d. Im Aufgabenfeld der Betreuung versuchen
sie den Erkrankten im ambulanten Bereich zu versorgen, um damit
eine teilweise notwendig werdende stationire Versorgung iiberfliissig
zu machen.

Gegebenenfalls sind AIDS-Hilfen auch in der Lage, zeitintensive
Hilfe zu leisten. In immer hdheren Umfange sind sie telefonisch und
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auch direkt erreichbar. Einzelne AIDS-Hilfen sich zudem schon in der
Lage, eine telefonische Erreichbarkeit ,rund um die Uhr“ zu bieten.3

Durch das in fast jeder AIDS-Hilfe vorhandene Angebot zur Teil-
nahme an einer Selbsthilfegruppe stirken sie die Problemldsekompe-
tenz des einzelnen.? Erfahrungsaustausch, gegenseitige Unterstiitzung
und freundschaftliche Kontakte lassen die Konquenzen eines HIV-AK-
positiven Status bzw. einer auftretenden Krankheit besser bewiltigen.
Gleichzeitig wirken Selbsthilfegruppen ciner Stigmatisierung und Aus-
grenzung im sozialen Umfeld entgegen.

Als nichtstaatliche auf dem Konzept der Selbsthilfe basierende Ein-
richtung gewihrleisten sie das notwendige Mafl an Glaubwiirdigkeit
und Vertraulichkeit. Sie vermindern fiir den einzelnen die Schwellen-
angst, Hilfe in Anspruch zu nchmen, zumal fiir sie die Wahrung der
Anonymitit des Hilfesuchenden zwingend ist. Wihrend die Wahrung
der Anonymitit fiir Erkrankte, HIV-AK-Positive und zum Teil auch
fiir Personen aus den Hauptbetroffenengruppen aus Griinden der Dis-
kriminierung notwendig ist, beflirworten aber ebenso auch Personen
aus der Allgemeinbevolkerung die Verschwiegenheit der AIDS-Hilfen
bei Kontaktaufnahme.

Da zum gegenwirtigen Zeitpunkt Bayern im Alleingang auf der
Grundlage des Seuchenrechts Zwangsmafinahmen praktiziert, wird
das Kriterium der Garantierung von Anonymitit von seiten der AIDS-
Hilfen vermutlich zunehmende Bedeutung gewinnen. (8, S. 1)

Und nicht zuletzt sind AIDS-Hilfen als Interessengemeinschaft
sehr viel eher in der Lage, die ohnmichtige Position des einzel-
nen gegeniiber Behdrden und Institutionen der &ffentlichen Gesund-
heitsflirsorge und auch innerhalb der Gesellschaft zu stirken.

Zusammenfassend sei die Bedeutung der AIDS-Hilfen folgendermafien
umfafit: Die AIDS-Hilfen bieten fiir den einzelnen, der sich, in wel-
cher Form auch immer, betroffen fiihlt, Hilfe an. Sie sind fiir jeden
da und haben ,ein offenes Ohr* fiir anstehende Fragestellungen und
Probleme.

3 In Tatigkeitsberichten der Berliner AIDS-Hilfe und der Kolner AIDS-
Hilfe wird auf diesen Service hingewicsen. (12, S. 6)

4 MOELLER weist in diesem Zusammenhang darauf hin, dafl jede Bera-
tungsstclle, auch von anderen Institutionen, in der Lage wire, Selbsthilfe-
gruppen einzurichten. (61, S. 67)
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5.4 Zur Bedeutung der AIDS-Hilfen innerhalb des
Beziehungsgeflechtes Gesellschaft, Staat und offentliche
Gesundheitsfiirsorge

Die AIDS-Hilfen der Bundesrepublik Deutschland reprisentieren sich
in Form autonomer Hilfsorganisationen als Gegenstiick zu staatlichen
Einrichtungen.

Sie definieren ihre Aufgaben und Ziele selbst, fiihren sie in eigener
Verantwortung durch, zumeist unter starker Betonung basisdemokra-
tischer Entscheidungsstrukturen. (71, S. 74).

Als Mitglieder sind sie im Bundesverband, der D.A H., zusammen-
gefaflt, der auf professionellem Niveau die Funktion der bundesweiten
Interessenvertretung auf politischer Ebene bei offentlichen und priva-
ten Entscheidungen innchat und der als zentrale Koordinationsstelle
die regionalen AIDS-Hilfen in ihrer Arbeit unterstiitzt. (25, S. 21 und
24)

Durch ihre duflerst frithzeitige Griindung sind die AIDS-Hilfen
spontan und unbiirokratisch auf die differenzierten und personen-
nahen Bediirfnisse und Problematiken im Auftreten der AIDS-
Erkrankung eingegangen. Thre Reaktion als Selbsthilfebewegung ist
Ausdruck und Folge der Defizite in Handlung und Versorgung von
seiten des institutionalisierten &ffentlichen Gesundheitswesens bzw.
von seiten der staatlichen Gesundheitspolitik.

Insofern kommt ihnen die Funktion eines ,sensiblen Friihwarnsy-
stems“ zu. (71, S. 74)

Nach einer anfinglichen Phase der Ablehnung und Miachtung der
Leistungen der AIDS-Hilfen von staatlicher Seite wird dieses zuneh-
mend abgeldst durch die Anerkennung der enormen Effektivitit die-
ser. Wurden sie zunichst als ,nicht gerne gesehene Notwendigkeit*
betrachtet, die liber die meisten Erfahrungen verfiigen (29, S. 35), wer-
den sie nunmehr in zunehmendem Mafle respektiert und normativ
und finanziell unterstiitzt, (90, S. 20)

Diese enorme Effektivitit der AIDS-Hilfen ist bedingt durch spezifi-
sche Besonderheiten, iiber die andere Beratungsstellen nicht verfiigen:
Aufgrund ihrer Kontextnihe, also thres Wissens um die Lebens-
zusammenhinge und die Bediirfnis- und Interessenkonstellation der
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Hauptbetroffenengruppen, insbesondere der Homosexuellen, sind sie
in der Lage, ungleich effektiver zu handeln. Nicht nur ihre Funk-
tion als nichtstaatliches Hilfssystem, sondern eben auch ihre hghere
Glaubwiirdigkeit innerhalb der Hauptbetroffenengruppen selbst, 133t
kontextnihere Handlungen zu, als es fiir Triger und Institutionen des
offentlichen Gesundheitswesens méglich ist.

Des weiteren haben die AIDS-Hilfen sich durch friihzeitige Auf-
nahme ihrer Arbeit und die bestindige Ausrichtung und Zielerwei-
terung in neue Problematiken in einem derart hohen Mafle fachlich
qualifiziert, daf8 ihre ,Laienkompetenz* unstreitbar ist.

Thre Kompetenz trigt sich also einerseits durch ein begriinde-
tes Vertrauensfundament innerhalb der Zielgruppen und andererseits
durch die funktionale Anerkennung seitens der Triger des ffentlichen
Gesundheitswesens.

Dieser spezifischen Bedeutung der AIDS-Hilfen wird auch von seiten
der staatlichen Gesundheitspolitik Rechnung getragen:

Begann man zunichst die AIDS-Hilfen auf regionaler Ebene von
seiten kommunaler Einrichtungen monetir zu unterstiitzen, so nahm
die Entwicklung im Herbst 1985 mit Beginn der Zusammenarbeit
mit der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung (BZgA) einen
sprunghaften Verlauf.

Mit der BZgA als Hauptgeldgeber fiir den Dachverband, die Deut-
sche AIDS-Hilfe e,V., konnten bundesweit Aufklirungs- und Informa-
tionskampagnen durchgefiihrt werden, die ebenso der Weiterentwick-
lung und Effektivititssteigerung der regionalen AIDS-Hilfen dienten
und dienen. (22, S. 17)

Folgende Beispiele sollen die Bedeutung der AIDS-Hilfen im Rahmen
gesundheitspolitischer Mafnahmen widerspiegeln:

So wurde im Januar 1986 eine europiische AIDS-Stiftung gegriin-
det, deren Mitglieder sich neben Arzten auch aus Vertretern der
D.A.H. e.V. und Mitgliedern einiger regionaler AIDS-Hilfen zusam-
mensetzen. (44, S. 214)°

Wihrend der Amtszeit der Bundesgesundheitsministerin Siissmuth

5 Zwischenzeitlich wurde dieses Projekt in cine Kooperationsstelle zum
Informationsaustausch zwischen AIDS-Hilfsorganisationen auf internatio-
naler Ebene (Schweizer A1DS-Hilfe, AIDES Paris) umgewandelt.
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verbesserten und intensivierten sich die Bezichungen zwischen der
D.AH. e.V. und der Gesundheitsadministration.  Seit Juni 1986
bestehen dirckte Gesprichskontakte zwischen der D.A H. e.V. und
der Ministerin. (25, S. 7)

Des weiteren bestehen gute und regelinifige Kontakte zu den
Obleuten der Fraktionen im Gesundheitsausschuff des Deutschen
Bundestages. (25, S. 7)

Im November 1986 veranstaltete der Berliner Senat mit Un-
terstiitzung des Bundesgesundheitsministeriums und in Zusammen-
arbeit mit der D.A.H. e.V. in Berlin einc internationale Tagung, die
in zahlreichen Vortrigen und Diskussionen psychosoziale und sexual-
wissenschaftliche Aspekte im Zusammenhang mit AIDS behandelte.
(35.)

Dem im Dezember 1986 vom Bundesgesundheitsministerium be-
rufenen ,Nationalen AIDS-Beirat“, der die Bundesregierung in Fragen
der Bekimpfung von AIDS beraten soll, gehéren neben Wissenschaft-
lern, Arzten, Vertretern staatlicher Institutionen auch Mitglieder der
AIDS-Hilfen an. (97, S. 1)

Nicht zuletzt hat die starke &ffentliche Beachtung des Themas
AIDS in den ersten Wochen des Jahres 1987 zu einem weiteren sprung-
haften Ansteigen der Pressekontakte mit regionalen AIDS-Hilfen und
threm Bundesverband, der D.A.H. e.V., gefiihrt, was einen Nieder-
schlag in zahlreichen Berichten in liberregionalen Zeitungen und Zeit-
schriften fand. Im Laufe des Jahres 1987 waren Mitglieder der AIDS-
Hilfen des weiteren mehrfach in Rundfunk- und Fernsehsendungen
vertreten. (25, S. 19 und 69)

In der EntschlieBung der fiir das Gesundheitswesen zustindigen Mi-
nister und Senatoren der Linder vom 27. Mirz 1987 wird die Bedeu-
tung der AIDS-Hilfen fiir die Aufgabenbereiche der psychosozialen
Beratung und Betreuung betroffener Personen und deren Angehori-
gen sowie die Unterstiitzung dieser durch praktische Hilfen im Alltag
betont und auch fiir die Zukunft ausdrilcklich gewiinscht. (32, S. 165)

Die Zusammenarbeit mit den AIDS-Hilfen wird fiir die verschie-
densten Arbeits- und Aufgabenbereiche aufgrund ihrer Kompetenz
durch Kombination von Fach- und Erfahrungswissen hervorgehoben.
Ihr Beitrag als Interessenvertretung #nd Dienstleistungsunternehmen
wird in Bereichen der Offentlichkeitsarbeit, der Aufklirung und In-
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formation, bei Beratungs- und Betreuungstatigkeiten gewiirdigt und
im zunchmenden Mafle gewiinscht.

AbschlieBend sei die Entschliefung der mit dem Gesundheitswe-
sen betrauten Minister und Scnatoren der Linder vom November 1986
zitiert:

Der Beitrag der AIDS-Selbsthilfen zur Aufklirung, aber auch zur
Betreuung von Infizierten ist ein unverzichtbarer und an Bedeutung
zunehmender Bestandteil der Gesamtmafinahmen gegen AIDS. Die
AIDS-Hilfen verdicnen daher auch kiinftig in diesem Rahmen Un-
terstiitzung von Bund, Lindern und Gemeinden. (36, S. 5)

5.4.1 Der Beitrag der AIDS-Hilfsorganisationen
fiir die Priavention

Es wurde schon cingangs erwihnt, daf bei der Bekimpfung von AIDS
der Privention eine Schliisselfunktion zukommt. Ebenso wurde schon
verdeutlicht, dafl diese AIDS-Privention nicht in Form klassischer
Gesundheitsleistungen erbracht werden kann.

Es ist vielmehr ein ,arbeitsteiliger Proze, an dem der Staat, das
Medizin-System und die Betroffenen beteiligt sein miissen.

Information und Aufklirung mit Mitteln der Massenkommunikation
von seiten Offentlicher Institutionen und von seiten der AIDS-Hilfen
stehen dabei zunichst im Vordergrund.

Diesen Mafinahmen sind jedoch insofern Grenzen gesetzt, als nicht
allein mit Informationsbroschiiren, Plakaten u.i. Verhaltenssteuerun-
gen hinsichtlich des Sexualverhaltens bei der Gesamtbevélkerung zu
erreichen sind.

Das in Form der Selbsthilfe entstandene Netzwerk der AIDS-
Hilfen kann hier ungleich effizienter wirksam werden:

Auf Basis personaler Kommunikation kénnen die AIDS-Hilfen auf
den einzelnen und auf die einzelnen Gruppen spezifisch einwirken.

Als nichtstaatliche Einrichtung ist die Kontaktaufnahme mit den
AIDS-Hilfen mit geringeren Hemmschwellen besetzt.

Aufgrund ihrer zum Teil eigenen Zugchorigkeit zu einzelnen
Zielgruppen kénnen sie diese ungleich besser erreichen und Verhal-
tensinderungen bewirken, zudem liflt ihre Kontextnihe die Arbeit
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auf einem begriindeten Vertrauensverhiltnis basieren.

Des weiteren sind die AIDS-Hilfen aus Griinden der eigenen
Betroffenheit bzw. durch persénliche Anteilnahme und/oder durch
ihre Zugehdorigkeit zu den Hauptbetroffenengruppen sensibilisiert und
hochmotiviert. Die fast ausschlieflich ehrenamtliche und damit un-
entgeltliche Mitarbeit in den AIDS-Hilfen kennzeichnet das Engage-
ment dieser.

Durch die mittlerweile flichendeckende Verteilung der AIDS-
Hilfen in der Bundesrepublik Deutschland sind sie hinreichend in
der Lage, dezentral und vor Ort zu wirken.

Und nicht zuletzt verfiigen die AIDS-Hilfen durch ihre friihzeitige
Griindung und Aufnahme ihrer Arbeit iiber eine durch Jahre hin-
weg erlangte Kompetenz. Dieses fundierte Fachwissen versetzt sie in
die Lage, zielgruppenspezifisch und adiquat Priventivmafinahmen zur
Verminderung des Ubertragungsrisikos einer HIV-Infektion zu formu-
lieren und glaubwiirdig darzustellen.

5.4.2 Soziobkonomische Aspekte zur Bedeutung
von AIDS-Hilfsorganisationen

Die zunehmende Wiirdigung der AIDS-Hilfsorganisationen von sei-
ten des Staates resultiert aus der Anerkennung der Leistungen dieser.
Staatliche Institutionen schitzen die AIDS- Hilfen eben auch deshalb,
weil sie ungleich besser als 6ffentliche Einrichtungen den Zugang zu
Hauptbetroffenengruppen finden und effektiver wirken kénnen. Auf
der anderen Seite kommen die AIDS-Hilfen in ihrer Form als Selbst-
hilfe mit der liberwiegenden Mitarbeit von ehrenamtlichen Kriften in
einer Zeit der Kostendimpfung dem Subsidiarititsprinzip des Staates
entgegen. Bevor also offentliche Mittel zur Problembewiltigung ein-
gesetzt werden, werden zunichst von den hilfebediirftigen Personen
Vorleistungen in Form von Selbsthilfe erwartet. (43, S. 160f)

Es ist unbestreitbar, da die ideelle und materielle Unterstiitzung
der AIDS-Hilfen von seiten des Staates ein wichtiger und erfolgver-
sprechender Schritt in der Bekimpfung von AIDS ist. Andererseits
darf dieses nicht dazu fithren, AIDS-Hilfen als kostengiinstige Al-
ternativen zu eigenen gesundheitspolitischen Maflnahmen zu sehen.
Ebenso miissen im Bereich des &ffentlichen Gesundheitswesens Ein-
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richtungen geschaffen werden, die einem Informations-, Beratungs-
und Betreuungsangebot aller - Erkrankter, HIV-Infizierter und Infor-
mationsbediirftiger - entgegenkommen.

Die geplante Einstellung von hauptamtlichen AIDS-Fachkriften
bei niedersichsischen Gesundheitsimtern ist sicherlich ein erfolgver-
sprechendes Beispiel fiir die Berlicksichtigung oben erwihnter Ge-
sichtspunkte. (5, S. 4)

5.5 Entwicklungsdynamik: Probleme und Perspektiven
der AIDS-Hilfsorganisationen

Die Leistungen der regionalen AIDS-Hilfen und ihres Bundesverban-
des bei bisher erzielten Erfolgen sind ein unverzichtbarer Bestandteil
in der Bekimpfung von AIDS.
Ihre enorme Bedeutung wird auch von sciten des Staates gewliirdigt:
Ohne die Arbeit der AIDS-Hilfen wire der Kampf gegen die neue

Epidemie sehr viel schwieriger und mit Sicherheit weit weniger erfolg-
reich. (81, S. 107)

Die AIDS-Hilfe kann in der Praxis weit mehr bewirken als der Staat.
(30, S. 21)

Im Hinblick auf die Entwicklung der AIDS-Problematik kristallisie-
ren sich fiir die AIDS-Hilfen einzelne Probleme und Perspektiven her-
aus, denen Rechnung getragen werden mufl, um auch in Zukunft, un-
ter Berlicksichtigung der noch zu erwartenden steigenden Anzahl der
Neuerkrankungen, effektiv und zielgerecht wirken zu kénnen.

Auf dem Hintergrund der Tatsache, daf eine zunehmende Verlagerung
der Erkrankungsfille in andere Gruppen und auch in die Gesamt-
bevélkerung hinein festzustellen ist, (89, S. 1) folgt die Notwendigkeit
einer Zielerweiterung und Ausweitung der Aufgabengebiete und da-
mit einer weiteren strukturellen Verinderung fiir die AIDS-Hilfen.
Vermehrt sind i.v. Drogenabhingige betroffen. Des weiteren ist zu-
nehmend die Gefahr des Infektionsrisikos fiir Prostituierte und auch
durch sogenannten ,Sex-Tourismus” zu beachten. (96, S. 19) (62, S. 57)
Der hohe Anteil seropositiver Himophiliepatienten (rund ein drit-
tel der 6.000 Bluterkranken in der Bundesrepublik Deutschland sind
HIV-positiv) beinhaltet eine besondere Brisanz, die einer dringenden
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Ldsung bedarf. (81, S. 9f)

Und nicht zuletzt die steigenden Infektions- bzw. Erkrankungs-
zahlen in der Allgemeinbevdlkerung bedingen neue Strategien in der
Bekimpfung von AIDS.

Es ist notwendig, diese Zielgruppen mehr als bisher teilgruppen-
und szenenspezifisch anzusprechen und ihnen spezielle Beratungs- und
Betreuungsangebote anzubieten.

Die AIDS-Hilfen gehen schon in vielfiltiger Hinsicht auf diese
Belange ein:

Die D.A.H. e.V. hat Informationsbroschiiren zielgruppenspezi-
fisch neben anderen auch fiir die Bereiche Drogen, Prostitution, fiir
den Justizvollzugsbereich und insbesondere auch fiir die allgemeine
Offentlichkeit entwickelt (26, S. 16f), die von den regionalen AIDS-
Hilfen angefordert und verteilt werden. Weiterhin bieten auch zahl-
reiche AIDS-Hilfen Aufklirungs- und Beratungsangebote speziell fiir
die einzelnen Zielgruppen an.

Beispielhaft sei in diesem Zusammenhang die Berliner AIDS-Hilfe
erwihnt, die mit threm Angebot neben der Zielgruppe der Homosexu-
ellen auch auf die Zielgruppen der Drogenabhingigen, der Frauen, der
Himophilen und auf Eltern HIV-infizierter Kinder eingeht. (12, S. 9ff)
Des weiteren sei auch die AIDS-Hilfe Karlsruhe erwihnt, die speziell
Angebote fiir Drogenabhingige bzw. ehemals Drogenabhingige ge-
schaffen hat und deren Klientel zu einem ganz erheblichen Teil (30%)
aus dieser Personengruppe resultiert.

Ungleich intensiviert werden kdnnten diese weiteren Aufgabenge-
biete, wenn es gelinge, Vertreter dieser Zielgruppen mit ihrem Wissen
um Lebenszusammenhinge und das soziale Umfeld aktiv in die Ar-
beit miteinzubeziehen, wie es entsprechend bei der bisherigen Haupt-
betroffenengruppe der Homosexuellen der Fall ist. (71, S. 76) Fiir
einzelne Zielgruppen wird dieses sicherlich erheblich schwieriger zu
verwirklichen sein. Insbesondere ist hierbei an die Gruppe der Dro-
genabhingigen zu denken, bei denen keine Formen der organisierten
Selbsthilfe bestehen und die sich rechtlich gesehen zudem im Bereich
der Illegalitit bewegen. (71, S. 69)

Andererseits existieren bereits einige erfolgversprechende Ansitze:
so ist beispielsweise fiir den Bereich der Prostitution die Organisation
»Hydra“ in Berlin und die Gruppe ,HWG*" in Frankfurt zu nennen,
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die beide intensiv mit den AIDS-Hilfen zusammenarbeiten, aber auch
eigenverantwortlich Angebote fiir Betroffene aus diesem Bereich an-
bieten (12, S. 11) (71, S. 76) Als weiteres Beispiel sei die AIDS-Hilfe
Bonn erwihnt, die mit der Einrichtung einer Selbsthilfegruppe fiir
HIV-infizierte Bluter Ende des Jahres 1986 ein bisher einmaliges An-
gebot in der Bundesrepublik Deutschland fiir diese Zielgruppe geschaf-
fen hat. (23, S. 7) Dieses ist insbesondere auch auf dem Hintergrund
der Tatsache zu sehen, daf} diese Betroffenengruppe mit am stirksten
isoliert ist. Neben den ohnehin gravierenden Lebenseinschrinkungen
aufgrund der Bluterkrankheit kommt ihnen auch noch die Verarbei-
tung eines positiven Testergebnisses bzw. der Ausbruch der AIDS-
Erkrankung zu.

Diese Ansitze der Zusammenarbeit und Integration sind fiir die
AIDS-Hilfsorganisationen weiter zu beriicksichtigen.

In diesem Zusammenhang sei noch auf die Zielgruppe der hetero-
sexuellen Personen bzw. auf die Allgemeinbevdlkerung schlechthin
eingegangen. Es kann nicht sinnvoll erscheinen, eine von &ffentlicher
Seite gewlinschte Trennung in der Form vorzunehmen, dal einzelne
Zielgruppen von den regionalen AIDS-Hilfen und der D.A.H. ange-
sprochen werden sollen, die Allgemeinbevdlkerung aber von staat-
licher Seite (sprich: Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung)
informiert werden soll. (81, S. 77)

Eine Aufgabenteilung in dieser Form kann zu einer Verzerrung
der Tatsache fiihren, dafl eine HIV-Infektion eben jeden treffen kann.
Nachdem in miihevoller Kleinarbeit einer Diskriminierung einzel-
ner Personengruppen entgegengewirkt worden ist, kdnnte diese Vor-
gehensweise ein folgenschwerer Riickschritt sein. Zudem steht der
enorm hohe Anteil der Klientel der AIDS-Hilfen aus der Allgemein-
bevélkerung (immerhin 51%) dem entgegen.

Ganz im Gegenteil mufl dieses schon vorhandene Vertrauens-
verhiltnis der Gesamtbevélkerung in die AIDS-Hilfen von ffentlicher
Seite gefrdert werden.

Zusammenfassend zu den oben erwihnten Gesichtspunkten ist fest-
zuhalten, daf} die AIDS-Hilfen hinsichtlich einer notwendigen Ziel-
gruppenerweiterung die Ausgangsbasis einer ,Selbsthilfe fiir Homo-
sexuelle” endgliltig verlassen miissen, um ebenso unter Einbeziehung
von Vertretern anderer Betroffenengruppen der Entwicklungsdynamik
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Rechnung zu tragen. Die endgliltige Entwicklung und auch Anerken-
nung der AIDS-Hilfen als eine Beratungsmoglichkeit fiir die Gesamt-
bevolkerung ist anzustreben.

Um hierbei die AIDS-Hilfen in ihrer Leistungsfihigkeit nicht zu
tiberfordern, ist wesentliche Unterstiitzung von anderen Seiten erfor-
derlich:

Die Intensivierung der Zusammenarbeit und der Kooperation auf
regionaler Ebene mit anderen offentlichen Beratungseinrichtungen,
beispielsweise an Gesundheitsimtern und Kliniken, aber auch mit
Sexual- und Drogenberatungsstellen und ebenso mit Institutionen der
medizinischen Versorgung ist weiter zu férdern.

So weist auch der Bundesverband der regionalen AIDS-Hilfen auf
die Notwendigkeit der Mitwirkung der lokalen Gesundheitsimter und
der 6rtlichen Behorden hin. (67, S. 17)

Ein weiterer Aspekt, der fiir die Funktionsausiibung der AIDS-
Hilfen zunehmend wichtig wird, ist die weitere Einbeziehung profes-
sioneller, hauptberuflicher Helfer.

In ihrem Titigkeitsbericht des Jahres 1986 weist die Berliner AIDS-
Hilfe auf die erforderliche Einbezichung von hauptberuflichen Mitar-
beitern hin. Dieses sollte zum einen im Sinne einer Entlastung der
Freiwilligen dienen, um deren vorschneller Verausgabung von Kriften
entgegenzuwirken, zum anderen, um den Einsatz einer zunehmend
grofler werdenden Anzahl ehrenamtlicher Helfer zu organisieren und
zu koordinieren und zum dritten, um auch Aufgaben wahrzunehmen,
die nur von Experten ausgefiihrt werden kénnen. (12, S. 1)

Um aber diesen Gesichtspunkten Rechnung tragen zu kénnen, bedarf
es einer massiven finanziellen Unterstiitzung der AIDS-Hilfen. Um
weiterhin Handlungsfihigkeit der AIDS-Hilfen zu gewihrleisten, be-
darf es im wesentlich hdheren Umfange der finanziellen Férderung
von staatlicher, aber auch von privater Seite.®

Es kann nicht ausreichend sein, den Bundesverband, die Deutsche
AIDS-Hilfe e.V., zu férdern, wihrend dic regionalen AIDS-Hilfen in
ihrer Funktionsausiibung dezentral und vor Ort mit teilweise gering-

6 In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage nach einer finanziellen
Unterstiitzung von seiten der Kranken- und Rentenversicherungen, die
doch mit jedem Versicherten, bei dem ecine Infektion vermieden wird,
grofle Summen sparen und von daher intcressiert an einer Intensivierung
der Aufklirung und Beratung sein miifiten. (3, S. 87)
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sten Mitteln auskommen miissen bzw. teilweise sogar tiberhaupt keine
finanzielle Unterstiitzung erfahren.

Es kann auch weiterhin nicht mehr der Fall sein, daf vielerorts
Auslagen durch die AIDS-Helfer aus eigener Tasche finanziert werden
mtissen. (3, S. 88)

Auch darf die finanzielle Férderung nicht durch unnétig lange
Bewilligungszeitriume verschleppt werden bzw. nur auf einzelne Pro-
jekte beschrinkt bleiben, wie es teilweise mit Geldern von seiten der
Bundeszentrale fiir gesundhcitliche Aufklirung der Fall ist. (25, S. 10)
(71, S. 78)

Dem Bundesverband D.A.H. e.V. ist es nur aufgrund einer rela-
tiv finanziellen Unabhingigkeit durch Spendenzuwendungen méglich,
auch Projckte zu finanzieren, die wegen ihres ,deutlich aufklireri-
schen Inhalts“ nicht staatlich unterstiitzt werden. (25, S. 25)

Zu diesem ganz wesentlichen Aspekt der finanziellen Forderung ist
zusammenfassend festzuhalten, daf} eine Unterstiitzung im ausreichen-
den Mafe, ziigig und unbiirokratisch sowohl fiir den Bundesverband
D.A.H. e.V. als auch fiir die regionalen AIDS-Hilfen erforderlich ist,
um diesen weiterhin die Mdglichkeit zu geben, sich auf die erweitern-
den Problematiken der Bekimpfung von AIDS einstellen zu kénnen,
insbesondere in Anbetracht der weiter steigenden Erkrankungszahlen.
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6. Zusammenfassung

Die AIDS-Hilfsorganisationen stellen eine nicht mehr vernachlissig-
bare Gréfle im gesundheitspolitischen Sektor dar.

Sie werden auch in Zukunft unverzichtbarer Bestandteil gesund-
heitspolitischer Mafinahmen in der Bekimpfung von AIDS sein.

Durch ihre Initiative gingen sie friihzeitig auf die Problematiken der
neuartigen Erkrankung AIDS ein und wiesen auf Defizite in Hand-
lungen seitens der &ffentlichen Gesundheitsfiirsorge hin.

Die AIDS-Hilfsorganisationen unterliegen einer stindigen Entwick-
lungsdynamik, der sie durch Zielerweiterungen in ihren Aufgaben-
und Arbeitsgebieten Rechnung tragen.

Durch Kombination von Fach- und Erfahrungswissen kommt
den AIDS-Hilfsorganisationen eine Schliisselfunktion bei der AIDS-
Privention zu.

Die bestindig steigende Frequention ihrer Beratungsstellen kenn-
zeichnet das hohe Mafl an Vertrauenswiirdigkeit und damit ihre Not-
wendigkeit und Bedeutung innerhalb der Gesellschaft.

Des weiteren hat sich auch gezeigt, dafl die meisten AIDS-
Hilfsorganisationen in vielfiltiger Art und Weise mit anderen Trigern
der offentlichen Gesundheitsfiirsorge zusammenarbeiten bzw. sich
Ansitze einer Vernetzung abzeichnen.  Dieses reicht von der
Zurverfiigungstellung von Riumlichkeiten {iber die finanzielle Un-
terstiitzung bis hin zur (partnerschaftlichen) Zusammenarbeit.
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Zur Wahrung der Konfliktfihigkeit der AIDS-Hilfsorganisationen sind
zusitzliche Kontakte zu kniipfen, bzw. haben die staatlichen Insti-
tutionen die vorrangige Aufgabe, zur Verbesserung der Rahmenbe-
dingungen fiir AIDS-Hilfsorganisationen beizutragen, sie also sowohl
ideell und politisch als auch materiell zu férdern. Die staatliche Un-
terstiitzung mufl jedoch die Eigenstindigkeit und Eigenverantwortlich-
keit der AIDS-Hilfsorganisationen respekticren. Sie sollte zu einer
Stirkung und nicht zu einer Vereinnahmung dieser fiihren.

AIDS-Hilfsorganisationen kennzeichnen sich durch Komplementa-
ritdtsfunktion, Sie erginzen staatliche Mafinahmen bzw. bieten eine
Alternative zu diesen an.

Zum anderen haben die AIDS-Hilfsorganisationen Innovations-
funktion. Sie verweisen auf Mingel tn der staatlichen Versorgung und
arbeiten als Interessenvertretung zum Teil staatlichen Mafinahmen ent-

gegen.

Nicht gewiirdigt wurde im Rahmen dieser Arbeit die vielfach auf-
opfernde Hilfe, die in diesen Selbsthilfeeinrichtungen von einzelnen
geleistet wird.

Dieses war nicht Inhalt vorliegender Untersuchung.
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7. Kritische Schluflbetrachtung

Die vorliegende Arbeit ist als Bestandsaufnahme zur Erfassung der
Struktur und der Bedeutung der AIDS-Hilfsorganisationen in der Bun-
desrepublik Deutschland zu verstehen.

Die ermittelten Daten erheben keinen Anspruch auf exakt empi-
rische Wertigkeit, sie sind Auszug der Angaben der 25 AIDS-Hilfen
von insgesamt 41 AIDS-Hilfen und sie haben nur fiir den Zeitpunkt
der Erhebung Giiltigkeit.

Unter Beriicksichtigung dieser Gesichtspunkte sind die angefiihr-
ten Kriterien hinsichtlich der Erfassung der Struktur und der Bedeu-
tung zu sehen.

Die Erhebung dieser Kriterien, die aufgrund nicht vorhandener Li-
teratur und gesicherter Forschungsergebnisse v6llig unabhingig davon
erfolgen muflte, fiihrte sicherlich manchmal zu einer willkiirlichen
Einschitzung der einzelnen Frageninhalte. (Insbesondere ist hierbei
an die Fragen 15 und 29 gedacht.)

Die in dieser Arbeit nur im begrenzten Umfange umrissene Bedeutung
der AIDS-Hilfsorganisationen kann erst umfassender im Rahmen des
Gesamtprojektes anhand eines Vergleiches mit anderen Beratungsstel-
len an Gesundheitsimtern, Medizinaluntersuchungsimtern und Klini-
ken dargestellt werden.
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Anhang: Der zugrundegelegte Fragebogen

Anschrift Threr AIDS-Hilfeorganisation (wenn Anonymitit
gewiinscht, bitte weglassen):

Grofle der Stadt, in der sich Ihre AIDS-Hilfeorganisation befindet:
(Zutreffendes bitte ankreuzen):

O bis unter 50.000 Einwohner

O bis unter 100.000 Einwohner

O bis unter 250.000 Einwohner

O bis unter 500.000 Einwohner

O bis unter 1 Mill. Einwohner

O iiber 1 Mill. Einwohner

Teil 1: AIDS-Hilfeorganisationen

Die in diesem Teil enthaltenen Fragen sprechen den organisatorischen
Rahmen und mégliche Aufgabenbereiche von AIDS-Hilfegruppen an.
Weiterhin sind Fragen zur Qualitit der Zusammenarbeit mit anderen
Einrichtungen/Organisationen angesprochen, sowie die Zusammen-
setzung der die Hilfeorganisation anlaufenden Ratsuchenden.

1. Griindungsdatum Threr AIDS-Hilfeorganisation:
Jahr: ... Monat .....ccveveeeccrcccnnnenn

2. Von wem ging die leitende Griindungsinitiative aus?

O von Betroffenen selbst (sog. Test-Positive und/oder an AIDS
Erkrankte)

O von Personen aus Hauptbetroffenengruppen, die aber nicht
HIV-infiziert sind

O von der Deutschen AIDS-Hilfe e.V.

O von stidtischen Einrichtungen (Stadtverwaltung, Volkshoch-
schulen etc.)
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O von kirchlichen Einrichtungen

O von Verbinden der freien Wohlfahrtspflege (Deutsches Rotes
Kreuz, Arbeiterwohlfahrt, pro familia etc.)

O von anderen Vereinen/Arbeitsgruppen (Homosexuelleninitia-
tive etc.)

O von Krankenhiusern

O von niedergelassenen Arzten, Psychologen etc.

O von Sonstigen, und zwar

3. Welche Rechtsform hat Ihre Organisation?

O eingetragener Verein
O nicht eingetragener Verein
O sonstige Rechtsform, und zwar

4. Riumlichkeiten Ihrer Organisation:

O keine eigenen Riumlichkeiten
O selbst angemietet
O zur Verfiigung gestellt

. Wenn die Riumlichkeiten zur Verfiigung gestellt worden sind, von

welcher Seite ist dieses erfolgt?

O von Privatpersonen

O von stidtischer Seite (Gemeindeverwaltungen etc., aufler Ge-
sundheitsamt)

O von stidtischer Seite (hier Gesundheitsamt)

O von seiten des Landes in dessen Einrichtungen

O von seiten des Bundes in dessen Einrichtungen

O von seiten der Kirche

O von freien Wohlfahrtsverbinden (DRK, AWO, pro familia etc.)

O von Krankenhiusern

O von ntedergelassenen .erzten/Psychologen

O von sonstigen Personen/Organisationen, und zwar

6. Erhilt Ihre Organisation finanzielle Unterstliczung?

a Ja
O Nein
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10.

11.

. Wenn Ihre Organisation finanzielle Unterstiitzung erhilt, wodurch

wird sie unterstiitzt?

O Mitgliederbeitrige

O Zuschiisse seitens der Stadt (Stadtverwaltung, Gesundheitsamt
etc.)/des Landkreises

O Zuschiisse seitens des Landes

O Zuschiisse von Verbinden der freien Wohlfahrtspflege (DRK,
AWO etc.)

O Zuschtisse von anderen Vereinen/Arbeitsgruppen

O Sonstige Zuschiisse (aufler Geldspendenzuwendungen wie un-
ter Frage 8), und zwar

. Erhilt Thre Organisation Geldspendenzuwendungen? (wenn ‘ja’

bitte Gesamtbetrag/Jahr)
O nein

O ja, von Privatpersonen L.
O ja, von Unternehmen L.
O ja, von sonstigen, und zwar

. In welchem Rahmen bewegen sich IThre finanziellen Gesamtzuwen-

dungen insgesamt pro Monat?

O bis unter DM 1.000

O von DM 1.000 bis unter DM 5.000
0 von DM 5.000 bis unter DM 10.000
O von DM 10.000 bis unter DM 20.000
O von DM 20.000 bis unter DM 50.000
O DM 50.000 und mehr

Sind die zur Verfiigung gestellten Mittel zweckgebunden?

O ja

0O nein

Wenn Frage 10 mit ‘ja’ beantwortet wurde, wofiir sind die Mittel
zweckgebunden?

O fiir Personal

O fiir Sachmittel
O fiir Riumlichkeiten
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O fiir sonstiges, und zwar

12. Wieviele Mitarbeiter arbeiten regelmiBig in Threr Organisation?
Gesamtzahl:
davon hauptberuflich:
davon ehrenamtlich:
13. Qualifikation der hauptberuflichen Mitarbeiter (bitte ausfiihren,
2.B. 2 Sozialarbeiter, 1 Verwaltungsfachkraft):
14, Qualifikation der ehrenamtlichen Mitarbeiter (bitte ausfihren):
15. Tiatigkeitsbereich(e) der ehrenamtlichen Mitarbeiter:
O Offentlichkeitsarbeit
O soziale Betreuung
O Beratung (telefonisch/persénlich)
O Verwaltung
O sonstige Tatigkeitsbereiche, und zwar
16. An wievielen Tagen ist Ihre Organisation fiir direkte Gespriche
erreichbar?
O an einem Tag/Woche
O an zwei Tagen/ Woche
O an drei bis vier Tagen/Woche
O an jedem Werktag
0O an jedem Wochentag
O persdnlich nicht erreichbar, sondern nur telefonisch
17. An wievielen Tagen ist Thre Organisation telefonisch erreichbar?
O an einem Tag/Woche
O an zwei Tagen/ Woche
O an drei bis vier Tagen/Woche
O an jedem Werktag
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18.

19.

20.

21.

O an jedem Wochentag
0O nicht telefonisch erreichbar

Wie grof8 ist das Angebot fiir dirckte Gespriche pro Woche insge-
samt?

O kein Angebot

O bis unter zwei Stunden

O zweli bis unter vier Stunden

O vier bis unter sechs Stunden

O sechs bis unter zehn Stunden

O zehn bis unter zwanzig Stunden

O zwanzig bis unter vierzig Stunden

O vierzig Stunden und mehr

Wie grof} ist insgesamt das Angebot der telefonischen Erreichbar-
keit pro Woche?

O kein Angebot

O bis unter zwei Stunden

O zwei bis unter vier Stunden

O vier bis unter sechs Stunden

0O sechs bis unter zehn Stunden

O zchn bis unter zwanzig Stunden

O zwanzig bis unter vierzig Stunden

O vierzig Stunden und mehr

Mit welchem/welchen Aufgabenbereich(en) beschaftigt sich Ihre

Organisation?

O Beratung

0O Betreuung

O vermittelnde Hilfestellung (z.B. an Krankenhiuser, an das Ge-
sundheitsamt, an niedergelassene Arzte etc.)

O Presse- und Offentlichkeitsarbeit

O Einrichtung von Selbsthilfegruppen

O sonstige Aufgabenbereiche, und zwar

Aufgabenbereich ‘Beratung’:

In welcher Form findet eine Beratung statt?
O telefonisch

O personlich
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22,

23,

24,

25.

26.

O telefonisch und persénlich

Welcher Art ist der liberwiegende Teil der Beratungstitigkeit?
O informierend/aufklirend

O beratend (auf die personliche Situation eingehend)

O therapeutisch wirkend

Wo findet die Beratung statt?
O in den Riumlichkeiten Ihrer Organisation
O in Privatriumen der Klienten/Hilfesuchenden
O in Krankenhiusern (z.B. Patientenbesuche)
0O in sonstigen Riumlichkeiten, und zwar

Aufpabenbereich ‘Betreuung’:

Welches Angebot an Betreuung besteht bei Ihrer Organisation?
O Einrichtung von sogenannten Positivengruppen

0O Einrichtung von Angehdrigengruppen

O Einrichtung von offenen Gruppen

O Individualbetreuung
a

]

O

Aufgabenbereich ‘vermittelnde Hilfestellung’:

Wohin verweisen bzw. vermitteln Sie Hilfesuchende in besonderen
Situationen weiter?

0O Krankenhauser

O Gesundheitsamt

O niedergelassene Arzte (auBer irztl. Psychotherapeuten)

O irztliche Psychotherapeuten

O Psychologen

O andere sozial medizinische Einrichtungen

O Selbsthilfegruppen

O sonstige Vermittlung an

Aufgabenbereich ‘(3ffent_l_ichkeitsarbeir’:
In welcher Form findet Offentlichkeitsarbeit statt?
O Verteilung von Informationsmaterial/Broschiiren
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27.

28.

O Informationsstinde

O Berichte in der Presse / den Medien

O &ffentliche Informationsveranstaltungen
O sonstige Offentlichkeitsarbeit, und zwar

Aufgabenbereich ‘Einrichtung von Selbsthilfegruppen’:

Wieviele Selbsthilfegruppen arbeiten im Rahmen lhrer Organisa-
tion?

Anzahl: ................

Falls Sie iiber Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit anderen
Einrichtungen/Organisationen verfiigen, wie beurteilen Sie die Zu-
sammenarbeit?

sehr gut [gut |zufrieden- | ia Eiozd | kaum | Uberbaupe niche | heine unmiuel- | sonstiges
stellend | fillen zufrie- | hilfeich hilfreich bare Zusammen-
denstellend arbeit

Deutsche ATDS-Hilfe e.V.

Stade Einrichtungen
(Gesundheivsamy)

Einrichtungea des Landes

Einrichtungen des Bundes

Freie Wohlfahrtsverbinde
(DRK, AWO, pro fmilia eic.)

andere Vereine/Arsbeitsgruppen

niedergelassene Arzie/
Psychologen

Krankenhiuser

Presse/Medien

Sonstige, und zwar

29,

Aus welchen Personengruppen setzt sich die Klientel der Hilfe-
suchenden zusammen? (Bitte ungefihren prozentualen Anteil von
Gesamtklientel angeben)

OO Minner ohne spez. Risikofaktoren =~ ...
O Frauen ohne spez. Risikofaktoren ...
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30.

31

32.

O Angehdrige von Personen, die den Haupt-
betroffenengruppen zuzurechnensind ...
O Homosexuele ...
O iv. Drogenabhingige @~ ...
O minnliche Prostituierre ...
O weibliche Prostituierte ...
O Himophile ...

Falls in der vorhergehenden Frage 29 keine prozentuale Einschit-
zung moglich ist: Wie hoch ist der wahrscheinliche Anteil der
Hilfesuchenden aus den Hauptbetroffenengruppen?

o= TR % der Gesamtklientel

Wieviele Personen nehmen mit Threr Organisation Kontakt auf?
durchschnittliche Personenzahl/Woche: ..................

Kommentare zu Teil I:
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