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Grufdwort

Fir die meisten unserer Burgerinnen und Birger hat die Immunschwéchekrankheit AIDS an
Schrecken verloren. Die zun&chst befirchtete epidemische Ausbreitung des Virus ist in
Deutschland ausgeblieben und das ist ein schoner Erfolg. Er darf aber liber zweierlei nicht
hinwegtauschen: Den Erfolg bei uns verdanken wir in erster Linie einer intensiven und er-
folgreichen Aufklarungs- und Préventionsarbeit auf allen Ebenen — und das heif3t: Wir diirfen
darin nicht nachlassen, die Freude Uber unseren Erfolg darf uns nicht nachlassig werden
lassen. Und dies, zweitens, umso weniger, als die Gefahr keineswegs gebannt ist, sondern
die AIDS-Pravention vor neuen Herausforderungen steht. Die Situation in Afrika und in
Asien und besonders in den GUS-Staaten ist Besorgnis erregend. In diesen Gebieten ver-
zeichnen wir dramatisch zunehmende Neuinfektionsraten. Wir durfen daher nicht nach-
lassen, die junge Generation Uber die Gefahren und Risiken aufzuklaren und die AIDS-Préa-
vention auf neue Aufgaben bei bestimmten Zielgruppen vorzubereiten. Neuerkrankungen
und das damit verbundene Schicksal sind traurig, aber vermeidbar, und deshalb darf das
Thema AIDS aus der Offentlichkeit nicht verschwinden.

Auf der anderen Seite haben sich die therapeutischen Méglichkeiten fiir bereits infizierte und
erkrankte Menschen wesentlich verbessert. Noch vor 15 Jahren gab es praktisch keine
Mdglichkeit, AIDS, mit Ausnahme der typischen Begleiterkrankungen, zu behandeln. Die ge-
genwartigen Behandlungsmethoden stellen jedoch hohe Anforderungen an das Spezial-
wissen der Arztinnen und Arzte, aber auch an die Mitarbeit der Patienten, an ihre Bereit-
schaft, regelméaRig die verordneten Medikamente einzunehmen, an das Wissen um standig
sich veréandernde Therapiefortschritte, an die psychosoziale Beratung, an die Betreuung und
an die Motivation, die Lebensgestaltung zu einem gro3en Teil den medizinischen Vorgaben
unterzuordnen.

Der Bericht untersucht, wie es um den Wissensstand der Schilerinnen und Schiiler im
Landkreis Tubingen zu der Immunschwéchekrankheit AIDS steht und ob die Schule der ge-
eignete Ort ist, dieses Wissen zu vermitteln. Des weiteren geht der Bericht der Frage nach,
wie sich die Versorgungsstruktur fur HIV-Infizierte und AIDS-Erkrankte im Landkreis Tibin-
gen darstellt. Wenn sie auch wegen der besonderen sozialen Infrastruktur des Landkreises
Tubingen (und auch, weil hier eine der fihrenden medizinischen Fakultaten arbeitet) nicht
uneingeschrankt vergleichbar sind, lassen die Ergebnisse der Studie doch Grundvoraus-
setzungen flr eine effektive Versorgung erkennen, die weiter zu diskutieren sind. Wir hoffen
deshalb, mit dieser Studie Uber den Landkreis Tibingen hinaus einen Beitrag zu einer auch
unter wirtschaftlichen Gesichtspunkten verbesserten Versorgung HIV-Infizierter und AIDS-
Erkrankter geleistet zu haben.

12’0&77/14 A

Dr. Albrecht Kroymann
Landrat
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Einfihrung

Der erste Gesundheitsbericht des Landkreises Tiibingen liegt nun vor.

Aufgabe einer Gesundheitsberichterstattung ist es, die gesundheitliche Lage der Bevdlke-
rung zu erfassen und daruber zu informieren. AuBerdem ist sie eine Methode der Bedarfs-
erhebung und der Evaluation bestehender Projekte, Einrichtungen und Institutionen und
deren Angebote. Somit ist sie eine Planungsgrundlage fur die kinftige gesundheitliche Ver-
sorgung und der Gesundheitsférderung.

Mit diesem Bericht wird eine umfassende Informationsgrundlage zum Thema HIV und AIDS
gegeben. Die konkrete Situation im Landkreis, fur die bislang keine Daten zur Verfligung
standen, wird in den wichtigsten Handlungsfeldern, ndmlich der Prévention und der Versor-
gung HIV infizierter Menschen, analysiert.

Aus den Ergebnissen der Untersuchungen wurden Handlungsempfehlungen abgeleitet, die
zur Planung und Strukturierung der Arbeit der néchsten Jahre dienen. Diese Handlungs-
empfehlungen sind so erarbeitet, dass sie relativ leicht evaluiert werden kdnnen.

Der Bericht richtet sich an ein breites Publikum

W interessierte Biirger und Birgerinnen
W Fachleute aus der medizinischen und psychosozialen Versorgung

V' Fachleute der Pravention.

Der Bericht

W kann zur Entwicklung von HIV-Praventionsmaterialien herangezogen werden

W erfullt Wegweiserfunktionen.
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Epidemiologie HIV und AIDS







Kapitel 1 EPIDEMIOLOGIE weltweit 15

Die HIV-/AIDS-Epidemie ist weltweit zu einem der grofiten Gesundheitsprobleme geworden.
In Deutschland ist HIV und AIDS ein sehr ernstes Problem, epidemiologisch jedoch kontrol-
lierbar. Dies wird vor allem auf die friihzeitig begonnenen und effektiven Préventionsmalf3-

nahmen zuriickgefihrt.
Verteilung der HIV-Infektionen weltweit (2002)*

Epidemiologie weltweit Gesamt: 42 Millionen

Die Krankheit AIDS verlauft immer noch todlich. In OnteuropaL:

den westlichen Landern kann allerdings aufgrund Nordamerika Westeuropa  zentralasien

von Therapien die Lebenszeit so stark verlangert 980.000 570.000 1.200.000

werden, dass allgemein von einer Chronifizierung d o Ostasien +

von HIV und AIDS gesprochen wird. Dies bezieht Y Karibik M’;lt(t)lrerZrnd:t:n . 1!;36'2'80

sjch ab_er nur auf Me_nschen, die mit den neuen an- 440.000 W550.000 4 Sitcundir =

tiretroviralen Therapien behandelt werden kdnnen. : _ Suidostasien

Inden meisten Léndern der Erde stehen diese SN SL(‘X;?Q;’B‘ 6.000.000

sehr teueren Medikamente aus Kostengrinden 1 29.400.000 Alstalieng:
. . . .. K . B Neuseeland

nicht zur Verfugung. Hier verlauft die Krankheit 15.000

vergleichsweise schnell und tddlich.

Da es bis jetzt keinen Impfstoff gegen das HI-Virus gibt, sind Praventionsmafinahmen immer
noch der einzig wirksame Schutz, um eine Ausbreitung zu verhindern oder zu verringern.
Die folgenden Tabellen zeigen die Verteilung der HIV-Infektion in der Welt und in
Europa”

WESTEUROPA MITTELEUROPA OSTEUROPA

Spanien Jugoslawien I 10.000 Russland I
Frankreich Ruménien I 6.500 Ukraine I
Italien Ungarn I 2.800 Weilrussland E.OOO
Deutschland ZEN100 Tschechische Rep. ISOO Estland I 7.700
Grof3britannien %1000 Slowenien I 280 Kasachstan I 6.000
Portugal n7.000 Kroatien | 200 Moldawien I 5.500
schweiz [J.000 TFYR Mazedonien | <100 Lettland | 5.000
Niederlande 7.000 Slowakei |<1OO Armenien I 2.400
Osterreich I 9.900 Albanien k. Angaben Aserbaidschan | 1.400
Griechenland I 8.800 Polen k. Angaben Litauen | 1.300
Belgien I 8.500 Bulgarien k. Angaben Georgien | 900
Danemark I 3.800 Tirkei k. Angaben Usbekistan | 740
Schweden I 3.300 Kirgisistan | 500
Irand | 2.400 Tajikistan | 200
Norwegen | 1.800 Turkmenistan | <100
Finnland | 1.200
Island | 220
Malta k. Angaben
Luxemburg k. Angaben

1Quelle: UNAIDS
2Quelle: UNAIDS by countries
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EPIDEMIOLOGIE in Deutschland Kapitel 1

Das Epizentrum der HIV-Infektion ist immer noch in Afrika, auch wenn dort Préventions-
strategien langsam zu greifen beginnen. Generell Iasst sich sagen (das geht auch aus den
Tabellen hervor), dass sich HIV und AIDS in reichen Landern nicht so stark verbreiten
konnte. Das gilt auch fiir Europa. Allerdings kommt es zu Einbriichen in Osteuropa und Zen-
tralasien. Von der globalen Entwicklung der HIV-/AIDS-Epidemie wird sich die Ausbreitung
von HIV in Osteuropa mittelfristig auch auf Deutschland auswirken.

Entwicklung in Osteuropa

»+Am bedrohlichsten erscheint derzeit die Entwicklung in Russland, wo eine wirksame Prévention u.a. durch
die ausgepréagte gesellschaftliche Stigmatisierung von HIV-Infizierten und der Kriminalisierung und Diskrimi-
nierung von Drogengebrauchern behindert wird. Offiziell sind in Russland derzeit mehr als 200.000 Infizierte
registriert. Nach vorsichtigen Schétzungen liegt die tatséchliche Zahl der Infizierten aber zwischen 700.000
und 1.000.000. Es besteht eine reale Gefahr, dass die Zahl der HIV-Infizierten bis zum Jahr 2010 auf fiinf
bis zehn Millionen ansteigen konnte.”® Bislang breitet sich HIV in Osteuropa vorwiegend unter Drogenge-
brauchern aus. Der intravenése Drogengebrauch ist in vielen Staaten Osteuropas, nicht zuletzt aufgrund
der sozialen Umwaélzungen, zu einem Massenphédnomen geworden und greift vor allem bei Jugendlichen
und jungen Erwachsenen um sich.

Ein Grofiteil der weltweit geschatzten 46 Millionen infizierten Menschen hat sich durch he-
terosexuellen Geschlechtsverkehr infiziert. In den Industrienationen dagegen ist diese Uber-
tragung nicht dominant. Die Gefahr einer Ansteckung ist nach heutigem Wissensstand von
einigen Faktoren abh&ngig. Vor allem der allgemeine Gesundheitszustand beeinflusst die
Stérke oder Schwéche des Immunsystems wesentlich.

Wie alle epidemischen Infektionskrankheiten ist AIDS in der Tendenz eine Krankheit der
Armen - dies nicht nur bei globaler Betrachtung: Der individuelle und gesellschaftliche Sta-
tus des Einzelnen und die 6konomischen Gegebenheiten der jeweiligen Gesellschaft haben
Einfluss auf Pravalenz und Inzidenz von HIV. Weltweit gesehen ist das Gesicht von AIDS
immer noch schwarz und arm.

Epidemiologie in Deutschland

Das Robert-Koch-Institut (RKI) erfasst aktuelle epidemiologische Daten zu HIV und AIDS und stellt sie im

Internet zur Verfligung.

Epidemiologische Trends

in Deutschland unter
www.rki.de

Die Gesamtzahl der HIV-Infizierten in Deutschland seit Beginn der Epidemie wird
auf ca. 60.000 Menschen geschatzt, davon sind ca. 20.500 an AIDS gestorben.
Insgesamt lebten hier Ende des Jahres 2002, nach Einschatzung des RKI, etwa
39.000 mit HIV infizierte Menschen, darunter ca. 30.000 Manner und 9.000 Frauen.

Die Zahl der infizierten Kinder wird auf weniger als 400 geschétzt.

Infektionswege von HIV 2002*
nach Betroffenengruppen

intravendser Mutter-Kind-
Drogengebrauch Transmission
% <1%
hetereosexuelle
Kontakte ‘

18%

Herkunft aus

Hochpravalenzgebieten
23%

homosexuelle
Kontakte Manner
50%

Die Zahl der neuen HIV-Infektionen scheint konstant
zu sein. Fir das Jahr 2001 wurde von knapp 2.000
Neuinfektionen ausgegangen. Im Jahr 2002 wurde die
Zahl wieder erreicht. Da aufgrund der besseren The-
rapieverlaufe weniger Menschen an AIDS erkranken
und sterben und die Zahl der Neuinfektionen konstant
bleibt, erhéht sich die Zahl der HIV-Infizierten um ca.
1.000 Menschen pro Jahr. Etwa 5.000 der 38.000
HIV-Infizierten sind an AIDS erkrankt. Die Zahl der
AIDS-Neuerkrankungen ist auch 2002 mit etwa 700
Féllen auf dem Niveau des Vorjahres geblieben.

Etwa 600 Menschen sind im Jahr 2002 (2001 eben-

falls ca. 600 AIDS-Tote) an den Folgen von HIV und AIDS verstorben. Manner, die sich durch homosexu-
elle Kontakte infiziert haben, stellen nach wie vor die grof3te Betroffenengruppe dar (50%). 23% sind Men-
schen aus Hochprévalenzléandern, das heil3t Lander, in denen die Zahl der HIV-Infizierten derzeit sehr hoch
ist. Der Anteil dieser Bevélkerungsgruppe hat in den letzten Jahren sehr zugenommen.

3Quelle: Robert-Koch-Institut, Epidemiologisches Bulletin
4Quelle: Robert-Koch-Institut, Epidemiologisches Bulletin



Kapitel 1 EPIDEMIOLOGIE in Tubingen 17

Mit 18% bilden Personen, die ihre HIV-Infektion ~ Ubermittelte Herkunftsregion von erstmals mit HIV
durch heterosexuelle Kontakte erworben ha- diagnostizierten Personen’

ben, die drittgroBte Gruppe. Menschen, die (nur Personen mit Herkunftsangabe;
ab 2001 verbesserte Erfassung der Herkunft)

sich durch intravendsen Drogengebrauch infi- :
ziert haben, stehen mit 9% an vierter Stelle. Jahr der Diagnose -> 1998

D_|e Zahl der |nf|2|?rten Kinder blieb auf wenige  FA\ Deutschiand 505 577 580 706 582
Einzelfélle beschrankt. =

§ Westeuropa 10 15 10 45 38
Aus den oben genannten Daten lasst sich % Zentraleu.ropa A SO
durch einen Zeitreihenvergleich ableiten, dass [es GUS/Baltikum 4 2 4 38 18
der Anteil an Infizierten aus Hochpravalenz- Subsahara-Afrika 142 132 144 212 221
landern in Deutschland - wie auch in den ande- Nordafrika/Naher Osten 2 1 2 11 16
ren EU-Landern - steigt. 30-40% der neu diag- Nordamerika 2 2 0 3 7
nostizierten HIV-Infektionen werden bei Mitblr- Karibik 4 1 1 4 6
gerlnnen nichtdeutscher Herkunft festgestellt. Lateinamerika 3 5 12 14
In zunehmendem Umfang sind auch Menschen Siidostasien o5 9 15 38 46

aus Sudost- und Osteuropa betroffen. Die Aus-
gaben fur AIDS-Pravention sind in Deutschland zunehmend riicklaufig. Gerade fir auslan-
dische Mitbirgerlnnen gibt es nur vereinzelt Préaventionsprojekte.

Der Anteil an Drogengebrauchern ist in den vergangenen Jahren rucklaufig und hat bei den
Erstdiagnosen einen Anteil von 9%. Auch bei intravendsen Drogengebrauchern ist inzwi-
schen ein groRBer Anteil (rund 40%) nichtdeutscher Herkunft, die Infizierten stammen Uber-
wiegend aus dem europdischen Ausland. Der Riickgang der HIV-Erstdiagnosen bei Drogen-
gebrauchern kdnnte mit dem differenzierten und niedrigschwelligen Hilfsangebot zusammen-
héngen. Fraglich dabei bleibt allerdings, warum die Hepatitis C in dieser Gruppe weiterhin
héufig vorkommt. Rund 60-80% der intravendsen Drogenkonsumenten sind mit dem Hepa-
titis C-Virus infiziert.

Der Anteil von Ménnern, die sich durch gleichgeschlechtliche Kontakte infiziert haben, bleibt
weiter konstant bei 50% der Neuinfektionen. Hier sind Infizierte
nichtdeutscher Herkunft mit etwa 10% vertreten, das entspricht

in etwa auch der Verteilung in der Gesamtbevélkerung. Allerdings kommt es hier neuerdings
zu einer Zunahme sexuell Ubertragbarer Krankheiten, auf die hier hingewiesen werden soll.
+Manner mit gleichgeschlechtlichen Sexualpartnern haben in den letzten zwanzig Jahren ihr
Sexualverhalten ausgepréagter als andere Gruppen im Sinne eines verstarkten Praktizierens
von Safer Sex und der Verwendung von Kondomen verandert. Seit Ende der 90er-Jahre wird
jedoch in Westeuropa und Nordamerika eine Zunahme sexuell Ubertragbarer Infektionen wie
der Syphilis und der Gonorrhd in dieser Gruppe beobachtet. Das trifft auch auf Deutschland
zu, hier hat sich die Zahl der Syphilis-Infektionen bei Mannern mit gleichgeschlechtlichen
Partnern von Anfang 2001 bis Ende 2002 mehr als verdoppelt. Zuvor war in der ersten Halfte
der 90er-Jahre ein vergleichsweise niedriges Niveau in der Verbreitung dieser sexuell Gber-
tragbaren Erkrankung bei Mannern mit gleichgeschlechtlichen Sexualpartnern erreicht wor-
den. Besonders beunruhigend ist gegenwartig fur viele Beobachter der Umstand, dass ein
hoher Anteil der Syphilispatienten auch mit HIV infiziert ist.**"

Epidemiologie im Landkreis Tubingen

Anhand der Daten des Robert-Koch-Instituts lassen sich lediglich Entwicklungstrends zei-
gen. Das Robert-Koch-Institut ist auf Daten aus den Regionen angewiesen. Aus
diesem regionalen Meldeverhalten ergibt sich die Stabilitéat der Daten. Nur die
Meldepflicht der Labors bei Neuinfektionen ist gesetzlich geregelt. Hier hat
man, bezogen auf das Gebiet der gesamten Bundesrepublik, einigermalRen
aussagekraftige Daten. Diese liegen allerdings nicht auf regionaler Ebene vor. Dies bedeu-
tet, dass sich keine Aussagen dariiber machen lassen, wie viele HIV-Infizierte in einer Re-
gion positiv getestet wurden. Die Zahlen aus der Region zu AIDS-Erkrankungen beruhen auf
freiwilligen Meldungen der behandelnden Arzte und sind dementsprechend unvollstandig.

Die Daten des

Robert-Koch-Instituts
zeigen Trends

5Quelle: Robert-Koch-Institut, Epidemiologisches Bulletin
51Quelle: Robert-Koch-Institut, Epidemiologisches Bulletin



EPIDEMIOLOGIE in Tubingen Kapitel 1

Da die Regionen nicht entsprechend der Landkreise gegliedert sind und der Landkreis
Tubingen zusammen mit Reutlingen in die Region 72000 eingegliedert wird, gibt es vom
Robert-Koch-Institut keine nur auf den Landkreis Tibingen bezogene Daten. Deshalb ent-
schloss sich das Gesundheitsamt des Landkreises Tibingen durch eine Datenerhebung bei
den behandelnden Hausérztinnen eine eigene Datenbasis zu schaffen. Dabei werden nur die
infizierten Menschen erfasst, die sich in arztlicher Behandlung und/oder psychosozialer
Betreuung befinden.

HIV-Infizierte in hausarztlicher und/oder psychosozialer Betreuung®

) -7 Migrantinnen
W{> aus dem Landkreis Tubingen W{>

( Aussiedler

*A, ../ ~ IM:> aus anderen Landkreisen IM:> Migrantinnen

=79 Infizierte

In &rztlicher Behandlung, befinden sich derzeit ca. 70 Infizierte, die im Landkreis Tubingen
wohnen, davon stammen neun Menschen aus anderen Landern.

AuRerdem sind in den Stuttgarter Schwerpunktpraxen etwa 20 Infizierte aus dem Kreis
Tubingen in dauernder Behandlung. In der Justizvollzugsanstalt Rottenburg sind derzeit 12
Infizierte inhaftiert. Man kann also von 100 Infizierten im Landkreis ausgehen, die medizi-
nische und psychosoziale Versorgung bendtigen. Die tatséchliche Zahl Infizierter ist sicher
groRer, kann aber nicht geschéatzt werden.

Uber die Verteilung nach Betroffenengruppen kann aus den Daten selbst wenig abgeleitet
werden, dazu enthalten die Angaben der Arzte zu wenig entsprechende Angaben. Steigend
ist im Landkreis TUbingen die Zahl infizierter Frauen. Der Anteil homosexueller Infizierter war
im Landkreis in der Regel niedriger als der Bundesdurchschnitt, doch hier ist in letzter Zeit
eine deutliche Zunahme der Neuinfektionen zu verzeichnen.

Der Anteil infizierter Drogengebraucher ist allerdings stark zurlickgegangen,
das wird durch die Meinung von Expertinnen bestétigt. Vor allem die Neu-
infektionsrate ist sehr stark gesunken, bzw. sind Neuinfektionen bei Dro-
gengebrauchern derzeit nicht bekannt. Dieses Ergebnis ist in erster Linie der Praventions-
arbeit zu verdanken, die die Mitarbeiterinnen des Tibinger Kontaktladens (siehe Seite 33)
leisten und den Substitutions-Therapien mit Methadon/Polamidon. In Baden-Wurttemberg
hat der Anteil der Personen, die eine HIV-Infektion durch intravendsen Drogengebrauch er-
worben haben, generell abgenommen. Im Jahr 1997 lag der Anteil bei 19%, im Jahr 2001
nur noch bei 11%.

Neuinfektionen durch Spritzen-

injektionen sind ricklaufig

Regelmaiges Monitoring Diese Aussagen konnen bisher nur aufgrund von Schéatzungen

seitens der Expertinnen gemacht werden, da es fur den Landkreis
Tubingen bis jetzt kein aussagekraftiges Datenmaterial gibt. Um
die Entwicklung der HIV-Infektionen im Landkreis Tubingen wirklich beobachten und ein-
schatzen zu koénnen, fehlt die Datengrundlage. Es erscheint notwendig, diese Datener-
hebung im Rahmen eines regelméaRigen Monitorings durchzufiihren.

zur Entwicklungsbeobachtung
ist notwendig

6Quelle: Eigene Erhebung
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Die Arbeit an diesem Bericht hat gezeigt, dass es ein groRes Anliegen der Bevdlkerung ist,
die Realitat der Krankheit von HIV und AIDS im Landkreis zu erfassen. Dazu gehort auch
Préavalenz und Inzidenz von HIV im Landkreis Tubingen. Eine solide Datengrundlage ist
aulRerdem fur eine adaquate medizinische und psychosoziale Versorgung wesentlich.

Handlungsempfehlung zur Datenerhebung und -beobachtung

Die Entwicklung von HIV und AIDS im Landkreis soll beobachtet werden.
Datengrundlage

Relevanz schaffen

Die Daten werden fir Beobachtung und Einschatzung der Krankheit benétigt.

Auch zur besseren Abklarung der Versorgungssituation, der Praventionspla-

nung und zur Information der Bevdlkerung ist eine Datengrundlage notwendig.

Ziel
Alle zwei Jahre werden im Landkreis Tibingen Patientinnen-Daten abgefragt und aus-
gewertet.

Verantwortlich
Die Datenerhebung und -interpretation fiihrt die Gesundheitsberichterstattung des Ge-
sundheitsamtes durch.
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Krankheitsbild

Die chronisch verlaufende Infektion mit dem Human Immunodeficiency Virus (in deutscher
Ubersetzung so viel wie Humanes Immundefekt-Virus) wird landlaufig als HIV-Infektion be-
zeichnet.

Das Immunsystem des Infizierten ist nicht fahig, den HI-Virus aus dem Korper zu eliminie-
ren und seine Vermehrung im Organismus langfristig zu unterbinden. Dieser Prozess der
Zerstorung des Immunsystems verlauft Uber einen individuell verschieden langen Zeitraum
zunachst symptomfrei, erst im weiteren Verlauf resultieren daraus fortschreitende Krank-
heitsbilder.

Das Endstadium dieses Verlaufs ist AIDS (Acquired Immune Deficiency Syndrome), ein er-
worbenes Immundefektsyndrom. Darunter versteht man eine Reihe unterschiedlicher le-
bensbedrohender Krankheiten, opportunistische Infektionen und Tumore. Opportunistische
Infektionen sind neu erworbene oder reaktivierte Infektionskrankheiten
. L. s . L AIDS-definierte Krankheiten

mit Erregern, die in der nattrlichen Umwelt vorhanden sind, fir ein

intaktes Immunsystem aber keine Gefahr darstellen. Am haufigsten dabei sind Lungenent-
ziindung (Pneumocystis carinii-Pneunomie), der entziindliche Befall durch den Hefepilz, die
zerebrale Toxoplasmose (Abszesse im Hirn) und diverse bosartige Neubildungen. Diese

treten allerdings seit stark verbesserten Therapien seltener auf. Die HIV bedingte Aus-
zehrung (Wasting-Syndrom) mit chronischen Durchféllen und starkem Gewichtsverlust, zéhlt

ebenfalls zu den AIDS-definierten Krankheiten. T —
. . . . . . heute i h todlich
Durch die antiretrovirale Therapie gelingt es auch heute noch nicht, SUC IS Hos Bee

das HI-Virus aus dem Korper zu eliminieren, auch nicht bei bester medizinischer Versor-
gung, das heif3t Menschen sterben noch immer an dieser Infektion. Allerdings hat sich der
Krankheitsverlauf in den letzten Jahren stark veréndert.

Ubertragungswege

Jeder Infizierte ist lebenslang potenziell ansteckend. Besonders hoch ist die Ansteckungsge-
fahr bei hoher Viruslast in den ersten Wochen, bevor sich kdrpereigene Antikérper gebildet
haben. Danach sinkt sie deutlich ab, nimmt aber bei fortschreitender Krankheit wieder zu.

HIV kann Ubertragen werden:

P durch ungeschitzten Vaginal-, Oral- oder Analverkehr

W durch erregerhaltiges Blut oder Blutprodukte, wenn diese in die Blut-
bahn gelangen, z. B. bei gemeinsamer Benutzung von Spritzbestecken
intravends injizierender Drogenabhangiger oder durch Transfusion kon-
taminierter Blutkonserven/Gerinnungspraparaten

W durch eine infizierte Mutter auf ihr Kind, wahrend der Schwangerschaft
oder bei der Entbindung (Mutter-Kind-Transmission).

Sexuelle Kontakte verursachen weltweit die meisten Infektionen, in Deutschland sind es et-
wa 85%. Analverkehr hat dabei ein hoheres Risiko als Vaginal- [ e

kehr, beide sind deutlich riskanter als Oralverkehr Ubertragung am haufigsten
ver ! : durch sexuelle Kontakte

Krankheitsverlauf
AIDS als chronische Krankheit — Auswirkungen auf die Versorgung
Wie in allen hochindustrialisierten Landern gewinnen chronische Krankheiten, darunter

Mehrfacherkrankungen, in Deutschland epidemiologisch an Bedeutung. Sie stellen die tradi-
tionell auf Akutversorgung eingestellte Medizin vor neue Aufgaben. Chronische Krankheiten
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sind einer kausalen Therapie mit dem Ziel der Symptombeseitigung nicht zuganglich. War
die medizinische Versorgungspraxis bisher notwendigerweise fragmentiert, so ergibt sich
nun die Notwendigkeit einer integrativen Versorgung. Das setzt nicht nur professions- und
sektorenubergreifende Kooperation voraus, sondern die aktive Mitarbeit und Verantwortlich-
keit der Patientinnen. Der ,mundige” Patient ist, in Zeiten zunehmender chronischer Krank-
heiten, kein Wunsch, sondern Notwendigkeit.

Merkmale chronischer Krankheit:

W Die Krankheit ist komplex, die Auswirkungen auf das Leben vielféltig
(psychisch, physisch und sozial).

¥ Gesundheits-, Befindungs- und Funktionsbeeintrachtigungen und da-
mit verbunden soziale und emotionale Folgeprobleme sind nicht von
vorubergehender, sondern langfristiger Natur.

W Der Verlauf ist nicht vorhersehbar, das heif3t es findet ein nicht prog-
nostizierbarer Wechsel von latenten Phasen und akuten Krisen statt -
ein Leben mit dauernder Unsicherheit.

Die HIV-Infektion erfiillt diese Kriterien. Man kann sie als chronisch letale Krankheit bezeich-
nen, das heilt eine Krankheit, die bei chronischem Verlauf tddlich endet.

AuRerdem ist HIV und AIDS eine in der AuRenwelt stark stigmatisierte Krankheit und in der
Regel ist das Leben infizierter Menschen von Ausgrenzungserfahrungen und Isolationséngs-
ten begleitet. Es ist immer noch nicht ratsam, am Arbeitsplatz seine Krankheit zu ,outen“.
Auch im Freundes-, ja sogar Familienkreis ist eine tolerante, akzeptierende Haltung keines-
falls die Regel. Alle von uns befragten Infizierte berichten von unterschiedlichsten Diskrimi-
nierungserfahrungen. Diese gesellschaftlichen ,Begleiterscheinungen” von HIV und AIDS be-
dingen, dass HIV-Infizierte in groBem MafR auf ein funktionierendes Hilfsnetzwerk ange-
wiesen sind. Eher in Ausnahmeféllen (zumindest im Landkreis Tibingen), kbnnen sie auf Fa-
milien-Hilfssysteme zuruickgreifen. Ein Leben mit bedingter Gesundheit, unsicherer Lebens-
erwartung und hohem sozialen und gesellschaftlichen Druck, braucht ein differenziertes An-
gebot von Hilfen: Neben einer guten medizinischen Versorgung gewinnt die psychosoziale
Beratung und Begleitung zunehmend an Bedeutung.

Krankheitsverlauf im Zeichen neuer Therapien

Vom anfangs symptomfreien Verlauf zeigen sich irgendwann, und nicht vorherbestimmbar,
die ersten Merkmale des Immundefekts. Dies kann durch die Messung der Viruslast und der
Helferzellen im Blut festgestellt werden. Werden bei der Messung festgelegte Werte deutlich
unter-, bzw. (iberschritten, ist gemeinsam mit den Arztinnen iber einen Therapiebeginn
nachzudenken.

Mit der antiretroviralen Therapie wird zum einen die Vermehrung des Virus gehemmt und

T ———— zum anderen die Zahl der sogenannten Helferzellen oder CD4-Zellen kon-
1€ SNIEHOVIIEIE THETEPIC T gehalten oder sogar erhéht. Dadurch erhdlt man das Immunsystem

arbeitsfahig. Eine Therapie, die wirklich heilt, gibt es derzeit genauso wenig wie einen wirk-
samen Impfstoff. Ob und wann die zahlreichen Forschungsprojekte Erfolg haben, vermag
hier nicht eingeschéatzt werden.

Das derzeitige Therapiekonzept besteht aus einer Kombination antiretroviraler Substanzen
und wird daher ,Antiretrovirale Kombinationstherapie* genannt (ART). Diese Therapie ver-
zOgert das Fortschreiten der Krankheit zunehmend wirkungsvoller und verlangert vor allem
die Zeit vor der eigentlichen AIDS-Erkrankung um Jahre. Da aber nur in seltenen Féllen der
genaue Infektionszeitpunkt bekannt ist, lassen sich die Therapie-Erfolge schlecht quan-
tifizieren. Nach Expertinnen-Ansicht hat sich eine drastische Veranderung vollzogen: Immer
weniger Menschen erkranken an AIDS. Der Zeitraum bis zu diesem Stadium ist stark ver-
langert. Bei den neuesten Therapien ist noch nicht Gberschaubar, wie lange sie den Aus-
bruch von AIDS zurtickhalten.
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Krankheitsstadien

1. Symptomfreies* Stadium

Therapiefreies Stadium ohne spirbare Symptome. Dieses Stadium dauert individuell
unterschiedlich lange und liegt zwischen funf und 15 Jahren.

2. Symptomfreies* Stadium mit Anwendung der antiretroviralen Therapie

In diesem Stadium kann die Lebensqualitét der Patientinnen durch die Nebenwirkungen
der Therapie stark eingeschrénkt sein. Auch hier regiert allerdings der individuelle Fak-
tor: Patientinnen reagieren auf die gleichen Substanzen hdchst unterschiedlich. Die
Bandbreite geht von beschwerdefreier Einnahme bis hin zur Arbeitsunfahigkeit aufgrund
der Nebenwirkungen. Von groRBer Bedeutung ist auch, ob noch andere Krankheiten, wie
zum Beispiel Hepatitis C, vorhanden sind. Bei Komorbiditét ist das Therapieregime be-
deutend schwieriger, Nebenwirkungen treten deutlich haufiger auf. Das ist eine der
vielen bedriickenden Begleiterscheinungen fiir die Patientinnen mit HIV und AIDS: Stén-
diges Leben mit Unsicherheit, stédndiges Verwiesenwerden auf den sehr individuellen
und daher schlecht prognostizierbaren Verlauf der Krankheit.

3. Vollbild AIDS

Vollbild AIDS bedeutet das Vorhandensein bestimmter aidsdefinierter Krankheiten. Der
Eintritt in dieses Stadium erfolgt aufgrund wirksamerer Therapien immer spéter. Die Zahl
der AIDS-Erkrankten sinkt, wéhrend - bei gleichbleibender Neuinfektionsrate - die Zahl
der HIV-Infizierten steigt.

Die Auswirkungen dieser Veranderung auf den Landkreis Tubingen:

Die Zahl der AIDS-Erkrankten in Tubingen ist zuriickgegangen, auch in der stationdren Ab-
teilung der Universitatsklinik ist diese Veranderung deutlich: Es ist eine Verlagerung von
stationdrer zu ambulanter Versorgung feststellbar - im Vergleich zu den Vorjahren gibt es
weniger AIDS-Patientinnen mit klassisch AIDS-definierten Krankheiten.

Aber auch andere Versorgungseinrichtungen, wie z.B. Pflegedienste, verzeichnen einen
starken Rickgang an schwerkranken HIV-Patientinnen. Die psychosozialen Aufgaben der
AIDS-Hilfe sind einem entsprechenden Wandel unterworfen und zunehmend auf Lebens-
und Integrationshilfe fokussiert. Diese Veranderungen im Krankheitsverlauf waren Anlass,
zu diesem Zeitpunkt einen Bericht zum Thema HIV und AIDS zu verfassen, der diese Ent-
wicklung und ihre Auswirkungen im Landkreis beschreibt und nach sich daraus ergebenden
Konsequenzen fragt. Es war notwendig, sowohl die Versorgungssituation der Infizierten im
Landkreis zu analysieren, als auch die Praventionsangebote auf ihre Bedeutung und Akzep-
tanz hin zu untersuchen. Gerade in Zeiten relativer ,Entwarnung“ oder weniger ,Sen-
sationen“ kommt es leicht zur Sorglosigkeit. Eine weitere Konsequenz des veréanderten
Krankheitsverlaufs folgt: Die Bereitschaft, Pravention als gesellschaftlich notwendige Auf-
gabe zu begreifen und zu finanzieren, lasst nach.
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*symptomfrei: Es sind noch keine durch den Immundefekt hervorgerufene Krankheitszeichen aufgetreten und diag-
nostiziert worden.
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Pravention

Préavention ist ein im Gesundheitswesen viel diskutierter Begriff. Diese Diskussion darzu-
stellen, ist hier nicht Thema. Der Schwerpunkt des Berichtes soll darauf liegen, das beste-
hende Angebot zu beschreiben und, wenn notwendig, neue Praventionsstrategien vorzu-
schlagen. Die klassische Definition von HIV-Pravention wird dabei zugrunde gelegt.

Unter Prévention versteht man ganz allgemein alle MaRnahmen zur Vorbeugung oder Verhin-

derung von unerwiinschten psychischen oder physischen Zustédnden oder Prozessen.

Ein sehr umfassender Begriff von Préavention geht auf Caplan (1964) zurlick und ist in der
HIV-Pravention handlungsleitend. Es ist die Unterscheidung in primére, sekundére und terti-
are Préavention.

Primér-Préavention:
Umfasst alle MaRnahmen, um eine Bevoélkerungsgruppe vor einer bestimmten Krankheit zu
schutzen. Im Bereich von HIV sind dies:

W Pravention fir die Allgemeinbevélkerung
W Pravention fur Gruppen, die ein hohes Infektionsrisiko haben

Sekundar-Prévention:
Die Sekundérpravention trifft Maf3nahmen, die verhindern, dass Gefahrdete erkranken und
stellt Therapie und Diagnostik bereit. Im Bereich von HIV und AIDS sind dies:

W Bereitstellung der notwendigen Diagnostik

V' Gestaltung der Lebensbedingungen so, dass der Infizierte ge-
sund bleibt (Beispiel: Harm Reduction bei Drogen gebrauchen-
den, infizierten Menschen durch die Substitution mit Methadon)

Tertiar-Préavention:
Die Tertiarpravention umfasst alles MaRnahmen, die dazu dienen, die Krankheitsfolgen zu
begrenzen oder auszugleichen. Im Bereich von HIV und AIDS sind dies:

P Notwendige Rehabilitationsmainahmen
P Neue Therapieschemata
V' Behandlung von Komorbiditat

Neue Praventionsstrategien

HIV und AIDS sind heute immer noch unheilbar, ein wirksamer Impfstoff ist nicht entwickelt.
Préavention ist das einzig wirksame Mittel, um einer Verbreitung der Infektion entgegenzu-
wirken. Ein ganz neues politisches und gesellschaftliches Risikomanagement war darum er-
forderlich, wurde tatsachlich entwickelt, umgesetzt und ist erfolgreich. Daraus ergeben sich
neue Einsichten in die Wirksamkeit von Prévention, vor allem wenn sie mit politischem
Nachdruck und guter finanzieller Ausstattung passiert. Pointiert formuliert: Die Wirksamkeit
von Préavention wurde durch die HIV-Prévention unumstoRlich bewiesen.

Die Leitfrage der HIV-Préavention ist: Wie organisieren wir mdoglichst schnell, moglichst
flachendeckend und mdglichst zeitstabil Lernprozesse, durch die die Individuen, genau wie
die Gesellschaft, um die Existenz des Virus wissen und ihr Verhalten so wéhlen, dass es zu
mdglichst wenigen Infektionen kommt?

Aus den Bereichen des kognitiven und sozialen Lernens, aus behavioristischen Erklarungs-
anséatzen und aus der Marketing-Forschung wurden Préventionsstrategien zusammengetra-
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gen und in lebensweltnahe Beziige umgesetzt. Es wurde erstmalig in der Praventionsarbeit
versucht, gezielt unter Einbeziehung von kognitiven, physischen und psychischen Belas-
tungen und Ressourcen der Betroffenengruppen zu arbeiten, d.h. Pravention gezielt auf ver-
schiedene Lebensweisen einzustellen (akzeptierende Sozialarbeit). Diese Zielgruppenorien-
tierung und die flachendeckend angebotene personliche Beratung scheinen die Praventions-
arbeit zum Thema HIV so wirkungsvoll gemacht zu haben.

»Trotz breiter Wissensliicken - in denen angesichts einer Bedrohung wie AIDS oftmals auf-
grund bloRRer Plausibilitit gehandelt werden musste und muss - ergibt sich damit als ge-
sicherter Kernbestand fur Verhaltenspravention das Modell einer vorwiegend nichtmedizini-
schen, die Lebensweise und Milieu berticksichtigende und starkende Strategie, die durch
auf Dauer angelegte Aufklarung Uber Risiken und Vermeidungsmaoglichkeiten unter beson-
derer Nutzung der personlichen Kommunikation und Beratung Anreizsysteme mit dem Ziel
der Etablierung und Befestigung gruppenbezogener Normen fir risikovermeidendes Ver-
halten schafft und stabilisiert.”

Diese allgemeinen Ziele und Methoden werden auch im Landkreis Tubingen praktisch ver-
wirklicht. Das Praventionsangebot im Landkreis Tubingen wird im Folgenden dargestellt.

HIV-Pravention fiur die Allgemeinbevdlkerung

Sie besteht aus vor allem bundesweiten massenmedialen

Kontaktadresse: " . X .

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung Aufklarungskampagnen. DIES? Aktionen ge_*h_en in der I?egel
Ostmerheimer StralRe 220 von der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung
51109 Kaoln (BZgA) aus. Ansonsten sind die Beratungsstellen vor Ort auch

Telefon: (02 21) 89 92-0 in diesem Bereich tétig und ansprechbar.
E-Mail: poststelle@bzga.de
Internet: www.bzga.de

} Angebot im Landkreis Tubingen:

VLF 1. AIDS-Beratungsstelle im Gesundheitsamt

— R [ Es gibt hier die Moglichkeit zur personlichen und telefonischen Beratung durch
BERATUNG

eine Arztin, seit dem Jahr 2000 auch zu Kontaktadresse:

sexuell Ubertragbaren Krankheiten. Gesundheitsamt Tiibingen

Ursula Schéntag

Weiterhin besteht das Angebot eines kostenlosen, | Europastrake 6

anonymen HIV-Tests. 72072 Tubingen

Telefon: (070 71) 2 07-1 34

E-Mail: schoentag@kreis-tuebingen.de
Internet: www .kreis-tuebingen.de

2. AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlingen e.V.

Es besteht die Mdglichkeit zur anonymen Telefonberatung. Fir ausfihrliche Informationen
stehen die hauptamtlichen Beraterinnen in ihren Sprechzeiten und nach Vereinbarung zur
Verfiigung. Eine andere Mdglichkeit, sich zu informieren oder beraten zu lassen, ist ein Be-

Kontaktadresse:

72070 Tubingen

AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlingen e.V.
Herrenberger Stral3e 9

such des wochentlichen Cafés ,Rote Schleife* in den
Raumen der AIDS-Hilfe, dem eine Condomerie ange-
schlossen ist. Praventionsveranstaltungen werden in der
Zivildienstschule, in Konfirmanden- und Firmlings- sowie

Telefon: (0 70 71) 4 44 90 (Beratung und Betreuung) in anderen interessierten Gruppen durchgefuhrt.
Telefon: (0 70 71) 1 94 11 (Anonyme Telefonberatung)
E-Mail: info@tuebingen.aidshilfe.de

Internet: www.aidshilfe.tuebingen-reutlingen.de

7Quelle: Prof. Dr. Rolf Rosenbrock
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HIV-Pravention an den Schulen (alle Schularten inkl. Berufsschulen)

Der Lehrplan gibt in verschiedenen Klassen dementsprechenden Unterricht vor. Da die
Schulen in der AIDS-Pravention Schlisselposition haben, sind sie auch ein Schwerpunktthe-
ma dieses Berichtes.

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Die Verantwortung fir die HIV-Prévention liegt bei den Schulen, das heif3t bei den Fach-
oder Klassenlehrern der entsprechenden Altersstufen. Die Schulen haben die Mdglich-
keit, Fachkréafte zur Vertiefung des Stoffes in den Unter-
richt zu rufen.

Das Gesundheitsamt und die AIDS-Hilfe verfligen

Uber die aktuellsten Materialien

Die AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlingen bietet Veranstaltungen zur HIV-Prévention im Un-
terricht fur alle Schultypen, inklusive Berufsschulen, in der Regel ab Klasse acht sowie
Lehrerinformationen und -weiterbildungen an. AuBerdem werden Informations- und Auf-
klarungsveranstaltungen fur Eltern und Elternbeiréte durchgefiihrt. Auch die AIDS-Be-
ratung des Gesundheitsamtes hélt ein Angebot fur den Unterricht an den Schulen und
aktuelle Materialien bereit.

HIV-Pravention fur Manner, die Sex mit Madnner haben

Bei der Zusammenstellung der Praventionsangebote im Landkreis Tubingen, wurde ersicht-
lich, dass es kein Praventionsangebot fuir Manner gibt, die Sex mit Mannern haben. Da diese
Personengruppe zu der Hauptrisikogruppe gehoért, erscheint es dringend angezeigt, hier ein
Angebot zu entwickeln und auf Akzeptanz hin zu Uberprifen.

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Die AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlingen unterstutzt im Rahmen der strukturellen Pravention

schwule Initiativen, die ihre Raume fur diverse Angebote nutzen (Tele- .
Kontaktadresse:
fonberatung, Gruppen, offene Treffs und kulturelle Veranstaltungen). Rosa Telefon Tiibingen
AulRerdem ist sie haufig bei schwul-lesbischen Veranstaltungen mit Telefon: (0 70 71) 1 94 46
Informationssténden préasent. AuRerdem: Schwules Beratungstelefon E-Mail: info@rosa-telefon.de
~Rosa Telefon". Internet: www.rosa-telefon.de

Handlungsempfehlung zum Préaventionsangebot

Ein Praventionsangebot fiir Manner, die sexuelle Kontakte zu Mannern haben,
wird erstellt und angeboten. Pravention fir schwule/
homosexuelle
Manner

Relevanz
Fur diese Betroffenengruppe gibt es im Landkreis Tlbingen wenig Angebote. In
dieser Gruppe steigt auf Kreisebene die Zahl der Neuinfektionen. Deshalb ist
Praventionsarbeit notwendig.

Ziel

Bis 2004 wird ein Konzept fiir ein Praventionsangebot fiir Manner, die sexuellen Kon-
takt zu Mannern haben, erstellt. Es wird nach einer Pilotphase von einem Jahr auf
Nachfrage, Auslastung und Akzeptanz hin Uberpruift.

Verantwortlich
AIDS-Hilfe oder Gesundheitsamt.

HIV-Pravention fur Migrantinnen

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Fir diesen Personenkreis gibt es kein spezielles Angebot. Bislang hat sich im Landkreis




PRAVENTION im Landkreis Tibingen Kapitel 3

Tubingen kein Bedarf gezeigt. Anders sieht es aul3erhalb des Landkreises Tubingen im
weiteren Einzugsbereich der Universitatsklinik aus: Hier wird von etwa 40-50 Migrant-
Innen ausgegangen, die ein psychosoziales Betreuungsangebot benétigen.

Wie bereits im Teil Epidemiologie (siehe Seite 16/17) ausgefuhrt, stellen Menschen aus
Hochpravalenzlandern eine wachsende Risikogruppe dar. Diese Entwicklung ist auch im
Landkreis Tubingen sorgféltig zu beobachten und gegebenenfalls schnellstens ein Pra-
ventionsangebot zu entwickeln. Es erscheint naheliegend, dass die AIDS-Hilfe Tubin-
gen-Reutlingen mit inrem groRen Wirkungskreis hier ein Konzept erstellt und umsetzt.

HIV-Pravention flr Spataussiedlerinnen

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Fur diesen Personenkreis gibt es im Landkreis noch kein spezielles Angebot. Er ist Hilfs-
angeboten schwer zugéanglich. Von Seiten des Sozialministeriums wird nach Mdoglich-
keiten gesucht, diese Gruppe besser zu erreichen. Durch regelméaRiges Monitoring soll
auch hier eine gezielte Situationsbeobachtung mdglich gemacht werden.

Auch hier ist (siehe Seite 16/17, Epidemiologie HIV und AIDS) davon auszugehen, dass
in absehbarer Zeit ein Praventionsangebot erarbeitet und umgesetzt werden muss. Nach
Expertlnnen Meinung besteht dafiir bereits Bedarf.

HIV-Pravention im Strafvollzug

In der Strafvollzugsanstalt Rottenburg waren im Befragungszeitraum 12 Infizierte unterge-
bracht. Pravention im Strafvollzug ist im Landkreis Tubingen ein wichtiges Thema.

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Ein Mitarbeiter der AIDS-Hilfe besucht regelmafig HIV-infizierte Haftlinge in der Justiz-
vollzugsanstalt (JVA), die dies wiinschen, berat und betreut sie. Das Angebot wird nach
Auskinften der JVA gut angenommen und ist sehr wichtig. Die AIDS-Hilfe bemiht sich
aulRerdem um die Einfihrung von Praventionsmaflnahmen.

Auffallend ist, dass diese Arbeit weder von Land und/oder Kreis noch von den Kranken-
kassen finanziert wird und unentgeltlich geleistet werden muss. Die Sicherstellung dieser
Betreuung, dass heif3t die Finanzierung, muss gesichert werden, um mit dieser Gruppe
im Sinn von Sekundér- und Tertiarpravention arbeiten zu kénnen und um eine Aus-
breitung des Virus vorzubeugen.

Handlungsempfehlung zum Praventionsangebot

Die Praventionsarbeit im Strafvollzug ist sicherzustellen.

Praventionsarbeit im

Strafvollzug sicher-
stellen

Relevanz

Pravention im Strafvollzug ist ein wesentlicher Beitrag zur Tertidrpravention
und zum Gesundheitsschutz der Bevolkerung. Sie wird in der Justizvollzugsan-
stalt (JVA) Rottenburg dringend bendétigt. Die Finanzierung wird vom Land nicht
Ubernommen. Diese Arbeit wird somit unentgeltlich erbracht, darf aber nicht wegfal-
len. Deshalb ist mit der Krankenkasse und/oder mit dem Justizministerium tber eine
Beteiligung zu verhandeln.

Ziel
Sicherstellung der Préaventionsarbeit in der Justizvollzugsanstalt (JVA) Rottenburg.

Verantwortlich
RAGE (Regionale Arbeitsgemeinschaft Gesundheit)
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HIV-Pravention fir Reisende
} Angebot im Landkreis Tubingen:

Dieser Personenkreis wird im Rahmen des Beratungsangebotes, vor allem von der ano-
nymen telefonischen Beratung der AIDS-Hilfe, mitversorgt. Ein spezielles Angebot exis-
tiert nicht. Bedarf dafur ist nicht bekannt. Broschuren fur Reisende werden vom Bundes-
gesundheitsamt (BGA) herausgegeben. Auf die Gefahren bei Reisen in Hochpravalenz-
Lander (Sextourismus) wird hingewiesen.

HIV-Pravention fur Prostituierte
} Angebot im Landkreis Tubingen:

Ein spezielles Angebot existiert nicht.

HIV-Pravention fir Drogen gebrauchende Menschen
} Angebot im Landkreis Tubingen:

Abgabe von Injektionsmaterial und Praservativen, Beratung zu HIV und sexuelle Ge-
sundheit, Streetwork.

Schon in den 80er Jahren gab es im Landkreis verhaltnisméaRig viele HIV-Infizierte, die
sich Uber diesen Infektionsweg angesteckt haben. Deshalb haben sich sowohl die AIDS-
Hilfe als auch die AIDS-Beratung des Gesundheitsamtes mit
Pravention und Betreuung dieser Risikogruppe befasst.

Kontaktadresse:
Kontaktladen Janus
Kelternstral3e 30

72072 Tubingen

Telefon: (070 71) 4 11 13

HIV-Pravention des HIV-Berufsrisikos

Hierbei geht es um Schutzvorkehrungen fir medizinisches Personal, Geféangnispersonal
und Mitarbeiter in einem Piercing-/Tatowierungsbetrieb.

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Die AIDS-Hilfe Tlbingen-Reutlingen bietet berufsbezogene Préaventionsveranstaltungen
fur Bildungs- und Ausbildungsstatten und Betriebe an (z.B. Krankenpflege, Geburtshilfe,
Strafvollzug).

Durchfihrung und Information verschiedener Beratungs- und
Betreuungsangebote fur mit HIV infizierte Menschen und de-
ren Angehorige

Informationen zur medizinischen Behandlung (Information und Beratung), psychosoziale
und therapeutische Begleitung.

} Angebot im Landkreis Tubingen:

Die AIDS-Hilfe Tibingen-Reutlingen hat im Bereich Selbsthilfe, Begleitung und Betreu-
ung einen Arbeitsschwerpunkt. So bietet sie in Form des ambulanten ,Betreuten Woh-
nens" eine intensive psychosoziale Betreuung fur AIDS-Kranke sowie fur HIV-Infizierte
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mit zusétzlicher seelischer Behinderung (z.B. Suchterkrankung), die ohne Unterstiitzung
nicht zu einer eigensténdigen Lebensfiihrung in der Lage wéren, an. Das Angebot wird
durch die Leistungspauschalen des Landeswohlfahrtsverbandes finanziert, jedoch nicht
kostendeckend.

Weitere Angebote

Medizinische Beratung wird vor allem durch die Arztin der AIDS-Beratung im Gesundheits-
amt durchgefuhrt. Flr psychotherapeutische Begleitung besteht kein Angebot — dies ist eine
echte Versorgungslicke im Landkreis Tubingen. Es ist eine der Handlungsempfehlungen
dieses Berichts, dafurr zu sorgen, dass diese Liicke geschlossen wird.

Information und Beratung zum HIV-Test und das Angebot der
Durchfihrung eines (anonymen) HIV-Tests

Dieses Angebot wird im Landkreis Tibingen durch die AIDS-Beratung im Gesundheitsamt
wahrgenommen. Eine Evaluation dieser Arbeit ergab im Winter 2002 eine rege Inanspruch-
nahme und hohe Kundinnen-Zufriedenheit. Es stellte sich in dieser Befragung auch heraus,
dass der Test ein guter Ankerpunkt ist, um sich zu generellen Fragen rund um das Thema
Prévention beraten zu lassen (Ergebnisse der Umfrage im Anhang ab Seite 123).

Information und Beratung zur Post-Expositionsprophylaxe
(PEP) und die Maglichkeiten zur Durchfihrung

In der Notaufnahme der medizinischen Universitatsklinik kann bei Nadelstich- und anderen
Verletzungen und der Gefahr einer HIV-Infektion eine PEP durchgefuhrt werden.

Bei Gefahr einer HIV-Infektion bei diskordanten Paaren, steht der behandelnde Arzt
des jeweiligen HIV-Infizierten zur Verfuigung. Naturlich beraten auch Hausérzte und
Arzte in der Universitatsklinik zu einzelnen Themenbereichen. Spezielle Angebote iber
den Behandlungsablauf hinaus sind uns nicht bekannt.

P Resimee

AbschlieBend l&sst sich feststellen, dass im Landkreis Tlbingen ein gutes und vielsei-
tiges Préaventionsangebot besteht. In manchen Bereichen gab es bisher noch keinen
akuten Bedarf. Dort kdnnte aber jederzeit ein entsprechendes Préventionskonzept, zum
Beispiel fur Migrantinnen, ausgearbeitet werden.
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Sind Schulen ein geeigneter Ort fur Pravention auch in der All-
gemeinbevdlkerung?

Die epidemiologischen Daten belegen, dass die in den 80er Jahren befiirchtete rasante Ent-
wicklung von HIV und AIDS in Deutschland ausblieb. Dieser Sachverhalt wird der aufwéandig
und stringent durchgefiihrten Préventionsarbeit zugeschrieben. Es uberrascht eigentlich
nicht, dass nun im Zusammenhang mit HIV und AIDS eine Phase der Normalisierung ein-
getreten ist. Als Hauptursache dafur werden die Fortschritte in der medizinischen Behand-
lung von HIV und AIDS gesehen. Die HIV-Infektion als lebenslanger, mit dem Leben verein-
barer chronischer Zustand, scheint aufgrund der heutigen Medikamente denkbar. AIDS ist
nicht mehr unweigerlich ein Synonym fur Tod. Es hat viel von seinem Schrecken in der west-
lichen Welt verloren. Dies ist ein sehr erfreulicher Zustand, wenn er nicht von einer gewissen
Sorglosigkeit begleitet wére.

Diese Sorglosigkeit, so die jingsten Zeitungsmeldungen, scheinen sich auch in einer ge-
wissen Nachlassigkeit niederzuschlagen, die sich in einer Erhéhung der m .
Neuinfektionsrate auswirken kann. Noch nicht dramatisch, aber ein Grund
. - L M .Neue Sorglosigkeit’

zur Besorgnis. Dieses Thema der ,Normalisierung“ und der ,neuen Sorg-

losigkeit* pragen die Aufgaben und Herausforderungen gegenwartiger und kinftiger Pra-
ventionsarbeit. In den 80er Jahren bedrohte AIDS, eine vorher unbekannte Ubertragbare
Krankheit, die Welt. Offentliche und individuelle Aufmerksamkeit waren darauf gerichtet.
Heute, etwa 15 Jahre spéter, sind viele Menschen und die Gesellschaft mit dem Thema ver-

traut und haben sich an die Existenz dieser Krankheit ,gewdhnt”. Die Aufmerksamkeit droht
nachzulassen und das erschwert die Préventionsarbeit.

Warum ist eine HIV-Infektion auch heute noch fir jeden Betroffenen und die ge-
samte Gesellschaft eine schwere Belastung (fir die Gesundheit, fir die psy-
chische Verfassung und fiir das Zusammenleben) und dies trotz antiretroviraler
Therapien (ART)?

Die Lebensqualitat sinkt:

AIDS ist nicht heilbar.

Es ist eine lebenslange und konsequente Medikation erforderlich.
Die Medikamente haben starke Nebenwirkungen.

Die Kosten fiir die Behandlung sind hoch.

Man ist chronisch krank = krank = beschwerlich und belastend.
Es gibt immer noch Ausgrenzung und Diskriminierung.

AR D R RN

Das Sozialministerium Baden-Wirttemberg sieht sich nicht in der Lage, Uber die momentane
Forderung der AIDS-Hilfen hinaus, Gelder fur Pravention zur Verfugung zu stellen. Im Ge-
sundheitsamt Tubingen steht eine Arbeitskraft fur alle Arbeiten im HIV- und AIDS-Bereich
zur Verflgung. Die neuen Anforderungen (Migrantinnen, Aussiedlerinnen) kénnen mit dieser
Ausstattung nicht bewaltigt werden. Die oben beschriebene Normalisierung, die ein ver-
standlicher Prozess ist, darf nicht zu einer Banalisierung von HIV
und AIDS fiihren. Mittel fur Préavention missen ausreichend zur
Verfiigung gestellt werden. Da HIV und AIDS (noch) nicht heilbar
sind, bleibt Prévention der einzige Schutz der Gesamtbevélke-
rung.

An einer finanziell gesicherten

und fundierten Praventionsarbeit
fuhrt kein Weg vorbei.

Durch die Schulen werden breite Teile der Bevoélkerung (Schilerinnen und Eltern) zuver-
lassig erreicht. Es ist nur konsequent, dass Unterricht zu HIV und AIDS in allen Lehrpléanen
zum Pflichtkanon gehort. Auch nach Ansicht der WHO?® (World Health Organization) sind
Schulen ein prioritares Setting der Pravention.

8Quelle: WHO Information Series on School Health (SHI)
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Dort ist der geeignete Ort fuir gezielte Information, um eine HIV-Infektion, aber auch die Dis-
kriminierung bereits Infizierter zu verhindern.®

P” Schulen liefern einen effizienten und wirksamen Weg, um groRe Teile der Bevolke-
rung im richtigen Alter zu erreichen.

P” Schulen kénnen auf vielfaltige Weise intervenieren, um Infektionen zu verhindern.

P Schulen erreichen Jugendliche in den einflussreichsten Stadien ihres Lebens, wenn
lebenslanges Verhalten geformt wird.

P” Schulen kénnen einen Kanal zur Gesellschaft bilden, um HIV-/AIDS-Praventionsbot-
schaften zu verbreiten und eine Haltung zu etablieren, die Diskriminierung verringert.

Soweit die Einschatzung der WHO.

AuRerdem entwickelt sich in diesen Altersgruppen der Umgang und die Offnung zur Sexu-
alitat. Es erscheint notwendig, dass gerade in dieser wichtigen Phase ein verantwortungs-
voller, aber auch angstfreier Zugang zur eigenen Sexualitat erméglicht wird. Daher war es
fur das Gesundheitsamt an der Zeit, die tatsachliche Bedeutung von HIV und AIDS fir die
Schilerlnnen zu untersuchen, um davon ausgehend Vorschlage fir einen kinftigen Praven-
tionsunterricht zu entwickeln.

HIV-Pravention an den allgemeinbildenden Schulen im
Landkreis Tubingen

Das vorhandene Praventionsangebot der AIDS-Beratungsstelle im Gesundheitsamt und der

P e T L AIDS-Hilfe wird nach Auskunft dieser Einrichtungen von den Schulen
wird wenig genutzt. des Landkreises wenig in Anspruch genommen.

Die AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamtes war im Jahr 2001 in zehn Schulklassen
praventiv tétig. Im Jahr 2002 sank die Zahl auf sieben Schulklassen. Von der AIDS-Hilfe
Tubingen-Reutlingen liegen die Zahlen fir 2001 vor. Es wurde in neun Klassen Préaven-
tionsunterricht gehalten.

Wenn man davon ausgeht, dass es im Jahr 2002 etwa 90 Klassen der neunten Jahr-
gangsstufe gab, so kann man, grob geschatzt, von 180 Schulklassen (achte und neunte
Klassen) im Jahr 2002 im Landkreis Tlbingen ausgehen.

Dem stehen 19 Schulbesuche seitens AIDS-Beratung des Gesundheitsamtes und AIDS-Hil-
fe im Jahr 2001 gegeniiber. Diese relativ geringe Nachfrage fuhrte im Gesundheitsamt zur
Frage, ob dieses Angebot dort Uberhaupt noch vorgehalten werden soll. Zur geringen Nut-
zung der Beratungsangebote, lassen sich verschiedene Hypothesen aufstellen:

p” Die Schulen fiihren die Pravention nach eigenem Konzept durch und benétigen keine
Mithilfe von aulZen.

P Das Angebot an den Schulen ist zu wenig prasent und wird deshalb kaum genutzt.
P” Die Organisation dieser Veranstaltungen ist im Alltagsgeschaft zu zeitintensiv.

P” HIV- und AIDS-Pravention ist kein oder kaum mehr ein Thema an Schulen und wird
nur am Rande erledigt.

P’ Die Schilerinnen wiinschen und brauchen keinen Unterricht zu diesem Thema und es
lohnt sich nicht, die Gestaltung aufwéndig zu betreiben.

Angesichts dieser ungeklarten Situation erschien es angezeigt, die Adressaten, also Schu-
lerlnnen und Lehrerinnen selbst nach dem Stand des Interesses und der Notwendigkeit von
Pravention an den Tubinger Schulen zu befragen, die Ergebnisse darzustellen und daraus
maogliche Perspektiven und Empfehlungen fiir kiinftige Préaventionsarbeit abzuleiten.
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Die Befragung hatte zwei Ziele:

P Zum einen sollte sie ermitteln, ob ein Préventionsangebot fiir die Schulen weiter not-
wendig ist und falls ja, in welcher Form dieses Angebot vorgehalten werden soll.

P Zum anderen hatte sie den Stellenwert von Pravention fir Schilerlnnen und Lehrer-
Innen selbst zum Gegenstand. Es wurde nach der Bedeutung der Pravention und nach
der Schule als geeignetem Setting gefragt.

AuRRerdem wurde versucht, durch gezielte Fragen den Wissensstand der befragten Schi-
lerlnnen zu ermitteln. Durch offene Fragen hatten Schilerinnen und Lehrerlnnen die M6g-
lichkeit, Gestaltungs- und Verbesserungsvorschlage einzubringen. Diese Vorschlage wer-
den, soweit moglich, umgesetzt.

Aus den Ergebnissen dieser Befragung werden Handlungsempfehlungen abgeleitet. Auf-
gabe der Gesundheitsberichterstattung ist es, die Umsetzung dieser Handlungsempfeh-
lungen auf den Weg zu bringen und zu begleiten und nach angemessener Zeit die erfolgte
Um- setzung zu evaluieren.

In diesem Bericht ,HIV und AIDS — Pravention und Versorgung im

Landkreis Tiibingen* wird die Erhebung ,HIV-Prévention an den Schulen

im Landkreis Tubingen" nur zusammengefasst dargestellt. Wenn Sie sich fir die

ausfiihrliche Beschreibung und Auswertung der Erhebung interessieren, fordern
Sie diese in gedruckter Form an, bei:

Myriam Hartel
Telefon (0 70 71) 2 07-1 60
haertel@kreis-tuebingen.de

Die Untersuchung kénnen Sie auch im Internet als pdf-Datei abrufen:
www .kreis-tuebingen.de/inhalt/aemter/gesundheit/formulare/praevention.pdf

Da es zu dieser Fragestellung weder Daten noch Informationen gibt, entschloss sich das
Gesundheitsamt Daten im Rahmen einer Primarerhebung zu erfassen, das heil3t in einer
reprasentativen Erhebung, Schilerinnen und Lehrerinnen des Kreises Tubingen zu diesem
Thema direkt zu befragen.

Priméarerhebungen sind fur die regionale Gesundheitsberichterstattung notwendig: Es sind
nur wenige Daten auf regionaler Ebene verfligbar. Sie reichen nicht aus, um die gesund-
heitlichen oder krankheitsspezifischen VVorgange in einem Landkreis trans-
parent und damit gestaltbar zu machen. Zu konkreten Fragen, gerade be-
zuglich Bedarf und Bedurfnissen in der Bevolkerung, gibt es keine Infor- o 2

. . . . Bediirfnisse der Bevolkerung oder
mationen oder Daten. Um den Gesundheitsbereich planvoll auszurichten einzelner Bevélkerungsgruppen
und die verflighbaren Ressourcen zielgerichtet einzusetzen, braucht man 2u erfassen.
als Planungsgrundlage jedoch diese qualitativen und quantitativen Daten.
Eine Methode, die der regionalen Gesundheitsberichterstattung zu Verfigung steht, ist die
direkte Befragung der Menschen. Man kann, wenn die Bevolkerung mithilft, themenspe-
zifische Primarerhebungen durchfiihren, auch wenn das mit einem gewissen Aufwand ver-
bunden ist. Dieser Ressourcenaufwand als Basis fur zielgerichtetes Handeln ist mittelfristig
kostengunstiger, macht er es doch méglich, die tatsachlich benétigten Gesundheitsleistun-
gen in der bendtigten Quantitat und Qualitat zu ermitteln.

Priméarerhebungen sind wichtig,
um die Situation im Kreis und die

Wesentlich dabei ist die Nutzerinnen-Perspektive: Deshalb befragten wir die Schilerinnen.
Genauso wichtig ist der Standpunkt der involvierten Fachleute, also der Lehrerinnen.
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Nach Einschatzung befragter Praventionsfachleute und Lehrerinnen sind die Schulerlnnen
neunter Klassen in einem Alter, in dem Préaventionsunterricht zum Thema HIV und Sexu-
alitat ideal ist, also auch der richtige Zeitpunkt fiir eine Befragung daruber. In diesem Alter
wird Sexualitat fur die meisten Schulerlnnen ein relevantes Thema, Interesse und Bedeu-
tung sind grof3. So entschlossen wir uns, die Befragung bei Schiilerinnen und Lehrerinnen
der neunten Klassen des Schuljahres 2001/2002 durchzufiihren. Die Befragung fand im
Frihjahr 2002 statt.

An dieser Stelle ein Wort in eigener Sache:
Eine Untersuchung mit diesem Arbeitsaufwand konnten wir nur wegen und mit der
Unterstitzung der Schulen machen.

An dieser Stelle ein herzliches Dankeschon an die Schiilerlnnen, Lehrerinnen,
Schulleitungen und an das Oberschulamt.

Nur durch die wunderbare Zusammenarbeit und die grof3e Bereitschaft, uns wirklich zu
unterstltzen, war es moglich, dieses Projekt durchzufihren.

Fur die Befragung wurden zwei teilstandardisierte Fragebdgen entwickelt: Ein Schilerinnen-
Fragebogen und ein Lehrerinnen-Fragebogen. Beide Fragebdgen enthalten einige offene
Fragen. Lehrerinnen und Schilerinnen sollten die Gelegenheit erhalten, wesentliche Ant-
worten ausfuhrlich zu begrinden und Gestaltungsvorschlage einzubringen. Die Auswer-
tungslisten dieser offenen Fragen sind in der gesondert veroffentlichten, ausfiihrlichen
Erhebung: ,HIV-Pravention an den Schulen im Landkreis Tubingen“ (siehe Seite 39)
abgedruckt.

Die Fragestellung des Schilerinnen-Fragebogens:

Kenntnisstand zum Thema HIV und AIDS

Umsetzung dieser Kenntnisse im Alltag

Schutzverhalten

Angst vor einer HIV-Infektion

Bedeutung und Wichtigkeit des Themas fur die Schilerlnnen
Einstellung zu Menschen mit HIV und AIDS
Informationsquellen

Schule als geeigneter Ort fiir Pravention

Besuch von Expertinnen und/oder Betroffenen im Unterricht
Vorschlége zur Unterrichtsgestaltung

AR BB R R ERERRR

Im Lehrerlnnen-Fragebogen wurde nach der Einschatzung zu folgenden Bereichen
gefragt:

Kenntnisstand der Schilerlnnen zum Thema HIV und AIDS
Anwendung dieser Kenntnisse im Alltag

Wichtigkeit des Themas fur die Schilerinnen

Angst der Schuilerlnnen vor einer HIV-Infektion

Schule als geeigneter Ort fur Préavention

Wichtigkeit von HIV-Praventionsunterricht

Durchflihrbarkeit dieser Aufgabe

Beurteilung der zur Verfigung stehenden Materialien
Besuch von Expertinnen und/oder Betroffenen im Unterricht
Gestaltung des Praventionsunterrichts

AR R RERRRERR
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Der Schulerlnnen-Fragebogen

Im Schuljahr 2001/2002 besuchten ca. 2.050 Schilerlnnen im Landkreis Tubingen die neun-
te Klasse. Um im Rahmen einer repréasentativen Stichprobe etwa 300 Schilerinnen (100
pro Schultyp) befragen zu kénnen, rechneten wir mit 400 auszubringenden Fragebdgen. Aus
der Grundgesamtheit der Schilerinnen der neunten Klassen wurden durch eine Zu- .
- - . S - . . Methodisches
fallsstichprobe 400 Schiilerinnen ermittelt, die einen reprasentativen Querschnitt dar-
stellen.

Durch eine Klumpenstichprobe wurden 19 Schulklassen an 12 verschiedenen Schulen er-
mittelt. Es war beabsichtigt, einen mdglichst gleichen Anteil von Schilerinnen der verschie-
denen Schultypen zu erreichen.

Alle per Los ermittelten Schulen erklarten sich bereit, sich an unserer Aktion zu beteiligen.
Wir versandten 400 Fragebdgen an die Schulen, die diese im Unterricht verteilten und die
Befragung im Unterricht durchfiihrten. Es wurden nur die Schilerinnen befragt, die die Er-
laubnis ihrer Eltern erhielten, an der Befragung teilzunehmen. Auch hier unterstiitzten uns
die Schulen sehr, indem sie die Erlaubnis der Eltern einholten.

Der Fragebogen wurde in einem ersten Pretest einer Schulklasse vorgelegt und stark
verandert. AuRerdem wurden durch eine Reliabilititsanalyse die einzelnen Items Uberpruft
und einzelne Items ausgetauscht. Dieser neue Fragebogen wurde in einer anderen Schul-
klasse auf seine Tauglichkeit Uberprift und fur brauchbar befunden. Der Fragebogen ist
bewusst kurz und damit ausfillbar gehalten. Bei einigen Fragen war die Méglichkeit zur
Begrindung der Meinung bzw. Gestaltungsvorschlage gegeben. Der Fragebogen befindet
sich im Anhang der Erhebung ,HIV-Pravention an den Schulen im Landkreis Tubingen*
(siehe Seite 39).

Zu unserer grof3en Freude erhielten wir 353 Schilerinnen-Fragebogen zuriick. Die
enorme Ricklaufquote von 88,25% verdankt sich der hervorragenden Zusammenar-
beit mit den Schulen und den Schilerinnen. Die Fragebtgen wurden nach Eintreffen in
das Statistikprogramm SPSS eingelesen und durch Stichproben auf Einlesefehler tiber-
pruft. Die Variablen ,Geschlecht’ und ,Schulart* wurden in die Analyse einbezogen.

Der Lehrerinnen-Fragebogen

In einer Totalerhebung wurden alle Fach- bzw. Klassenlehrerinnen aller neunten Klassen,
die fur Unterricht zu HIV und AIDS zustandig sind, befragt. Dieser Fragebogen besteht aus
neun Fragen, aulRerdem wurde bei drei Fragen die Moglichkeit zur Begrindung des Votums
gegeben. Zuletzt wurde noch um Vorschldge und Anregungen zur Verbesserung der Pra-
vention gebeten.

Insgesamt 90 Fragebdgen wurden an alle Schulen des Landkreises Tubingen (die
neunte Klassen haben) verteilt. Davon erhielten wir 73 Bdgen zurilick. Dies entspricht
einer Ricklaufquote von 81,1 %. Die Fragebdgen wurden in SPSS eingelesen und
stichprobenartig Uberpriift. Die Befragung der Lehrerlnnen beriicksichtigte keine
Variablen wie Geschlecht oder Schulart.

A In den Grafiken werden nur die beantworteten Fragebogen aufgenommen. Nicht be-
rucksichtigt werden unvollstandig, bzw. gar nicht ausgefiilite Fragebdgen. Daraus erklaren sich
abweichende Prozentangaben, die sich jeweils auf die Gesamtzahl (n=353) beziehen.
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Ubertragungswege und Risiken

Im ersten Teil der Schilerinnen-Befragung ging es um die Kenntnisse der Schilerlnnen
zu HIV und AIDS. Es wurde nach méglichen Risikosituationen und medizinischem Basis-
wissen gefragt. Alltagssituationen wurden konstruiert, bei denen es nach Auskunft von Pré-
ventionsfachleuten ein grof3es Unsicherheitspotenzial gibt. Die ausfuhrliche Beantwortung
dieser Fragen befindet sich im Anhang auf Seite 115.

Ein hoher Kenntnisstand Gber mégliche Ubertragungswege ist die grundlegende Voraus-

Wissen schiitzt TR fir wirksamen Schutz. Man muss wirklich wissen, was man beachten muss,

um sich beim Umgang mit Infizierten nicht anzustecken. Wenn man verstanden hat,
dass man sich schutzen kann, trégt dieses Wissen zu einem diskriminierungsfreien Zusam-

Wissen verhindert Diskriminierun menleben mit HIV-Infizierten und AIDS-Kranken bei. Dies gilt nur fur
<M Gesellschaften in denen Verhutungsmittel, wie zum Beispiel Kon-

dome, leicht erhaltlich sind.

Auswertung und Interpretation der Ergebnisse

In Alltagssituationen wie Handgeben, Umarmen etc., kann man sich auf keinen Fall infizieren
Dies ist 95,8% der Schilerlnnen bekannt. Schwieriger wird es fir die Schulerlnnen, wenn
die Kontakte nah werden: Wenn man ,im gleichen Wasser schwimmt®, beim Kussen, in arzt-
licher Behandlung oder — ganz deutlich — beim Petting. Hier gibt es eindeutig offene Fragen.

Ansteckung durch Petting 44,8% der Schiilerinnen glauben, dass beim Petting ein Ri-

siko besteht. Gymnasiastinnen sind hier unsicherer als die
and_eren Schilerinnen, Mad_che_n Unsicher bei Petting
unsicherer als Jungen. Fraglich ist

allerdings, ob die vielen falschen Antworten auf Unsicher-

44,8% heiten in der Verwendung des Begriffes ,Petting” hinweisen.
39,1% . S N . ;
Es ware vielleicht verstéandlicher und eindeutiger gewesen,
15.0% statt Petting im Fragebogen von ,intensivem Schmusen® zu
- sprechen.
nein ja weild nicht

Bei den anderen Fragen nach Ubertragungswegen, wusste die Uberwiegende Mehrheit die
richtige Antwort, aber immerhin:

13,9% der Schilerlnnen wissen nicht genau, ob sie sich bei einem Schwimmbadbesuch
infizieren kénnen. 15,3% glauben, dass man sich in einer Arztpraxis, die auch Infizierte
behandelt, anstecken kann. 16,7% der Schilerinnen beflirchten ein Risiko beim Kiissen.

Bei diesen alltaglichen Situationen gibt es Unsicherheiten, die der Komplexitat des Themas
angemessen sind. Gebraucht wird daher ein Rahmen, eine Situation, in der man sich alle,
auch die scheinbar absurdesten Fragen zu stellen traut und in der man auch deutliche Ant-
worten erhalt.

Risiko: Ungeschiitzter Sex Ein erfreuliches Ergebnis der Befragung: Die wesentlichen Risiko-

97,5%

ja

situationen wie Ansteckung durch Nadeltausch und Ansteckung
durch ungeschitzten Geschlechtsverkehr sind bekannt.

Trotzdem: Die Vorstellung, dass sich junge Menschen auch in All-
tagssituationen nicht ganz sicher sind, wo sich Risiken verbergen
(ob in Schwimmbad oder Krankenhaus), kann als Aufforderung
verstanden werden, Klartext zu reden, was riskant ist und was

0, 0,
L.7% 0.6% nicht.

nein weifd nicht
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Fragen und Unsicherheiten der Schilerlnnen sollten herausgefunden werden. Wenn man
sich nicht sicher ist, ob diese im Rahmen des Unterrichtsgespréchs geduRRert werden, kann
man durch einen kleinen Wissenstest die unbekannten oder unsicheren Zonen heraus-
finden. Der Schilerinnen-Fragebogen kann dabei verwendet werden. Er ist in der getrennt
verdffentlichten Erhebung zur HIV-Prévention an den Schulen abgedruckt und kann tber das
Gesundheitsamt (siehe Seite 39) bezogen werden.

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Der konkrete Wissensstand, bzw. konkrete Fragen der Schillerlnnen sollen

erhoben werden. Unterrichtsgestaltung:
Wissensstand eruieren

Relevanz
Vor allem die Schiilerinnen auRerten den Wunsch nach einem Unterricht, der an
ihre Fragen anknipft. Einige Schilerlnnen gaben an, dass sie sich einen Wissenstest
oder eine Fragensammlung vorab wiinschen, damit sich der Unterricht an dem orien-
tieren kann, was in einer Klasse an Wissen vorhanden ist, bzw. was fehlt.

Ziel
Wissensstand und verstandene Fragen sollen fiir einen zielgerichteten Unterricht er-
mittelt werden.

Verantwortlich
Die Durchfiihrenden des Praventionsunterrichts sind fir diese Wissenstests oder
Fragesammlungen verantwortlich.

Ein direktes Fazit der Wissensabfrage lasst sich nicht ziehen, sind doch die Fragen in ihrer
Bedeutung zu unterschiedlich. Eine Durchschnittsbildung erscheint deshalb fragwirdig. Die
Kenntnis der Hauptrisikosituationen war gut. Die Infektionswege und die Prinzipien der Uber-
tragung sollten allen klar sein. Dabei sollten aber nicht nur die Hauptrisiken gewusst werden,
sondern auch, welche Situationen im Alltag ungeféhrlich sind.

So gesehen gibt es noch zu viele Schilerinnen, die sich im Alltag nicht sicher filhlen. Angste
in diesem Bereich kdnnen die Lebensqualitat empfindlich storen. Es gibt wenig uns bekannte
Literatur, die eine HIV-Infektion plastisch darstellt. Zur Zeit ist ,HIV verstehen — mit HIV
leben” von Jorg Golz das aktuellste und wohl anschaulichste Booklet.*

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Geeignete Unterrichtsmaterialien sind fur die Schulen zusammenzustellen und
zu empfehlen.

Unterrichtsgestaltung:
Relevanz Unterrichtsmaterialien

Unterrichtsmaterialien zum Thema HIV und AIDS veralten schnell. Unterrichts-
materialien missen klare, verstandliche Aussagen zum Schutz- und Risiko-
verhalten enthalten, also in Alltagssituationen Entlastung bringen.

Ziel
Brauchbare, aktuelle Materialien sind den Schulen alljahrlich anzubieten. Geeignete
Materialien sollen den Schulen empfohlen werden.

Verantwortlich
AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamtes oder AIDS-Hilfe.

*Das Booklet ist zu erhalten bei GlaxoSmithKline Deutschland.
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Es scheint angezeigt, im Rahmen der HIV- und AIDS-Préavention Sexualitdt zu thema-
tisieren. Das geht aus der starken Unsicherheit im Bereich Petting deutlich hervor.

0 ) ) AuBerdem wollen 55% der Schiilerinnen mehr iber Sexualitat wissen.
Gute Pravention setzt bei

den Sexualpédagoginnen an

Mit den Variablen ,Geschlecht* und ,Schulart” wurden bei allen Fragen Vari-
ablenvergleiche gemacht. Der Kenntnisstand ist zwischen den Schularten relativ gleich ver-
teilt, auch signifikante Unterschiede zwischen den Geschlechtern sind nicht feststellbar. Nur

Keine groRBen Unterschiede zwischen den Schularten bei der F_rage ,,quektlonsgefahr.bel petting 9'bF es
Unterschiede: Hier wussten die Jungen héaufiger

die richtige Antwort. Die Schulerlnnen der Gymnasien kreuzten haufiger die falsche Antwort
an als die Schiilerlnnen der anderen Schularten.

Parallel dazu wurden die Lehrerlnnen der neunten Klassen gebeten, ihre Einschétzung des
Kenntnisstandes ihrer Schulerlnnen abzugeben. 19,2% der Lehrerinnen halten das Wis-
sen ihrer Schilerinnen zu diesem Thema fur groB3, 1,4% sogar fur sehr grof3. Die meisten -
43,8% - halten es fiir ausreichend, aber immerhin 31,5% gehen von einem geringen, 2,7%
von einem sehr geringen Wissensstand aus.

Um es ganz genau zu wissen, baten wir die Schilerlnnen um eine Selbsteinschéatzung
ihres Kenntnisstandes:

57,2% halten ihr Wissen fir ausreichend, aber

39,9% befirchten, dass es nicht ausreicht.
57,2% Hier geben Gymnasiastinnen deutlich haufiger an,
39.9% zu wenig von der Materie zu wissen.
ja nein

Medizinisches Basiswissen

In funf Fragen war medizinisches Basiswissen gefragt. Zusammenfassend lasst sich sagen,

Test 12 Wochen nach einer Risikosituation machen lassen das_s d_as med|z|n|"sc'he, fr den AIItag_ wichtige
Basiswissen an Tubinger Schulen zufriedenstel-

lend zu sein scheint. Lediglich der richtige Testzeitpunkt war nur 35,7% der Schilerinnen
bekannt.

Umsetzung der Kenntnisse im Alltag

Die theoretischen Kenntnisse sind bei HIV und AIDS allerdings nur die Voraussetzung. We-
sentlich ist die konkrete Umsetzung. Wir haben dazu zwei Indikatoren gebildet:

P Kondomgebrauch. Voraussetzung fiir ein angemessenes Schutzver-
halten ist eine positive Einstellung zum Kondomgebrauch. Im Frage-
bogen gab es deshalb drei Fragen dazu.

W Ein weiterer Indikator fir Wissensumsetzung ist die Einstellung ge-
genlber Infizierten. Ist Sicherheit bezuglich der Ubertragungswege
vorhanden, besteht keine rationale Basis mehr flr Diskriminierung.

Kondombenttzung

Der Gebrauch von Kondomen scheint bei den Schilerinnen des Landkreises Tibingen

Hohe Selbstverstandlichkeit bei der Kondombenttzung \Iflvgrll(lISer]rzlgi]eF;tilr?étrnziosneclirc‘).rngSe't?rfu(?he rzﬁgt?#]ﬁgg




Kapitel 4 HIV-PRAVENTION an den Schulen 45

85,3% ihn selbst vorschlagen. Diese hohe Ubereinstimmung spricht fiir eine selbstver-
standliche Benutzung des Kondoms. Es ist Uberdies ein Hinweis auf die sehr ernsthafte Be-
antwortung des Fragebogens durch die Schilerinnen.*

Fur Jugendliche scheint es nicht schwer zu sein, sich gemeinsam auf den Gebrauch von
Kondomen zu einigen. Die Ergebnisse sprechen fur einen selbstverstandlichen und eigen-
verantwortlichen Umgang mit Kondomen. Wenn man davon ausgeht, dass Kondome immer
noch das wichtigste Schutzmittel sind, ist das ein sehr gutes und beruhigendes Ergebnis.
Bemerkenswert ist auch hier die ausgewogene Verteilung in den Schularten.

Kondome werden von vielen Jugendlichen stark im Zusammenhang mit Empféngnisver-
hitung gesehen. AuRerdem gibt es auch Infektionswege, bei denen das Kondom nicht
schitzt. Deshalb wurde in den Fragebogen eine Frage aufgenommen, die direkt nach der
Verhiitung einer Infektion fragt:

Wirden Sie sagen, dass Sie wissen, wie Sie sich vor einer HIV-Infektion schitzen kén-

N A . ”
nen oder fihlen Sie sich da noch unsicher~ W eeEr EaaT AT e e v L

Hier ergab sich ein weniger eindeutiges Ergebnis:
57,8% der Schulerlnnen wissen, wie sie sich schitzen sollen. 57,8%
Nur 2,5% wei} de-
finitiv nicht Bescheid.
Aber immerhin 38,2%
fuhlen sich unsicher.

Es gibt noch eine relativ starke

38,2%
Unsicherheit dartiber, wie man nun genau
HIV bekommen kann

Auffallend ist hier, dass sich Gymnasiastinnen deutlich am un- 2,5%
sichersten fiihlen. Dabei fihlen sich die Madchen wiederum . ) o
deutlich sich weild unsicher  weil3 nicht
eutlich sicherer. Bescheid Bescheid

Einstellung zu Menschen mit HIV und AIDS

In funf Fragen wurde die Einstellung zu Menschen mit HIV und AIDS und die Nahe des The-

mas zur eigenen Lebenswelt befragt. Das Ergebnis zeigt eine tolerante und akzeptierende

Einstellung der Schilerinnen im Landkreis Tibingen. 94,6% wirden
ihre Freunde auch nach einer Infektion nicht aufgeben, 92,6% wir-

den ihnen in diesem Fall aktiv helfen. 76,2% ist bekannt, wie sie sich vor einer HIV-Infektion

im Kontakt mit Infizierten schiitzen kénnen. 18,1% dagegen wissen es nicht.

Eine HIV-Infektion scheint bei Schilerinnen nicht zwangslaufig zur sozialen Ausgrenzung zu
fuhren. Angesichts dieser Einstellung ist zu hoffen, dass Diskriminierung und Stigmatisierung
HIV-Infizierter der Vergangenheit angehéren wird. Auffallend ist allerdings die Zahl der Schu-
lerlnnen, die nicht weil3, wie sie sich in einem personlichen Kontakt schiitzen soll (18,1%).
Diese Komponente sollte im Préventionsunterricht herausgearbeitet werden, férdert sie doch
den eigenen Schutz und ist die beste Vorbeugung gegen Diskriminierung. Nach der Prasenz
von HIV und AIDS im eigenen Leben wurde in folgender Frage gefragt:

HIV-Infizierte kennen lernen Denken Sie, dass Sie im néachsten halben Jahr

jemanden kennen lernen kdnnten, der/die HIV-
positiv ist?

62,9% Auf die Frage nach der Wahrscheinlichkeit im Alltag
HIV-infizierte Menschen kennen zu lernen, antwor-
27,5% teten 62,9% der Schilerinnen mit ,wenig wahr-

7,6% scheinlich®. Fir unwahrscheinlich halten es 27,5%.

I . Nur fiir 7,6% der Schulerlinnen erscheint es ziemlich

ziemich wenig unwahr- wahrscheinlich, einen HIV-Infizierten kennen zu ler-
wahrscheinlich wahrscheinlich  scheinlich nen

*Die Ernsthaftigkeit in der Beantwortung war bei der ganzen Auswertung sehr deutlich merkbar, erleichterte die Auswertung und
bestérkt die Ergebnisse in ihrer Richtigkeit und Aussagekraft. An manchen Stellen wurde im Fragebogen durch leicht redundante
Fragestellungen tberpriift, ob die Fragen verstanden wurden (Ubereinstimmung).
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Dem Wissen, dass HIV und AIDS immer noch die Welt bewegt und als Gefahrenquelle auch
im eigenen Land existiert, steht die eher geringe Wahrscheinlichkeit gegentber, HIV und
AIDS im eigenen Alltag zu begegnen.

Die Tubinger Lehrerinnen wurden um eine Einschatzung gebeten, wie ihre Schiler-
Innen die vermittelten Kenntnisse anwenden:

Umsetzungsfahigkeit Diese Fahigkeit sprechen 15,1% der Lehrerlnnen

ihren Schilerlnnen in groRem oder sehr groBem
sehr groR |1,4% Umfang zu. 38,4% verfligen nach Lehrerinnen-

got [ 13.7% Einschatzung tiber ausreichende Fahigkeiten zum
_ 38,4% Wissenstransfer. 39,7% Lehrerinnen schatzen die

_ . Fahigkeit zur Umsetzung bei ihren Schilerlnnen
39,7% eher gering ein.

ausreichend
gering
sehr gering I 4,1%

Diese Zahl korrespondiert mit den Ergebnissen der Schiilerinnen-Selbsteinschatzung, nach
der 38,2% der Schilerinnen sich beziglich eines richtigen Schutzverhaltens unsicher fuihlen
und 2,5% darlber nicht Bescheid wissen.

Angst vor einer HIV-/AIDS-Infektion

Wie sehr flrchten die Schilerinnen des Landkreises Tubingen eine HIV-Infektion?

Gerade in der Spannung zwischen Prasenz und gleichzeitiger Alltagsferne des Problems,
erscheint uns dieser Fragenkomplex sehr wichtig. Finf Aussagen wurden im Fragebogen
zur Disposition gestellt und so versucht, das Spektrum méglicher Angst aufzuzeigen:

Ich glaube nicht,

56,9% der Schilerinnen glauben, dass sie sich nicht e e TG T e

infizieren, 35,1% konnen diese Sorge allerdings nicht
ausschlieen. Gymnasiastinnen sehen sich hier deutlich
weniger infektionsgefahrdet als die anderen.

79,0% der Schilerlnnen sind von Pravention nicht ge-
nervt. Madchen sind vom Safer Sex etwas weniger ge-
nervt als Jungen. Die Verteilung in den Schularten ist
um Safer Sex. gleich.

Mich nervt das Getue

AIDS ist fir mich

Daruber sind sich 78,5% der Schiilerinnen einig. Fir . . .
ein wichtiges Thema.

Hauptschdlerinnen ist AIDS signifikant wichtiger als
fur Schilerinnen anderer Schularten.

. . 95,5% der Schiilerlnnen schlieRen sich dieser
Es ist ein Problem Aussage an.

das die ganze Welt betrifft.

Ich habe Angst,

62,9% der Schiilerinnen gaben an, Angst vor HIV es zu bekommen.
und AIDS zu haben, nur 33,7% kénnen dies fur
sich ausschlieRen. Die Verteilung beziglich
Schulart und Geschlecht ist relativ ausgewogen.
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Mit diesen Aussagen lasst sich das Phanomen der Angst vor HIV und AIDS beschreiben.

HIV wird eindeutig als globales Problem erkannt. Es ist ein Thema, dass auch Menschen in

den Landern betrifft, die vergleichsweise gut dastehen. Es ist flr die
Schulerlnnen ein persdnlich wichtiges Thema. Man muss sich dagegen 9

schitzen. Safer Sex wird von Jugendlichen ernst genommen und nicht als Panikmache ab-

getan. Es ist ein real vorhandenes Problem dieser Erde, mit dem man in unserem Land eher
indirekt konfrontiert wird.

Den Stellenwert, den HIV beziglich angemessenen Schutzmaf3nahmen fur die Jugend-

lichen persodnlich hat, erscheint sehr hoch. Wenn 35,1% der Schilerinnen Angst haben, sich

zu infizieren, zeigt das, dass HIV im Denken prasent ist. Und das, ohne vielleicht jemals

einen Infizierten zu sehen... Demgegentber steht auf den ersten Blick das

Paradox, dass 62,9% Angst haben ,es* zu bekommen. Das mag zuerst als

grofRer Widerspruch erscheinen, entspricht aber der haufig zu beobachtenden Einstellung zu

HIV. Ein Infektionsrisiko ist ein begreifbares Risiko. Wie wir gesehen haben, sind die Haupt-

risikowege gut bekannt. AIDS zu bekommen meint etwas anderes, es ist die irrationale

Angst, die so haufig anzutreffen ist und sich aus der Krankheit selbst erklart. AIDS ist eine

Krankheit, an der weltweit Menschen sterben. Sie wird vor allem durch Geschlechtsverkehr

Ubertragen, sie spricht Tabus unserer Gesellschaft wie Sexualitat, Homosex-
e - . AIDS rittelt Tabus wach

ualitdt und Drogengebrauch an. Das HI-Virus kann man nicht sehen, man

kennt niemand, der es hat und trotzdem ist es da, genau wie die diffuse Angst, es zu be-

kommen. Es ist die gleiche Angst, die Menschen auch bei einem HIV-Test befallen kann,

obwohl sie wissen, dass es eigentlich keine Risikosituation gab. Trotzdem, man weil3 ja

nie... Es ist diese Angst, sich im Schwimmbad anzustecken oder in der

Arztpraxis. Und es ist diese diffuse Angst, die das Leben der Infizierten g

so schwer macht. Zu dem Leben mit einer todlich verlaufenden Krankheit werden sie be-

sonders stigmatisiert, diskriminiert und erregen besondere Neugierde.

Es ist die grofRe Unsicherheit auf die die Menschen mit Angst reagieren, vor allem dann,
wenn diese Gefahr nicht sichtbar und nicht fassbar ist. Das einzige Mittel dagegen oder da-
fur sind Gesprache im geschiutzten Rahmen, in denen tber Vorbehalte
Tabus, Angste, gerade auch irrationale Angste, gesprochen werden
kann. Den Schilerinnen ist es mit ihrer Besorgtheit wirklich ernst, dass
zeigt auch die positive Einstellung zu Safer Sex. Das alles sind ernsthafte Griinde, den
Préaventionsunterricht zu modifizieren, mehr Unterrichtszeit dafiir zu Verflgung zu stellen
und fachibergreifend den verschiedenen Dimensionen der Krankheit und ihrer Auswir-
kungen Rechnung zu tragen. AIDS ist ein politisches, ein soziales, ein wirtschaftliches und
ein medizinisches Problem. Es kann Menschen mit vielen Dingen konfrontieren: Mit dem
Umgang mit sich selbst, dem eigenen Korper, der Verantwortung fir sich und andere, den
eigenen Vorurteilen und der eigenen Sexualitat.

Offene Gesprache
sind notwendig
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Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Es sind Vorschlage zu erarbeiten, wie mehr Praventionsinhalte in den Unter-

richt aufgenommen werden kénnen (z.B. HIV-Literatur im Deutschunter- Unterrichtsgestaltung:

richt, HIV-Planspiele als Computersimulation). HIV-Unterricht in andere
Facher integrieren

Relevanz
In der Befragung schlugen Lehrerlnnen und Schiilerinnen vor, HIV als Thema
in andere Facher einzubringen und dadurch der Mehrdimensionalitat dieser Krankheit
gerecht zu werden.

Ziel
Vorschlage sind zu erstellen, wie man HIV und AIDS auf verschiedenen Ebenen be-
trachten kann.

Verantwortlich
Arbeitskreis Pravention

Die Lehrerlnnen wurden befragt, wie sie ihre Schulerlnnen beziiglich der Wichtigkeit
des Themas und vorhandene Angste einschéatzen:

W 71,2% der Lehrerlnnen halten das Thema fur wichtig oder sehr wichtig fiir ihre Schu-
lerinnen.

W Die Einschatzung der Angste ist etwas schwieriger: 47,9% wahlten die Option ,indiffe-
rent*, 23,2% vermuten, dass die Angste seitens der Schiilerlnnen groR oder sehr groR
sind; 26% gehen von eher wenig Angst aus. Angstfreiheit wird nur von 1,4% der Leh-
rerinnen unterstellt.

Informationsquellen zum Thema HIV und AIDS

Die Schulerinnen wurden befragt, wo sie ihre Fragen zum Thema HIV und AIDS
beantwortet bekommen.

Infos von Beratungsstellen Nach ihren Auskiinften sind Beratungsstellen der Ort, wo sie am
Besten ihre Fragen beantwortet bekommen. Eine Antwort, die uns
wifft voll und ganz zu [l 49.0% | etwas verbliiffte und die sich nicht unbedingt mit der Erfahrung der

wifitzu [l 9.1% Praventionsfachkraft der AIDS-Beratungsstelle deckt. In der Sprech-

indifterent [l 5,2% stunde ist diese Altersstufe eher selten vertreten. Es ist natrlich

T moglich, dass durch Medien, Offentlichkeitsarbeit oder durch Schu-
trifft ein bisschen zu . 7,9% . ) . . .

len und Eltern auf diese Moglichkeit der Beratungsstelle hingewie-

wifit gar nicht zu [ 27.2% sen wird, so dass Schulerinnen hier eine potenzielle Mdglichkeit er-

kennen, wo sie im Bedarfsfall hingehen kénnen.

Infos aus dem Unterricht Die Schule wurde als zweitwichtigster Infor-
mationsort genannt.
trifft voll und ganz zu - 21,2%

50,7% bekommen ihre Fragen im Unterricht

wifft zu [ 29.5% beantwortet. Fiir 26,9% hat diese Form der

indifferent - 21,2% Information kaum Bedeutung. In der Korre-
lationsmatrix gibt es signifikante Unterschie-

trifft ein bisschen zu - 16,7% de zwischen den Schularten. Fur Haupt-

schilerlnnen ist die Schule der wichtigste
Ort, um Fragen beantwortet zu bekommen,
fur Realschulerlnnen ist die Tendenz schwa-
cher. Auffallend ist die vergleichsweise geringe Bedeutung des Unterrichts fir Gymnasiast-
Innen. AufRerdem ist die Bedeutung des Unterrichts fur Jungen signifikant groRRer als fur
Madchen.

trifft gar nicht zu - 10,2%
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Die besondere Rolle der Schule in der HIV-Prévention ist klar: Sie erreicht einfach (fast) alle.
Interessant ist, dass diese Bedeutung der Schule auch fir die Schilerinnen so klar gesehen
und akzeptiert wird.

Einige Schilerinnen werden durch die Schule allerdings nicht erreicht: 7,3% der Schuler-
Innen wissen nicht, wo sie ihre Fragen beantwortet bekommen. Diese Zahl ist eindeutig zu
hoch.

Das Elternhaus steht an dritter Stelle des Informationsrankings. Gymnasiastinnen kénnen
dabei am héaufigsten auf diese Mdglichkeit zurlickgreifen, Hauptschilerinnen am wenigsten.
Dafir geben die Hauptschilerlnnen dem Schulunterricht eine hohere Wichtigkeit. Hier
kdnnte ein Zusammenhang bestehen: Wo das Elternhaus nicht zur Verfligung steht, gewinnt
die Schule an Bedeutung.

Wichtig erscheint auch, dass das Internet der Bravo den Rang abgelaufen hat. Dieser Trend

wird sich in Zukunft mit héchster Wahrscheinlichkeit verstarken. Diese Entwick- )
. Internet steigt an Bedeutung
lung sollte von den Beratungsstellen aufgegriffen werden.

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Die Beratungsstellen sollten eine Internetberatung zum Thema Pravention an-
bieten. Sinnvoll erscheint, wenn zunéchst eine Beratungsstelle (AIDS-Be- Angebotserweiterung:
ratung oder AIDS-Hilfe) ein Angebot macht. Dieses Angebot soll nach Internetberatung
einer Pilotphase auf Akzeptanz und Auslastung hin tGberprift werden. Mit den
Krankenkassen ist abzuklaren, ob und inwieweit ein solches Angebot finanziert
wird.

Relevanz
Aus den Ergebnissen der Befragung kann geschlossen werden, dass das Internet
auch im Landkreis Tubingen das Medium der Zukunft ist. Daher sollten die Beratungs-
stellen diese Medien in ihre Arbeit einbinden und im Internet beraten.

Ziel
Bis 2004 wird das Konzept fir eine Internetberatung erstellt. Nach einem Testlauf von
einem weiteren Jahr, wird die Nachfrage und Akzeptanz evaluiert.

Verantwortlich
AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamts, bzw. AIDS-Hilfe Tibingen-Reutlingen.
Zur Frage der Finanzierung: RAGE (Regionale Arbeitsgemeinschaft Gesundheit).

Die Schule als geeigneter Ort fir Pravention

Die Schilerinnen wurden durch flnf teilstandardisierte Fragen zum Préventionsunterricht
befragt. Durch offene Fragen war die Mdglichkeit gegeben, Gestaltungswiinsche zu nennen
und die eigene Meinung zu begrinden. Diese Listen sind in der Erhebung ,HIV-Pravention
an den Schulen im Landkreis Tiibingen“ (siehe Seite 39) abgedruckt. In diesen Bericht wer-
den nur kurze Zusammenfassungen aufgenommen.

Mit dem Unterricht zufrieden

53% der befragten Schilerinnen sind mit dem Unterricht zufrieden, so wie er ist. 39,4%
dagegen sind unzufrieden. Auffallend war hier die hohe Zufriedenheit der Hauptschiler-
Innen und die hohe Unzufriedenheit der Gymnasiastinnen.

W Unterricht zum Thema HIV und AIDS gewtinscht
90,9% wollen Unterricht zum Thema HIV und AIDS. Nur 6,5% der Schilerlnnen wollen
keinen Unterricht zu diesem Thema. Durch eine offene Frage war die Mdglichkeit gege-
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— . » ben, die geduRerte Meinung zu begrinden. Die Schilerinnen machten
e S C N RTIEEI regen Gebrauch davon: Sie finden es fiir ihr eigenes Leben wichtig

aber auch interessant, Uber mogliche Gefahren aufgeklart und so befahigt zu werden,
verantwortungsvoll mit HIV und AIDS umzugehen, sich angemessen schiitzen zu kénnen
und keine irrationalen Beflirchtungen haben zu mussen.

P Mehr Unterricht zum Thema HIV und AIDS
73,9% der Schilerlnnen wiinschen sich mehr Unterricht. Das bedeutet, dass auch ein
groRer Teil derer, die mit dem Unterricht grundsatzlich zufrieden sind, sich mehr Schul-

Bestehendes Angebot stunden zu diesem Thema wiinscht. Es ist auch anzunehmen, dass ein
esr:icﬁ?niecsht 23: S Teil der eher Unzufriedenen sich mehr Unterrichtszeit wiinscht. Vielleicht

ist der als nicht ausreichend empfundene Unterricht ein Anlass flr die
geaulerte Unzufriedenheit. In jedem Fall reicht fur 73,9% das bestehende Angebot nicht
aus.

W Getrennter Unterricht fir Madchen und Jungs
85,6% sprachen sich dagegen aus. Dieses Ergebnis war Uberraschend, sind doch
Préaventionsfachleute eher der Ansicht, dass sich hier getrennter Unterricht empfiehlt.

’ Die Schillerinnen vertraten eine andere Meinung: Fur sie scheint nach
Getrennter Unterricht out u . . . . .
Geschlechtern getrennter Praventionsunterricht nicht notwendig zu sein.

Expertinnen im Unterricht

79,9%

Diese Einschatzung wurde von Jungen und Madchen gleichermafien geduf3ert.

P Besuch von Expertinnen oder Betroffenen im Unterricht
79,9% wiinschen sich, dass Expertinnen oder Betroffene tber HIV und AIDS berichten.
Dieser Wunsch unterscheidet sich in den Schularten nicht, wird aber etwas h&aufiger von
Madchen geéullert.

Bei dieser Frage wurde den Schilerinnen die Mdglichkeit angeboten, ihre Antwort in
offener Form zu begriinden. Davon machten viele Schilerinnen Gebrauch. Nachfolgend
eine kurze Zusammenfassung:

® Man lernt Menschen kennen, die diese Krankheit haben, bzw.
die Umgang damit haben. Sie wird dadurch auch real.

® Das Leben mit HIV und AIDS wird dadurch begreifbarer, ver-
standlicher.

® Man kann Expertinnen ganz andere Dinge fragen.
13,9% ® Tabus werden abgebaut.

nein = Expertinnen/Betroffene verfligen Uber ein ganz bestimmtes

Fachwissen.

m Betroffene konnen ihre Lebenserfahrung einbringen.
® Man lernt Menschen kennen, die ihr Leben mit einer tédlichen Krankheit meistern.

Einige der Schilerlnnen, die den Unterrichtsbesuch ablehnen, haben dies mit ihrer Angst vor
Ansteckung begrindet. Daran wird sichtbar, wie heikel ein solcher Besuch ist und wie gut er
vorbereitet werden muss.

Diese Stellungnahmen unterstreichen die Tendenz, die schon aus den vorherigen Aus-
wertungen abzusehen war. Das Krankheitsbild und der Verlauf von HIV ist sehr abstrakt. Es
erstaunt nicht, dass sich die Schilerinnen Lernwege wiinschen, die die Krankheit realistisch
und nachvollziehbar machen. Dieser Wunsch entspringt keinerlei Sensationslust, keinem
Voyeurismus, sondern einer spirbaren Sorge und dem Bestreben, sich von dieser Gefahr
ein Bild zu machen. Diesem Wunsch gilt es unbedingt Rechnung zu tragen.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass HIV-Pravention einem starken Schiler-
Innen-Interesse entspricht.
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Die Lehrerinnen wurden gefragt, inwieweit Schulstunden ein geeignetes Setting fur
Praventionsunterricht darstellt:

HIV und AIDS im Unterricht 95,9% der befragten Lehrerlnnen sehen den Unter-

richt zu HIV und AIDS als sehr wichtige oder wich-

sehr wichtig 8% tige Aufgabe. Diese Aussage steht fur sich und ist
y ein eindeutiges Votum fur Préaventionsunterricht.
wichtig I 30,1%

indifferent I 2, 7%
nicht sehr wichtig | 1,4%

Bei dieser Frage gab es aulRerdem die Mdglichkeit, die geduBerte Meinung zu kommen-
tieren. Von dieser Moglichkeit wurde hdufig Gebrauch gemacht. Die Stellungnahmen runden
das Ergebnis ab (siehe Erhebung ,HIV-Pravention an den Schulen im Landkreis Tubingen®).
In den Kommentaren wird die besondere und einmalige Stellung der Schule und die Wich-
tigkeit dieser Aufgabe hervorgehoben. Die Schule ist die einzige Einrichtung, die alle Jugend-
lichen erreicht, unabhéngig von Status, moralischem oder religiésem Hintergrund. Sie hat
deshalb eine besondere Aufgabe, die fur Leben und Gesundheit der Jugendlichen wesent-
lichen Inhalte zu vermitteln. Diese Aufgabe sehen die Pédagogen sehr deutlich. In einem
Fragebogen wurde es auf den Punkt gebracht:

~Wer, wenn nicht wir? Wo, wenn nicht hier?*

Bei der Frage nach der Machbarkeit von HIV- und AIDS-Unterricht gaben 89% der Lehrer-
Innen an, dass Praventionsunterricht in den Schulstunden durchfiihrbar ist, allerdings em-
pfinden nur 50,7% das Zeitbudget als ausreichend.

Die Lehrerlnnen wurden ebenfalls dartiber befragt, was sie von einem Expertinnen-
Besuch im Unterricht halten:

Eindeutig positiv, wurde die Frage nach einem Expertinnen-Be- S UEHTEN i R

such im Unterricht beantwortet. 69,9% finden diese Idee sehr

gut, 26% gut. Nur eine Person duRerte sich ablehnend. Bei die- senr gut NN 60 9%
ser Frage war es moglich, Begrundungen anzugeben: Expert- gut - 26,0%
Innen hinterlassen einen tieferen, nachhaltigeren Eindruck als indifferent | 2 7%

die ,Alltagslehrerinnen®. Sie kénnen aus der Praxis berichten '
und werden konkret. Auch hier ergibt sich Ubereinstimmung schlecht | 1,4%
mit den Schilerinnen-Winschen nach Expertinnen und Betrof-
fenen im Unterricht und den Gestaltungsvorschlagen der Lehrerinnen, die Expertlnnen im
Unterricht vorschlagen.

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Der Besuch von Expertlnnen und Betroffenen im Unterricht soll ermdglicht
werden. Unterrichtsgestaltung:
Expertinnen und Be-
troffene im Unterricht

Relevanz
Schilerlnnen und Lehrerinnen waren sich einig, dass der Besuch von externen
Expertinnen und Betroffenen nachhaltig wirkt und fundierte Wissensvermittlung for-
dert. Das Angebot von AIDS-Hilfe und AIDS-Beratung besteht, wird allerdings selten
in Anspruch genommen.

Ziel

Besuch von Expertinnen und Betroffenen soll verstarkt erméglicht werden. In einem
angemessenen Zeitraum wird das Verhéltnis von Angebot und Nachfrage neu recher-
chiert.

Verantwortlich
Arbeitskreis Pravention.
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Reslimee

Die Ergebnisse wurden bereits diskutiert, die daraus resultierenden Handlungsempfehlun-
gen werden im Anschluss noch einmal im Uberblick dargestellt. Die eingangs aufgestellten
Zielfragen (siehe Seite 39) wurden folgendermaf3en beantwortet:

1. Praventionsangebot

Es sollte ermittelt werden, ob ein Praventionsangebot fir die Schule, z.B. durch das Gesund-
heitsamt, weiter notwendig ist oder nicht und in welcher Form dieses Angebot vorgehalten
werden soll. Die Antwort nach der Notwendigkeit dieser Aufgabe ergab sich aus der Leh-
rerinnen-Befragung eindeutig: 65,8% der befragten Lehrerlnnen sehen Unterricht zu HIV und
AIDS als sehr wichtige Aufgabe an, 30,1% als wichtig. Nur 1,4% der Lehrerinnen (d.h. eine
Person), findet diese Aufgabe nicht sehr wichtig. Dieses Ergebnis ist eindeutig, im Verbund
mit dem starken Wunsch nach Expertinnen an der Schule, als Votum fur das Angebot Unter-
richtshilfe durch AIDS-Fachkréfte zu interpretieren. Verstarkt wird dies durch die Ergebnisse
der Schilerinnen-Fragebogen, die ebenfalls als ein deutliches Votum fur Praventionsunter-
richt und Unterstitzung durch Expertinnen/Betroffene zu werten ist. Die Notwendigkeit fur
Praventionsunterricht zum Thema HIV und AIDS an Tubinger Schulen und die Unterstiitzung
dabei durch auswartige Fachleute, ist also gegeben. Es besteht entgegen unserer Annahme
grofRer Bedarf am Thema.

In einem Arbeitskreis Pravention soll Uberprift werden, wie es trotz dieses Bedarfs zu einer
geringen Auslastung des bestehenden Angebotes kommt. In gezielten Aktionen an Schulen,
z.B. Gesprache mit der Schulleitung, soll dieses Problem angegangen werden. Nicht zuletzt
durch die Auswertung der offenen Fragen, wurden zur Gestaltung eines kiinftigen Préaven-
tionsunterrichts viele Aussagen zusammengetragen. Sie finden vor allem in den Handlungs-
empfehlungen ihren Ausdruck. Diese sehr konkreten Vorschlage werden, soweit wie még-
lich, in die weitere Arbeit einbezogen.

2. Stellenwert von Préavention
Desweiteren wurde nach dem Stellenwert gefragt, den die HIV-Pravention fir Schilerinnen
und Lehrerinnen hat und ob die Schule noch der geeignete Ort fur Primarpravention ist.

Die Bedeutung von Pravention wurde deutlich: Es gibt ein hohes Interesse und einen spiir-
baren Wunsch seitens der Schulerinnen, sich ,safe* zu verhalten, das hei3t Kenntnisse flr
das alltagliche Leben zu erwerben. Die Bedeutung der Schule als der geeignete Ort, ist fur
Schilerinnen und Padagoglinnen gleichermaf3en klar, die Freitexte der Lehrerinnen (siehe
Erhebung ,HIV-Pravention an den Schulen im Landkreis Tubingen“) legen beredtes Zeugnis
fur die Wichtigkeit der Aufgabe fur die Schule ab.

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Relevanz

Praventionsunterricht hat aus Lehrerlnnen- und Schiilerlnnen-Sicht eine sehr Unterrichtsgestaltung:
hohe Bedeutung. Gewiinscht und gebraucht werden nachvollziehbare und Entwicklung einer Unter-
nachhaltige Informationen zu diesem komplexen Thema. Die vorherigen richtseinheit zum Thema
Handlungsempfehlungen beschéftigen sich mit Teilaspekten der Unterrichtsge- HIV und AIDS

staltung. Um dem starken Interesse und der hohen Bedeutung Rechnung zu tra-
gen, soll eine Unterrichtseinheit konzipiert werden, die verschiedene Ebenen (Selbstkompetenz starken,
Sexualerziehung, Diskriminierung von Minderheiten, etc.) ausmacht. Diese Einheit soll konzipiert, durch-
gefuihrt und evaluiert werden. Dann kann sie z. B. in Multiplikatorlnnen-Schulungen den Schulen zur Ver-
figung gestellt werden.

Ziel
Eine Unterrichtseinheit soll bis zum Jahr 2005 entwickelt, an Schulen getestet, auf ihre Wirkung hin
evaluiert und den Schulen zur Verfligung gestellt werden.

Verantwortlich
Arbeitskreis Pravention.
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1. Richtlinien

HIV ist auRBerhalb von Korperflissigkeiten sehr instabil. Es muss bei einer Infektion von einer
zellhaltigen Korperflussigkeit des einen Korpers in die zellhaltige Korperflissigkeit eines
anderen Koérperinneren gelangen. Dazu braucht es eine Eingangspforte, in der die beiden
Kdorperflussigkeiten miteinander in Kontakt treten konnen.

HIV kann demnach tbertragen werden durch:

ungeschitzten Geschlechtsverkehr
Gabe von Blut und Blutderivaten
Transplantation infizierter Organe
Schwangerschaft, Geburt und Stillen
Nadelstichverletzungen

gemeinsamer Gebrauch von konta-
minierten Nadeln und Spritzen

AR I I B I

HIV kann nicht tbertragen werden durch:

Toilettensitze, Schwimmbecken, Wasserhahne, Duschen
Beriihren und Umarmen von HIV-Infizierten
Kissen

Geschirr, Bettwasche oder sonstige von HIV-Infizierten be-
nutzte Gegenstande

Nahrungsmittel, die von HIV-Infizierten zubereitet wurden
Tropfcheninfektion

Mucken und andere Insekten

nichtsexuellen Sozial- und Korperkontakt

MCTTCTXUN X X Y

Schmierinfektionen (fékal-oral)

2. Fragen aus der Praxis

In unserem Fragebogen fir Schillerinnen wurden Alltagssituationen auf Ubertragungswege
und Risikosituationen hin abgefragt. Es handelt sich dabei um Fragen, die in der Praven-
tionsarbeit haufig gestellt werden, deshalb beantworten wir sie hier ausfiihrlich und ergan-
zen sie um einige andere Fragen, die unserer Erfahrung nach haufig gestellt werden.

Kann man sich durch Bertihrung (also durch Hautkontakt) anstecken?
Das HI-Virus Ubertragt sich nur durch zellhaltige Korperflissigkeit. Diese Korperflissigkeit
(Blut oder Sperma) muss Uber Eintrittspforten von einem Kdérperinneren in . )
. . . b . Es geht nicht unter die Haut
ein anderes Korperinnere gelangen. Dies kann bei Hautkontakt nur durch
beidseitig vorhandene und blutende Wunden geschehen. Bei genauer Uberlegung wird Klar,
dass solche Situationen im Alltag nicht vorkommen. Konstruierte Situationen (zwei Schwer-
verletzte leisten sich gegenseitig Erste Hilfe) sind nicht alltaglich und bedirfen andere Mal3-

nahmen. Man kann sich also (immer von einer Alltagsnormalitat ausgehend) durch Beriih-
rung nicht anstecken.

Kann man sich anstecken, wenn man mit einem Infizierten zusammenarbeitet?

Am Arbeitsplatz werden keine Korperflussigkeiten ausgetauscht, von daher ist unter nor-
malen Umsténden keine Infektion mdglich. Haufig wird hier auf das Beispiel Ansteckung am
Arbeitsplatz Krankenhaus hingewiesen.
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Aber auch im Krankenhaus kann es bei Einhaltung der normalen Vorsichtsmafinahmen
(Handschuhe) zu keiner Ubertragung kommen. Ebenfalls riskant erscheinen
Ansteckungsgefahren durch Nadelstichverletzungen. Hier ist darauf hinzu-
weisen, dass fiir die Berufe rund um das Krankenhaus ein gezielter Préaventionsunterricht be-
reits in der Ausbildung stattfinden muss.

Man kann damit arbeiten

Kann man sich bei einem Krankenhausbesuch anstecken?
Es gilt: Im Normalfall kein Austausch von Kérperfliissigkeiten und damit kein Infektionsrisiko.

Kann man sich in einer Arztpraxis anstecken, in der Infizierte behandelt werden?
In einer Arztpraxis kommt es nicht zum Austausch von Korperflissigkeiten. Beim Thema
,,Arszraxis“_ gibt es vie_le_ Fragen_nach_ Q_ualitét der Blutkonse_rV(_en_ und
Sterilitdt. Die Wahrscheinlichkeit, sich mit einer Blutkonserve zu infizieren,
liegt bei 1:1.000.000.

Kann man sich in einem 6ffentlichen Schwimmbad anstecken?
Auch hier werden keine Korperflissigkeiten ausgetauscht. Dabei gilt es folgendes zu be-
denken: Es gibt unterschiedlich infektiose Konzentrati(_)nsd_ichter?: Die_ dich-
teste findet sich im Blut, dann im Sperma. Koérperflissigkeiten wie Urin und

Speichel enthalten keine oder kaum Viren.

Kann sich eine virushaltige Flussigkeit Uberhaupt in Wasser halten?
An dieser Stelle soll auch auf verschiedene Situationen hingewiesen werden, die oft Anlass
zur Sorge geben:

Trinken: Trinken aus einem Glas und die Benutzung des gleichen Ge-
schirrs ist vollig unbedenklich. Speichel ist nur in sehr geringem
Ausmal infektids, es wirde etliche Liter infektidser Speichelflis-
sigkeit brauchen, um eine Infektion auszulésen.

Toilettenbenutzung: Ubertragung durch die Kloschiissel. Hier besteht keinerlei Risi-
ko, auch wenn die Toilette von Infizierten benutzt wurde. Urin ist
nicht infektids, aulerdem gelangt die Flissigkeit nicht ins Kor-
perinnere.

Kann man sich beim Kissen infizieren?

Eine nicht ganz einfache Frage: Hier kommt es zum Austausch von Speichelfliissigkeit. Dazu
braucht es medizinische Fachkenntnisse: Speichelflissigkeit ist nicht sehr infektids. Medizi-
nische Studien haben ergeben, dass etwa drei Liter Speichel ausgetauscht werden mussten,

’ damit ein Infektionsrisiko vorliegt.
Kissen erlaubt

Im Beratungs- und Préventionsalltag gibt es eine Standardfrage: Was ist mit Kussen bei of-
fenen Wunden im Mundraum, z.B. bei Zahnfleischbluten? Hier ist darauf hinzuweisen, dass
es sehr stark blutende Wunden auf beiden Seiten bedarf (Flissigkeiten missen ins Korper-
innere gelangen). AuRerdem hilft der Verweis auf die Realitat: Wer kusst schon gerne bei
starken Blutungen?

Ansteckung durch Nadeltausch (wenn die Nadel bereits von Infizierten benutzt wurde) ?
Nadeltausch hat ein sehr hohes Infektionsrisiko. Die meisten infizierten, drogengebrauchen-
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den Menschen haben die Krankheit auf diesem Infektionsweg bekommen. Eine h&ufige

S_orge gilt_herumliegenden_Sprit_zen._ Voraussetzung ist natirlich, dass
diese Spritze vorher von einem infizierten Menschen benutzt wurde und

sich noch Spuren von flissigem Blut daran befinden. Das Virus Uberlebt auRerhalb von Kor-
perfliissigkeiten nur im Labor. In einer Spritze ist die Uberlebensdauer langer, vor allem

dann, wenn sich noch Blutreste darin befinden. Hier gibt es mit Sicherheit ein Risiko. Be-

nutzte Spritzen dirfen nicht wieder benutzt werden, auch nicht in spielerischer Absicht.

Eltern sollten mit ihren Kindern dariiber sprechen, sie vor den Gefahren warnen und Ver-

haltensregeln aufstellen. Beispiel: Wenn Du eine Spritze und/oder Nadel findest, lasse sie
liegen und verstandige einen Erwachsenen.

Kann man sich durch ungeschutzten Geschlechtsverkehr mit Infizierten anstecken?

Hier gibt es ein eindeutiges Risiko. Solange man nicht sicher weil3, ob der Partner/die
Partnerin das Virus hat, ist die Benutzung von Kondomen angesagt. Ob ein HIV-Test durch-
gefuhrt werden muss oder ob durch ein offenes Gesprach zwischen den Partnern Klarheit in

dieser Frage hergestellt werden kann, muss jedes Paar fur sich selbst heraus- ’
find Im Zweifelsfall
inden. immer Kondome!

Wie ist die Ansteckungsgefahr bei oralem Sex mit einem Infizierten?

Hier gibt es viel Unsicherheit. Sicher ist: Nie Samenflissigkeit des Mannes in den Mund! Die
Sexualflussigkeit der Frau ist, oral aufgenommen, weniger infektids als die des Mannes.
Wichtig: Bei Unsicherheit Uber den Infektionsstatus des Partners oder der Partnerin ent-
weder keinen oralen Sexualverkehr oder Schutzmafnahmen treffen.

Kann man sich durch Petting mit einem Infizierten anstecken?

Beim Petting werden keine Kdorperflissigkeiten ausgetauscht. Es handelt sich dabei um -
auch intensive - Hautkontakte. Uber mogliche Gefahren beim Kiissen wurde hier schon
berichtet.
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Die Versorgung HIV-Infizierter im Landkreis Tubingen

Gesundheitsversorgung setzt an der Schnittstelle zwischen Eigen- und Fremdversorgung an
und wird dann benétigt, wenn die Betroffenen ihre gesundheitsbezogenen Bediirfnisse nicht
mehr durch eigene Initiative und Vermégen erfiillen kénnen.

Menschen mit unterschiedlichsten Beeintrachtigungen und gesundheitlichen Problemen be-
notigen verschiedenste, individuell zugeschnittene Angebote zur Hilfe und Unterstiitzung.
Daraus geht hervor, dass Gesundheitsversorgung nicht auf medizinische Versorgung be-
grenzt werden kann, sondern zum Versorgungssystem alles dazu gehdrt, was physische,
psychische und soziale Handlungsmaoglichkeiten stabilisiert oder regeneriert. Eine allgemei-
ne Definition oder Begrenzung des Versorgungsbegriffs ist nur als bedirfnisorientierter An-
satz zugeschnitten auf eine Person oder eine Personengruppe in einer konkreten Situation
und deren speziellen gesundheitlichen Bedurfnisse moglich. Es leuchtet ein, dass z. B. die
Versorgung akut Kranker und chronisch Kranker véllig verschiedene Anforderungen an die
Versorger stellt.

Im Bericht wird durchgehend das Wort Gesundheitsversorgung (nicht Krankheitsversorgung)
verwendet. Leitfrage von Gesundheitsversorgung ist:

Wie kdnnen die Gesundheitsbedirfnisse der Bevolkerung, bzw. einzelner Be-
vOlkerungsgruppen, mit den Strukturen des Versorgungssystems kompatibel
gemacht werden?

Im vorliegenden Bericht wird diese Leitfrage zur Versorgung von Menschen mit HIV und
AIDS gestellt. Aus den Analyse-Ergebnissen ergeben sich Handlungsempfehlungen.

Zum hier zugrunde liegenden Gesundheitsbegriff: Gesundheit liegt vor, wenn Menschen in

ihren Befindlichkeiten und ihrer aktuellen Lebenssituation im Rahmen
ihrer individuellen Moglichkeiten ein méglichst grof3es Maf3 an Selbstbe- :
stimmung Uber physische, psychische und soziale Aspekte ihrer Lebenssituation haben. Es

sind Menschen, die sich in verschiedenen Lebenssituationen immer wieder relativ gesund

fuhlen, sich mit diesem relativen Gesundheitsgefiihl immer wieder zufriedenstellend ein-

richten und in der Lage sind, Uber weite Strecken (zunehmend) ihr Leben selbst zu gestal-

ten und zu verantworten®. Dieser moderne Gesundheitsbegriff orientiert sich nicht mehr an

kausalen Modellen, sondern folgt dem Multiple-Cause-Multiple-Effect-Modell der World

Health Organization (WHO): Umweltpolitische, soziale, 6konomische und individuelle Fakto-

ren bedingen insgesamt das Konstrukt Gesundheit.

Gesundheit ist dementsprechend nicht entweder da oder nicht da, sondern mehr oder weni-

ger vorhanden. Aufgabe der Politik ist es, die einzelnen Faktoren so zu steuern, dass ge-
sundheitsforderliche Bedingungen entstehen. Hier setzt verhaltnisbezogene Gesundheitsfor-

derung ein. Wesentlich von den gesellschaftlichen Mdglichkeiten determiniert, sind die

Fahig-keiten von Individuen und Bevolkerungsgruppen, diese Faktoren so auszubalancieren,

dass man sich eher gesund fuhlt. Hier setzt individuelle Gesundheitsforderung ein.

Versorgung ist zunéachst ein theoretisches Konstrukt, das in mess- CUETEECIE I e V=)
bare Einheiten zerlegt werden muss. Erst durch Indikatoren lasst
sich Versorgung unter verschiedenen Blickwinkeln darstellbar und damit Uberprufbar
machen.

messbar und qualitativ Uberprifbar

In diesem Teil des Berichtes geht es vor allem darum, die Qualitat der Versorgung der HIV-
Infizierten im Landkreis Tubingen darzustellen und auf verschiedenen Ebenen zu bewerten.

9Zu diesem Gesundheitsbegriff siehe Badura, Kirch und Wolters
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Dazu wurden Qualitatsindikatoren gebildet, die in ihrer Zusammensetzung speziell auf die
Besonderheiten der HIV-Krankheit und ihrer spezifischen Versorgungserfordernisse zuge-
schnitten sind.

Qualitatsindikatoren sind auf verschiedene Weise messbar. In diesem Bericht wird die
Qualifizierung und Informationsgewinnung durch eine Expertinnen-Befragung
vorgenommen. Die Gruppe des involvierten Fachpersonals und der Nutzerinnen
ist im Bereich HIV und AIDS Uberschaubar, es kdnnen viele der in der Versorgung arbeiten-
de oder sie nutzende Personen befragt werden. Es wurde darauf geachtet, der besonderen
Bedeutung der Patientinnen-Perspektive auch numerisch Rechnung zu tragen. So wurden
genauso viele HIV-Infizierte (11 Personen) wie Fachpersonal (11 Personen) befragt. Die
Erfordernisse einer strukturierten Gruppenbefragung sind erfillt.

Methodisches

Strukturierte Gruppenbefragung:

Eine Gruppe von Expertinnen wird befragt; aus den Einzelurteilen wird im Ermessen des
Untersuchenden die Struktur des Analyse-Objektes entwickelt und qualifiziert. Auf3erdem
werden die Ergebnisse an die Expertinnen zuriickgemeldet und in einer Fachkonferenz be-
sprochen. Dadurch kann — analog der Delphi-Methode — eine Konsensbildung gefordert
werden.

Bei Daten mit Hypothesencharakter kann nicht auf exaktes Wissen zurtickgegriffen werden,
trotzdem gibt es hier eine Methode der Quantifizierung: ,Es gibt jedoch fir Strukturierung
und Quialifizierung dieser Daten mehr oder weniger gute Informationen, die zuféllig in den
Kopfen verschiedener Experten verteilt sind. Aufgrund der Unsicherheit hat der Einzelne
keine Kriterien, eindeutig zwischen guten und schlechten Informationen zu unterscheiden.
Existiert eine Gruppe gleich kompetenter Informationstrager fir die Beantwortung einer
Frage, dann stellt die Befragung eines Einzelnen eine zuféllige Informationsauswahl, ein
Einzelurteil, dar. Ein Gruppenurteil wird nun ermittelt, indem aus einer Anzahl voneinander
unabhangigen Einzelvariablen eine zentrale Tendenz (Mittelwert/Median/Standardab-
weichung/Quartil) bestimmt wird. Mit zunehmender GruppengrofRe liegt der errechnete
Mittelwert immer nédher am wahren Wert."

Die Expertinnen-Interviews folgten alle einem Interview-Leitfaden, der durch die Qualitéts-
indikatoren vorgegeben ist.
Die Indikatoren im Uberblick:
1. Zugéanglichkeit der Versorgung
. Angemessenheit der Versorgung
. Wirtschaftlichkeit der Versorgung
. Sicherheit der Versorgungsumgebung
Fachwissen/Fortbildung
Compliance
. Patientinnen-Orientierung

. Patientinnen-Information

© © N o U A W N

. Patientinnen-Zufriedenheit

-
o

. Lebensqualitat

[
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. Kooperation in der Versorgung
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. Koordination der Versorgung
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. Pravention

10Quelle: Gesundheitsbkonomische Evaluationen
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Versorgung HIV-Infizierter

Die Versorgung HIV-Infizierter stellt einige ganz besondere Anforderungen, die sich aus
dem Krankheitsbild HIV/AIDS selbst ableiten lassen:

4

Die Krankheit ist komplex, standig gibt es neue Erkenntnisse in Diagnostik und The-
rapie und es werden neue Medikamente entwickelt. Fir Behandler ist ein hohes Mafl3
von Spezialwissen und Behandlungserfahrung in diesem Bereich notwendig.

Die medizinische Versorgung ist nie abgeschlossen und dauert, nach dem heutigen
medizinischen Stand, bis zum Lebensende der Patientinnen.

Komplexe Krankheiten bringen einen hohen Gesprachsaufwand mit sich, die Patient-
Innen muissen informiert sein und beféahigt werden, mit ihrer Krankheit zu leben. Ge-
rade das Verstandnis der eigenen Krankheit, der méglichen Nebenwirkungen der anti-
retroviralen Therapie und des Krankheitsverlaufs, sind Grundbedingungen fur ein Le-
ben mit HIV und AIDS.

Die Versorgung von therapiebegleitenden Nebenwirkungen macht das Verhéltnis
Arzt/Patientln besonders intensiv und stellt an die psychosoziale Begleitung hohe
Anforderungen.

Anonymitat ist fur viele Patientinnen ein notwendiges Kriterium ihrer Versorgung und
muss in die Infrastruktur der Praxis-Organisation der jeweiligen Einrichtung eingefiigt
werden.

Vielen HIV-Infizierten steht kein intaktes Familienleben oder ein vergleichbares so-
ziales Netzwerk zur Verfiigung. Soziale Isolation und Angste treten bei dieser Krank-
heit, wie haufig bei chronisch und letal verlaufenden Krankheiten, stark auf und ver-
langen grof3e psychosoziale Féhigkeiten seitens aller Versorger.

Die Lebensqualitat ist im Verlauf der HIV-Infektion oftmals starken Schwankungen
unterworfen. Die Zeiten relativer Gesundheit und Wohlbefindens wechseln sich ab mit
Zeiten von Krankheit, Depression und Unwohlsein.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass HIV-Infizierte in der Regel mehr und spezielle An-
forderungen an die im Versorgungsprozess Involvierten stellen. Im Bericht werden deshalb
einige allgemeine Versorgungsindikatoren (Qualitatsindikatorensystem HEDIS)" benutzt,
aulRerdem werden einige Indikatoren gebildet, die fir die Versorgung von HIV und AIDS be-
sondere Bedeutung haben. Die Indikatoren werden jeweils erlautert. Medizinische, psycho-
soziale und pflegerische Realitat des jeweiligen Versorgungsaspektes im Landkreis Tubin-
gen, werden aus den Interviews zusammengestellt.

1. Zuganglichkeit der Versorgung

Die Zugénglichkeit der Versorgung und der Versorgungseinrichtungen fir die Menschen, die
sie brauchen, ist ein wesentliches Qualitdtsmerkmal. Unter Zuganglichkeit fallt:

AR I B B B B |

Informationen Uber Versorgungseinrichtungen
gute Erreichbarkeit

generelle Verfugbarkeit

kurze Wege

moderate Wartezeiten

Offenheit, bzw. professionelle Freundlichkeit

Anonymitat (ein wesentlicher Qualititsbaustein, damit eine Einrichtung
fur HIV-Infizierte leicht zuganglich ist)
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Allgemein gesagt: Zuganglichkeit der Versorgung ist alles, was die Versorgung und die Ein-
richtungen, die diese Versorgung zur Verfigung stellen, fir die Nutzerinnen leicht zugang-
lich macht. Im Landkreis Tubingen stehen medizinische, psychosoziale und pflegerische
Versorgungsangebote zur Verfiigung. Diese Versorgungseinrichtungen sind vor allem in der
Stadt Tubingen konzentriert, doch werden die Wege und die Fahrtzeiten in diesem kleinen
Landkreis als moderat eingestuft, vor allem wenn man sie mit der Situation in anderen
Landkreisen vergleicht. Fur HIV-Infizierte einiger anderer Kreise ist Tubingen auch das Be-
handlungszentrum.

} Die Medizinische Klinik der Universitat Tibingen; Abteilung: Innere Medizin |

Die Klinik bietet sowohl ambulant als auch stationér die bendtigten Behandlungsoptionen.
Sie ist das klinische Behandlungszentrum fur HIV-Infizierte. In den letzten Jahren standen
dort zwei Arztinnen mit HIV-Spezialwissen zur Verfugung. Aufgrund des hohen Patient-
Innen-Aufkommens aus Sud-Wirttemberg ist dort von ausreichenden Patientinnen-Zahlen
und Behandlungserfahrung auszugehen.

Die Stellung der Universitatsklinik in diesem Bereich ist herausragend:

B Sje hat fiir die niedergelassenen Arztinnen im Landkreis zum
Thema HIV und AIDS beratende Funktion.

® Sie stellt die einzigen klinischen Fachleute in diesem Bereich.
Die nachste vergleichbare Versorgungseinrichtung befindet sich
in der Landeshauptstadt.

® Es kdnnen klinische Studien durchgefuhrt werden.

Handlungsempfehlung zur Versorgung

Es wird immer wieder lberpriift, ob es einen Spezialisten fur HIV-Infektionen
im Landkreis gibt.

HIV-Spezialisten im

Landkreis sicher-
SEIE

Relevanz
In den letzten Jahren wurde dieses Spezialistentum durch die Universitatsklinik
abgedeckt. Es ist von hoher Bedeutung fiur die Versorgung im Landkreis, dass es an
den Kliniken auch weiter mindestens einen in diesem Bereich spezialisierten Arzt gibt,
der auch fur die Behandlung zur Verfligung steht. Sollte dieser Umstand nicht gege-
ben sein, entsteht dringender Handlungsbedarf.

Ziel
Sicherstellung eines Spezialisten fur HIV und AIDS im Universitatsklinikum.

Verantwortlich
Universitatsklinik, Gesundheitsamt

} Niedergelassene Arztinnen

Einige Hausarztinnen behandeln HIV-Infizierte im Landkreis Tubingen. In anderen Land-
kreisen hat sich die Behandlung HIV-Infizierter haufig auf eine niedergelassene Praxis
reduziert, die sich auf die Behandlung dieser Krankheit spezialisiert hat. Die im Tubinger
Landkreis bestehende Mdglichkeit der freien Arztwahl erscheint gerade bei HIV und AIDS
von hohem Vorteil. Das Verhaltnis Arzt/Patient ist langdauernd und intensiv. Die Mdoglich-
keit eines Arztwechsels stellt, zumindest aus Patientinnen-Sicht, ein Qualitatsmerkmal dar.
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} AIDS-Beratung im Gesundheitsamt

Aus Patientinnen- und Angehdérigen-Sicht ist die Mdglichkeit wichtig, sich &rztlichen Rat
auch in der AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamtes holen zu kdnnen. Die AIDS-Be-
ratung des Gesundheitsamtes bietet zweimal in der Woche eine Sprechstunde an, in der je-
der unangemeldet kommen kann. Dartiber hinaus werden Termine vereinbart.

W Das Angebot ist anonym und kostenlos.

P Es wird Begleitung und Beratung bei der Bewaltigung schwerer Lebens-
situationen und Hilfe zum Management der Krankheit angeboten.

} Die AIDS-Hilfe Tibingen-Reutlingen e.V.

Die AIDS-Hilfe steht fir alle Fragen zur Versorgung (Begleitung und Betreuung), ebenso fir
sozialrechtliche Fragen anonym und kostenfrei zur Verfligung. Die AIDS-Hilfe hat das Ziel,
die Selbsthilfekréafte ihrer Klientinnen zu stérken.

Angebot: Cafe ,Rote Schleife* -> Wird betrieben von Klientinnen, fur Klientinnen und alle
Interessierten (Adresse siehe Seite 30).

Die AIDS-Hilfe unterhalt aul3erdem ein Projekt ,Betreutes Wohnen“ in dem Menschen, die
Unterstiitzung bendétigen, betreut werden. In Notféllen sind kurzfristige Aufnahmen méglich.

} Das Tubinger Projekt zur hduslichen Betreuung Schwerkranker

Diese Einrichtung hat einen Schwerpunkt in der Pflege HIV-Infizierter. Sie erfiillt umfassende
Kriterien einer zugénglichen (und auf Wunsch anonym arbeitenden) Einrichtung.

Adresse:

Tubinger Projekt:

Hausliche Betreuung Schwerkranker
Paul-Lechler-StraBe 24

72076 Tubingen
tuepro.hbs@uni-tuebingen.de

Im Landkreis Tubingen stehen Infizierten die wesentlichen Versorgungsangebote zur Ver-
fugung. Universitatsklinik, AIDS-Hilfe, Tubinger Projekt und einige behandelnde Hausarzt-
Innen sind die Saulen dieses differenzierten Versorgungsangebotes.

Die Zuganglichkeit wird von den Expertinnen als eher zufriedenstellend bezeichnet. Die auf-
gefuhrten Qualitéatsbausteine einer leicht zugéanglichen Versorgung sind in Tubingen im we-
sentlichen erfillt. Allerdings gibt es ein Problem: Patientinnen empfinden einige Einrich-
tungen nicht als anonym arbeitend und daher hochschwellig. Ursachen sind unter anderem
keine diskreten Wartezonen und Einsehbarkeit der RAume. Anonymitat wurde von allen Be-
troffenen als zentrale Notwendigkeit in ihrem Alltagsleben angesehen, sie muss in allen The-
rapie-Settings mit HIV-Infizierten hohe Prioritat haben. Die Mehrheit der befragten Patient-
Innen gab an, Einrichtungen in Tubingen nicht in Anspruch nehmen zu kénnen, da dieser
wesentliche Faktor nicht gewahrleistet ist. Es ist erforderlich, dass einige Einrichtungen den
Faktor Anonymitat stérker in ihr Setting einbeziehen.
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Handlungsempfehlung zur Versorgung

Die in der Versorgung tatigen Einrichtungen wirken darauf hin, dass Anonymi-
tat einen hohen Stellenwert in der Versorgung bekommt. Die strukturellen .
Voraussetzungen sollen geschaffen werden, so dass der Schutz der HIV- Anonymitat starken
Infizierten durch Wahrung der Anonymitat prioritar behandelt wird.

Relevanz
Aus der Befragung von HIV-Infizierten ging hervor, dass Einrichtungen in Tubingen
die erforderliche Anonymitét nicht sicherstellen. Fir Infizierte ist das ein Grund, be-
nétigte Leistungen nicht in Anspruch zu nehmen, weil sie nicht erkannt werden wollen.
Den real existierenden Diskriminierungsgefahren Rechnung tragend, sollen die Ein-
richtungen mehr Gewicht auf Anonymitat legen.

Ziel
Schaffung anonymer Zonen fir HIV-Infizierte.

Verantwortlich
Alle betroffenen Einrichtungen

2. Angemessenheit der Versorgung

Durch diesen Indikator wird ausgedriickt, ob die Elemente einer angemessenen Versorgung
zur Verfugung stehen. Die komplexe Problemstellung chronischer Krankheiten erfordert zu-
nehmend berufsiibergreifende Ansatze um eine angemessene Versorgung und Rehabilita-
tion sicher zu stellen, die durch die vorherrschenden monodisziplindren Ansatze verhindert
werden. Da es auch im Bereich von HIV und AIDS kein Ubergreifendes Versorgungskonzept
gibt, missen im Bericht die einzelnen Bausteine der Versorgung getrennt betrachtet werden.

Im Landkreis Tubingen wird die Angemessenheit der medizinischen Versorgung als eher zu-
friedenstellend bezeichnet. Die Basis-Therapien werden verschrieben und sind erhéltlich.
Nach einer Empfehlung des Sachverstandigenrates fur die ,Konzertierte Aktion‘ im Gesund-
heitswesen, ist bei schwerwiegenden chronischen Krankheiten ,ein in regelmafigen Ab-
stéanden durchgefiihrtes multidisziplinares Assessment in angemessen ausgestatteten, kom-
petenten Einrichtungen“” notwendig. Die Umsetzung dieser Empfehlung ist gerade im Be-
reich der HIV-Infektion wichtig.

Zur Behandlung wird aus Patientinnen-Sicht angemerkt, dass eher wenig korperlich unter-
sucht wird und dass Fachéarztinnen eher selten hinzugezogen werden. Interessant ist die
Sicht des einzig befragten HIV-Infizierten, der privat versichert ist: Inm werden Medikamente
und Therapien im Bereich der Nebenwirkungsbehandlung verordnet, die fiir Kassen-Patient-
Innen nicht in Frage kommen.

Angemessene psychosoziale Versorgung heilt: Die Klientinnen bekommen die benétigte
Hilfe, Beratung und Unterstiitzung fur die Bewaltigung des taglichen Lebens und mdglicher
Krisen. Weiterhin erhalten sie Unterstiitzung bei allen sozialrechtlichen Angelegenheiten. Die
AIDS-Hilfe stellt fur ihre Klientinnen (vor allem Suchtkranke) eine angemessene psycho-
soziale Versorgung zur Verfigung. Fir andere Betroffenengruppen wére ein ahnlich qualifi-
ziertes Angebot wiinschenswert. Dies scheint aber an fehlenden Ressourcen zu scheitern.

Von verschiedenen Seiten wurde auf fehlende psychotherapeutische Versorgung fir diesen
speziellen Personenkreis hingewiesen. Den Fachleuten und den Betroffenen ist im Landkreis
Tubingen niemand bekannt, der Uber erforderliche Fachkenntnisse verfugt und HIV-Infizierte
und gegebenenfalls deren Angehdrige angemessen begleiten konnte.

12Quelle: Gutachten 2000/2001 des Sachverstandigenrates fir die Konzentrierte Aktion im Gesundheitswesen
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Handlungsempfehlung zur Versorgung

Eine psychotherapeutische Versorgung, die tber das erforderliche Spezial-

wissen verfligt, soll angeboten werden. Psychotherapeutische
Versorgung bereit-
Relevanz stellen

Bei der Expertinnen-Befragung wurde deutlich, dass im Landkreis Tibingen eine
Versorgungsliicke existiert: Es ist keine Einrichtung bekannt, die tUber das erforder-
liche Fachwissen und die Fachkenntnisse zur Therapie und psychischen Begleitung
von HIV-Infizierten und gegebenenfalls ihrer Angehdrigen verfiigt. Es ist herauszu-
finden, ob es im Kreis Psychologinnen gibt, die Gber die bendtigten Kenntnisse und
Erfahrung verfiigen, bzw. bereit sind, sich diese anzueignen.

Ziel
Einrichtungen mit dem Schwerpunkt auf psychotherapeutische Behandlung HIV-
Infizierter werden ermittelt.

Verantwortlich
Gesundheitsamt oder AIDS-Hilfe

Generell wird die psychosoziale Versorgung im Landkreis von Expertlnnen als zufrieden-
stellend bezeichnet. Geht man allerdings davon aus, dass die Versorgung komplexer chro-
nischer Krankheiten nur im Verbund von medizinischer und psychosozialer Versorgung
geleistet werden kann, fehlt hier die Struktur einer Ubergreifenden, patientenzentrierten Ver-
sorgung.

3. Wirtschaftlichkeit der Versorgung

Ein Aspekt von Versorgungsqualitat ist die Wirtschaftlichkeit: Sind die Angebote notwendig
und werden die bendtigten Therapien moglichst sinnvoll eingesetzt? Stehen fur die notwen-
digen Angebote ausreichende Ressourcen zur Verfiigung?

Eine gesicherte Kosten-Nutzen-Analyse im medizinischen Bereich ist schwer durchzu-
fuhren, es gibt noch kein standardisiertes Verfahren zur monetéaren Messung von Lebenszeit
und Lebensqualitéat. Generell ist zu sagen, dass die neuen Therapien die Lebenszeit eines
Infizierten stark verlangert haben. Auch wenn die Lebensqualitdt, zumindest phasenweise,
nicht zufriedenstellend ist, kdnnen Infizierte zunehmend ein normales Alltagsleben fiihren
und arbeiten. Die antiretroviralen Therapien haben die Verweildauer im stationdren und
pflegerischen Bereich reduziert, daftir tauchen neue Anforderungen im ambulanten Bereich
auf. Es ist eine Umschichtung von stationar/pflegerisch hin zur ambulanten und psycho-
sozialen Betreuung zu beobachten, das heif3t die Anforderungen im psychosozialen Bereich
werden gréRer. HIV-Infizierte, die langer leben, brauchen, durch die Komplexitat und
Schwere des Krankheitsbildes, immer wieder intensive Betreuungsphasen. Dieser Ver-
schiebung wird im finanziellen Bereich keine Rechnung getragen.

Regional wird dieser Wechsel in den Belegzahlen der Universitatsklinik deutlich. AIDS-
Patientinnen sind dort selten geworden, die HIV-Ambulanz behandelt dagegen mindestens
100 Patientinnen fortlaufend.

4. Sicherheit der Versorgungsumgebung

Unter Sicherheit der Versorgung wird hier verstanden, dass ein qualitativ gutes Versor-
gungsangebot nicht nur jetzt, sondern auch zukiinftig zur Verfligung steht. AulRerdem be-
deutet gesicherte Versorgung mdoglichst wenig Wechsel in der Betreuung.
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Die Versorgung im Landkreis Tibingen ist an einige wenige Einrichtungen gekoppelt:

=" UniKlinik .
s Tlbingen S~

Spezialisierung,

Fachwissen, Beratung

AIDS- ambulante + medizinische
Beratung (GA) Versorgung
Forschung

medizinische Grund- und

Information
Notfallversorgung

medizinische

Beratun .
g Begleitung

héusliche Pflege schwer- Beratung

kranker Infizierter
Begleitung

Briickenpflege Betreuung

Die Grafik zeigt gut, wie differenziert das Angebot in Tubingen ist, zumindest solange es in
dieser Form besteht. Es zeigt auch die besondere Bedeutung der Klinik, bzw. eines Experten
fur HIV und AIDS fir den Landkreis. Sollte die Klinik diesen Spezialisten nicht mehr stellen,
gibt es in der medizinischen Versorgung ein schwerwiegendes Defizit.

Zentral fur die psychosoziale Betreuung HIV-Infizierter ist die AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlin-
gen. Durch die nicht gesicherte finanzielle Ausstattung der AIDS-Hilfe ist die psychosoziale
Versorgung jedoch immer wieder geféhrdet.

5. Fachwissen/Fortbildung

Die Therapien von HIV und AIDS sind von standiger Veranderung gepragt. Man muss in der
Behandlung einen guten Uberblick tiber die aktuellen Studienergebnisse haben und auf dem

) . neuesten Stand der Forschung sein. Regelmaflige Fortbildungen des Be-
Fachwissen/Fortbildung als handelnden/Th ten ist de bei di Krankheit ei tlich
wesentliches Qualititsmerkmal andeinden/Therapeuten ist gerade bei dieser Krankheit ein wesentliches

Qualitatsmerkmal. Ein weiteres Qualitdtsmerkmal ist die jeweilige Patient

Innen-Zahl, da nur eine gewisse Zahl an Behandlungen Erfahrungswissen bringt. Es ist In-
fizierten anzuraten, nach diesen Qualitatsindikatoren (Fachwissen und Patientinnen-Zahl)
den Therapeuten auszusuchen.

Die Realitat, vor allem in einem Kreis wie Tubingen, ist oft anders. Manche niedergelassene
Arztinnen haben vier oder fiinf HIV-Patientinnen. Trotzdem erfordert auch eine kleine
Patientinnen-Zahl das gleiche hohe Spezialwissen und setzt Erfahrung voraus. Die Patient-
Innen lassen sich in einigen wenigen Praxen behandeln. Die niedergelassenen Arztinnen
dieser Praxen geben an, dass sie sich um entsprechende Fortbildung bemihen und im
Zweifelsfall kollegialen Rat einholen. Im Kreis Tubingen ist dieses Fachwissen in der Uni-
versitatsklinik zentriert. Eine allgemeinmedizinische Tubinger Arztpraxis hat ein sehr hohes
Aufkommen an HIV-Infizierten und ist als Schwerpunktpraxis ausgewiesen.




Kapitel 6 VERSORGUNG HIV-Infizierter

In einem Landkreis mit vergleichsweise niedrigem Patientinnen-Aufkommen ist der Bereich
arztliche Fortbildung immer problematisch. Arztinnen haben in der Regel wenig Zeit und das
HIV-Wissen ist komplex. HIV-Infizierte haben allerdings im Landkreis Tubingen die Mdglich-
keit, sich im Gesundheitsamt und in der AIDS-Hilfe auch bezliglich medizinischer Versor-
gung und neuer Therapiestandards beraten zu lassen. Trotzdem sollte immer wieder von
Kundlnnen-Seite aus Uberprift werden, ob sich die gewahlte Arztpraxis adaquat fortbildet.

Im Tubinger Projekt ist eine Mitarbeiterin fur die sténdige Fortbildung und Qualifizierung der
anderen zusténdig. Die AIDS-Hilfe organisiert regelmafig fur sich und alle Interessierten
Fortbildungen zu allen wichtigen Themen. Die AIDS-Beraterin des Gesundheitsamtes bildet
sich regelmaRig auf Fachkongressen fort und stellt das erworbene Wissen zur Verfigung.
Sie bietet Fortbildungen fir Fachpublikum und Betroffene an.

6. Compliance

Compliance (oder Adherence) umfasst das Verhalten der Patientinnen gegenuber der arzt-
lichen Verordnung. Verordnung bedeutet nicht nur Verschreibung von Arzneimitteln, sondern
auch Festlegung der Dosis, Dauer und Zeitpunkt der Einnahme, also das gesamte Setting
einer Therapie (Therapieregime). Lange Zeit wurde unter ,Compliance” die genaue Befol-
gung von Therapieverordnungen und &rztlichen Vorstellungen und Verordnungen durch die
Patientinnen verstanden. Die Behandlung von chronisch Kranken erfordert zunehmend
mehr: Die Bereitschaft zu aktiver Beteiligung und Engagement. Der Patient muss selbst in
Eigenverantwortung alle Therapie-Entscheidungen mittragen und umsetzen.

Compliance hat auRerdem einen erheblichen Kostenhintergrund: In den USA, in der eine be-
deutende Compliance-Forschung betrieben wird, wurde herausgefunden, dass von den 1,8
Milliarden verschriebenen Medikamenten mindestens die Halfte nicht eingenommen wird.

Determinanten von Compliance/Non-Compliance (nach Petermann)™:

W Charakteristika der Erkrankung

P Merkmale der Behandlung

P Merkmale der Patientinnen

W Qualitét der Therapeut-Patientinnen-Beziehung
W Bedingungen des Behandlungssettings

W Einflisse des sozialen Umfelds

Legt man diese Einflisse zu Grunde, ist die Compliance fur HIV-Infizierte sicher schwierig:
Die Medikamente missen lebenslang und regelméfRig eingenommen werden, die Neben-
wirkungen kénnen sehr stark sein (oft haben Patientinnen den Eindruck, sich téglich selbst
zu vergiften) und haufig ist ein soziales Umfeld, das die Einnahme fordert, nicht vorhanden.
Es gilt als sicher, dass eine gute Compliance (95%) die Hauptkomponente des Therapie-
erfolges einer antiretroviralen Therapie (ART) ausmacht.

Es ist also sehr viel von der Therapeut-Patientinnen-Beziehung abhéngig:
W Zum einen muss der Patient Uber alle Folgen von Non-Compliance umfassend in-
formiert sein.
W Zum anderen muss er trotzdem das Gefiihl der freien Entscheidung haben.

P Und er bendtigt in schweren Phasen der Krankheit Hilfe, sei es nur der Anruf des
Therapeuten/Betreuers, ob er an die Medikamente gedacht hat, etc.
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Die befragten Patientinnen &uf3erten sich entsprechend: Sie brauchen in manchen Phasen
einen wirklichen Ansprechpartner, der in einer direkten Beziehung sich dieses Problems an-
nimmt. Solche Aufgaben sind allerdings in dem Budget unserer Arztinnen nicht vorgesehen.

Beim Thema Compliance ergibt sich im Landkreis ein heterogenes Bild. Nach Aussagen
mancher Expertinnen ist Compliance abhéngig vom Bildungsstand des Infizierten, von den
Lebensgewohnheiten und von dem Grad der Nebenwirkungen. Von den Arztinnen wird die
Compliance als eher gut bezeichnet, eine Ausnahme stellen dabei drogengebrauchende
oder substituierte Menschen dar, eine Ansicht, der sich AIDS-Hilfe und Pflegedienst an-
schlossen.

Nach Patientlnnen-Auskinften ist Compliance von anderen Faktoren abhéngig: Wichtigste
Komponente von guter Compliance ist der soziale Umgang damit, das Gesprach daruber
oder Uber die verbundenen Nebenwirkungen und die Akzeptanz der eigenen Krankheit (,So-
lange ich nicht wissen wollte, dass ich positiv bin, konnte ich die Dinger ja gar nicht neh-
men*). Als weitere Compliance-Komponente kam das origindre Verhdltnis zu Punktlichkeit,
bzw. Ordnung. Menschen, die regelgeleiteter leben, scheinen weniger Probleme bei der ge-
nauen Medikamenteneinnahme zu haben.

Als ein weiteres wesentliches Resultat der Patientinnen-Befragung lasst sich feststellen,
dass kaum einer der Patientlnnen ein wirkliches Verstéandnis der Wirkungsweise seiner Me-
dikation, der Notwendigkeit der regelmaRigen Einnahme, etc. besitzt. Alle gaben aber an, die
Medikamente so zu nehmen, wie es angeordnet wurde oder - prazise ausgedrickt - wie sie
die Anordnungen verstehen.

Klarheit Uber die eigene Therapie und gute Compliance sind offensichtlich auch im Landkreis
Tubingen wichtige Themen in der Versorgung HIV-Infizierter. Es besteht eindeutig grof3er
Gesprachs- und Informationsbedarf, der auch in alltaglichen Situationen aufgegriffen werden
sollte.

7. Patientinnen-Orientierung

In letzter Zeit wird eine verstarkte Einbeziehung von Patientinnen gefordert, denn die stark
veranderten Versorgungsaufgaben in der Versorgung chronisch Erkrankter machen eine an-
dere Einbeziehung und Anbindung der Patientinnen notwendig. Eine als ,angemessen“ und
Lbedarfsgerecht* bezeichnete Versorgung muss sich an folgenden Zielen in der flachen-
deckenden Versorgung chronisch Kranker messen lassen:

W Da der chronisch Kranke langfristig mit seiner Erkrankung leben muss, werden
die sozialen, lebensweltlichen und biografischen Bezlige angemessen beriick-
sichtigt. Die biomedizinische Kompetenz der Leistungserbringer bei der Versor-
gung chronisch Kranker, geht mit einer entsprechenden psychischen und so-
zialen Kompetenz einher.

W Der Patient ist, soweit wie mdéglich, aktiver und autonomer Manager seiner Be-
handlung mit méglichst geringer Abhangigkeit von professionellen Hilfen. ,Akti-
vierende Behandlungsansétze“, welche die Befahigung zur eigenstandigen und
selbstverantwortlichen Krankheitsbewaltigung (Coping) férdern, werden gegen-
Uber ,passiven” Ansatzen bevorzugt. Der Patient und seine wichtigsten Bezugs-
personen sind in den Entscheidungs- und Zielbildungsprozess eingebunden...**

W LAlle an der Versorgung beteiligten Leistungserbringer aus unterschiedlichen
Gesundheits- und sozialen Berufen sowie die entsprechenden Einrichtungen ar-
beiten eng zusammen, um eine auf den individuellen Patienten abgestimmte
und effiziente Versorgung zu erreichen. Die materiellen und immateriellen An-
reize sind so gesetzt, dass die Strukturen und Prozesse sich nach den Patient-
Innen richten und nicht umgekehrt.“**

14Quelle: Gutachten 2000/2001 des Sachversténdigenrates fur die Konzentrierte Aktion im Gesundheitswesen
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Patientinnen-Orientierung ist schwer messbar. Indikatoren sind beispielsweise:

B Qualitat und Haufigkeit des Kontaktes zu Patientinnen
® Verstandlichkeit und Dauer von Gesprachen

® Vermittlung aller benétigten Informationen

® subjektive Einschétzung der Patientinnen

® Entscheidungsfreiheit der Patientinnen

Im Landkreis Tibingen schéatzen die befragten Arztinnen ihre eigene Patientinnen-Orien-
tierung als hoch ein. Der Gesprachsbedarf bei HIV- und AIDS-Patientinnen ist allerdings
sehr hoch, die Abrechnungsmdglichkeiten begrenzt. Der Rahmen der Finanzierbarkeit ist so
eng gezogen, dass Patientinnen-Orientierung sich im Moment nur mit starkem, unbezahltem
Engagement verwirklichen lasst. Dieser zu enge Bemessungsrahmen wurde von allen
Expertinnen beméangelt. Die von Patientinnen bendétigten Gesprache gehen zum Teil Uber
medizinische Fragen hinaus und umfassen Fragen zur Lebensfiihrung, zu psychosozialen
und sozialrechtlichen Problemen. Ein Arzt gab z. B. an, dass 30% seiner Gesprache mit Infi-
zierten sozialarbeiterische Themen behandeln.

Da die Patientinnen-Information bei HIV und AIDS eine zentrale Rolle hat und fassbar ist,
wurde sie als weiterer Indikator aufgenommen, obwohl sie sich nicht trennscharf zu Patient
Innen-Orientierung und Patientinnen-Zufriedenheit sehen lasst. Patientinnen-Orientierung
wird hier als eine Haltung verstanden, die die Patientinnen als Nutzer einer Dienstleistung
sieht, die z. B. der Arzt erbringt. Wenn der Nutzer es wiinscht, muss er in Stande gesetzt
werden, selbstverantwortlich entscheiden und agieren kdnnen. Alle Anstrengungen, den Be-
darf des Kunden angemessen zu erfillen und den Prozess dieser Ergebnisherstellung trans-
parent und angenehm zu machen, fallt unter Patientinnen-Orientierung. Patientinnen-Infor-
mation ist in diesem Zusammenhang eine Voraussetzung von Patientinnen-Orientierung und
die Basisausstattung des ,mindigen“ Patienten. Patientinnen-Zufriedenheit und Lebens-
qualitat ist, neben dem Behandlungsergebnis, das weitere messbare Qualitatsmerkmal einer
Versorgungsstruktur, die sich patientenorientiert ausrichtet.

8. Patientlnnen-Information

Im Interaktions- und Kommunikationsmuster zwischen Therapeut und Patientin, lassen sich
zwei Grundmuster erkennen:

W Beim autoritaren Muster stellt der Arzt oder der Therapeut als Experte die Diag-
nose und legt fest, wie die Behandlung abléuft. ,Der Patient ist der Nachfrager,
der von der mit Autoritat vorgenommenen fachlichen Beurteilung des Professio-
nellen abhéngig ist. Im Prinzip hat der Patient den Anweisungen des Arztes
oder des Therapeuten zu folgen, ohne immer genau uber die Logik und Be-
griindung der Behandlung informiert zu sein... . Dieses an der Autoritat des Ge-
sundheitsexperten orientierte Modell wird insgesamt in seiner Verbreitung sel-
tener, existiert aber auch heute noch in vielen Bereichen, in denen Experten
und Betroffene interagieren.®

W Beim partizipativen Modell entscheidet der Patient inwieweit er den Anwei-
sungen des Experten folgt. Er ist der Partner des Arztes, er berat sich mit ihm
Uber die angemessene Bewertung der Diagnose und die Behandlungsschritte.
Diagnose und Therapie werden dem Patienten in dem Ausmalfd bekannt ge-
macht, wie er es selbst winscht. Entsprechend ist er an der Erarbeitung der
Konsequenzen fir das eigene Gesundheits- und Krankheitsverhalten beteiligt.”

Der Arzt/Therapeut bekommt in diesem Modell die Rolle eines Beraters. Entsprechend be-
deutend werden in diesem Kontext leicht zugangliche und verstandlich formulierte Gesund-
heitsinformationen. Sie bilden die Basis, die das partizipative Modell Uberhaupt erst ermdg-

15Quelle: Moderne Gesundheitskommunikation
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lichen. Anzumerken ist in diesem Zusammenhang auch, dass nicht alle Patientlnnen eine
primar aktive und eigenverantwortliche Beteiligung wiinschen.

Fraglich ist, inwieweit im Alltag von Arztpraxen diese Informationen zu geben sind oder ob
es zumindest bei chronischen Krankheiten generell auf Modelle der Patientinnen-Schulung
und -edukation hinauslaufen muss. Bei den bisher entwickelten Programmen geht es auch
immer um die Entwicklung einer Interaktionskompetenz fur den Kontakt mit dem Arzt. Im
Bereich HIV und AIDS ist uns kein standardisiertes und evaluiertes Modell der Patient-
Innen-Beratung/-edukation bekannt. AuBerdem ist fraglich, wie bei doch eher kleinen Fall-
zahlen im regionalen Bereich die uUblichen Formen adaptiert werden kénnen. Es erscheint
ratsam, Beratungsbausteine speziell fur HIV und AIDS zu entwickeln und sie in die Einzel-
beratung zu integrieren.

Handlungsempfehlung zur Versorgung

Bausteine fiir Patientinnen-Beratung im Bereich HIV und AIDS sollen zusam-

mengestellt werden und in jede Beratungssituation integriert werden. Patientinnen-

Relevanz

Das Profil psychosozialer Betreuung hat sich analog des Krankheitsverlaufs
verandert. Verstarkte Beratung zum Krankheitswissen, Umgang mit der Erkrankung,
soziale Veranderungen, etc., sind im Bereich HIV und AIDS notwendig: Es existiert
landesweit kein Konzept furr eine Patientinnen-Beratung. Aufgrund der eher niedrigen
Fallzahlen scheint es angesagt, Bausteine fir die Einzelberatung (Beratungsleitfa-
den) zu entwickeln.

Ziel

Umfassende und fundierte Patientinnen-Beratung im Bereich HIV und AIDS sind
sicherzustellen und ein Beratungsleitfaden (denkbar auch auf Landesebene) zu
entwickeln.

Verantwortlich
AIDS-Hilfe, AIDS-Beratung (Gesundheitsamt)

Beratung

Eine besonders relevante Art von Information, die HIV-Infizierte bendtigen, betrifft alle Arten
von gesundheitlichen Risiken, gesundheitsriskanten Verhaltensweisen, z. B. das Risiko be-
stimmter Behandlungsformen, Fragen zu Compliance, etc.. Die Ubermittlung von Risiko-
informationen ist ein komplexer Prozess. Die genaue Kenntnis der ,Verzerrungstendenzen®,
zu denen es auf beiden Seiten hdufig kommt, ist die Voraussetzung fir jede effektive Risiko-
kommunikation.

Das ,Endprodukt” eines solchen Prozesses, das heif3t die kognitiven Einschéatzungen und
emotionalen Befindlichkeiten sowie daraus resultierende Entscheidungen des Patienten
oder Klienten, weisen oft nur begrenzte Uberschneidungen mit dem auf, was der Ge-
sundheitsexperte meint, an Input ,geliefert* zu haben. Einfach gesagt: Vieles was gesagt
wird, wird von anderen Seiten ganz anders verstanden als es gemeint ist. Gelingende
Risikokommunikation braucht bestimmte Methoden, um wirksam zu sein. Sie darf den Rah-
men, in dem sie gegeben wird, nicht ignorieren, sollte andererseits die Erwartungen, Erfah-
rungen, Werte und Einstellungen der Empfénger der Risikoinformationen einschéatzen
kénnen und sollte sie beachten.

Generell ist zu sagen, dass im Bereich der Gesundheitskommunikation aufgrund der neuen
Anforderungen der chronischen Krankheiten Bewegung entsteht, noch viel zu tun und zu
entwickeln ist. Fur die Kommunikation mit HIV-Infizierten ist es angezeigt, sich mit den
speziellen Anforderungen und Techniken der Risikokommunikation zu beschéftigen.
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Die Selbsteinschéatzung der Arztinnen im Bereich der Gesundheitskommunikation ist recht
positiv. Auch die befragten Klientinnen waren eher zufrieden, fuhlten sich allerdings nach
dem autoritdren Modell behandelt. Sie spirten bei ihren Therapeuten ungemein viel guten
Willen, und dies bei kleinem Zeitbudget. Sie hatten den Eindruck, im Vergleich zu anderen
Patientinnen-Gruppen, bevorzugt behandelt zu werden und dass der jeweils behandelnde
Arzt alles in seiner Mdglichkeit stehende tut. Ein Eindruck, den die Therapeuten bestatigen:
Sie nehmen sich alle vergleichsweise mehr Zeit fiir HIV-Infizierte und zeigen sich alle sehr
engagiert bei diesem Klientel. Die Kriterien einer partizipativen Kommunikation waren aller-
dings im Arzt-/Patientinnen-Verhéltnis selten gegeben, der Wunsch nach einem partner-
schaftlichen Verhaltnis jedoch bei fast allen Befragten stark ausgepragt.

Allerdings gibt es Ausnahmen: Eine Patientin gab beispielsweise an, dass sie gerne das
macht, was ihr Arzt sagt, es ware so am einfachsten fir sie. Sie gab an, tber ihre Krankheit
nicht viel wissen zu wollen, da sie dieses Wissen enorm belastet. Ein Patient berichtete, eine
partnerschaftliche Kommunikation mit Arztinnen mittlerweile zu erreichen, ein Prozess
langen Lernens und Therapie-Erfahrung. AuRerdem ist er der einzige Privatpatient unter den
Befragten. Nach seiner Einschéatzung ist dieser Status sehr wesentlich, denn Kassen-Pa-
tientinnen wiirden nicht so leicht als Verbraucher einer doch auch recht teuren Dienstleis-
tung angesehen.

Auch bei anderen Einrichtungen stellt sich das Gefiihl von partnerschaftlichem Umgang nicht
unbedingt selbstverstandlich ein. Hier sind ebenfalls Rollenkonflikte an der Tagesordnung,
nur sind die Bereitschaft und zeitlichen Ressourcen an einer partizipativen Beziehung zu
arbeiten ungleich gréRer.

Patientinnen-Kommunikation und -Information ist ein wesentlicher Qualitatsbaustein der Ver-
sorgung und er lasst sich auch im Landkreis Tibingen noch erheblich verbessern. Die Indi-
katoren Patientinnen-Betreuung, -information, -orientierung und Compliance, wurden wegen
der Darstellbarkeit getrennt behandelt. Sie gehdren natrlich in ein Handlungsgefuge.

9. Patientlnnen-Zufriedenheit

Zu diesem wichtigen, héaufig leider vernachlassigtem Qualitatsindikator, befragten wir
Patientinnen. Dabei wurde zuerst abgeklart, was Infizierte unter einer guten Versorgung,
bzw. Behandlung verstehen und wie zufrieden sie mit dem sind, was ihnen angeboten wird.
Patientinnen-Zufriedenheit ist von verschiedenen Faktoren abhangig:

V' Qualitat der Beziehung zum behandelnden Arzt (Betreuer/Berater)
W Anonymitét

W’ Berticksichtigung des Faktors Lebensqualitat

W Wirkung der Therapie

W Auftreten von Nebenwirkungen (oder anderen Problemen)

P Umgang des Behandelnden mit auftretenden Nebenwirkungen

Bei allen Befragten war die Erleichterung uber die medizinischen Fortschritte deutlich merk-
bar: Der Krankheitsverlauf von HIV und AIDS hat sich aus Patientinnen-Sicht positiv ver-
andert. Die meisten Befragten haben lange nach Hauséarztinnen und Facharztinnen gesucht,
bei denen sie sich gut aufgehoben fuhlen. Die Befragten beschrieben ihren persdnlichen
Weg als das Erlernen von Fahigkeiten, sich gegen die Fachleute im Versorgungssystem zu
behaupten. Alle befragten Patientlnnen verfugen Uber breite Erfahrungen im Bereich
Diskriminierung, falsche Diagnose, fehlende Anonymitét, etc.. Alle gaben an, sich im Laufe
ihrer Krankheit immer durchsetzen, dass heildt um ihre Patientinnen-Rechte kdmpfen zu
missen. Die Befragten waren sich gleichfalls einig, dass sie ohne fremde Hilfe in diesem
Lernprozess gescheitert waren. Die Beratung des Gesundheitsamtes und die AIDS-Hilfe
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geben aus Patientinnen-Sicht hier hdufig kompetente Hilfestellung. Schwierig gestaltet sich
auch heute noch die Suche nach Fachéarztinnen, die adaquat mit HIV und AIDS umgehen
kdénnen. Adaguater Umgang heif3t zum Beispiel, sich wahrend der Behandlung zu schiitzen,
ohne die Patientinnen zu diskriminieren und die eventuell auftretenden Symptome mit der
Grunderkrankung HIV und AIDS in Verbindung setzen zu kdnnen.

Die befragten HIV-Infizierten &uRerten die Vermutung, dass sie weniger haufig kérperlich
untersucht werden, als andere Patientlnnen. Eine Behauptung, die auch der Wahrnehmung
von AIDS-Hilfe-Mitarbeiterinnen entspricht.

Positiv wird beurteilt, dass in mehreren niedergelassenen Praxen HIV-Infizierte behandelt
werden und dass dadurch eine gewisse Auswahlmdglichkeit besteht. Alle Betroffenen be-
tonten die herausragende Wichtigkeit, eines guten und vertrauensvollen Kontaktes zu
Jhrem* Arzt. Die Zufriedenheit war hier hoch. Auffallend war auch die hohe Zufriedenheit mit
dem Pflegedienst. Das Angebot der AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamtes wurde po-
sitiv bewertet. Die AIDS-Hilfe und ihr Angebot wurden von den Befragten als zufrieden-
stellend bezeichnet.

Bei fast allen Einrichtungen wurde auf mangelnde Anonymitat hingewiesen. Auerdem fan-
den es die Befragten auffallend, dass die Einrichtungen eher selten auf die anderen Versor-
gungsangebote verweisen.

Jm Prinzip findet sich hier alles, man muss nur wissen wo. Das erféhrt man eher durch Zufall.
AuRBerdem muss ich so stark sein, von einer Ecke zur anderen zu laufen und mir alles zu holen, was
ich brauche. Davor, dass ich das nicht mehr kann, davor habe ich Angst.”

Diese Aussage eines Infizierten fasst die verschiedenen Stellungnahmen sehr gut zusammen. Ins-
gesamt wurde die Versorgungslage von den befragten Patientinnen als zufriedenstellend betrachtet.

10. Lebensqualitat

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat ist von einigen Faktoren abhangig™:

Physische Gesundheit Soziale Kontakte Emotionales Wohlbefinden

Behinderung Familie Isolation
Arbeitsfahigkeit Teilnahme am sozialen Leben Niedergeschlagenheit
Schlaf Abhé&ngigkeit von anderen Angst
Hausarbeit
Ernahrung

Der Anteil der medizinischen Versorgung an diesen Lebensqualitéts-Indikatoren ist eher ge-
ring. Die anderen Faktoren sind unter anderem vom individuellen Lebensstil, den Umweltbe-
dingungen und dem sozialen Status abhéngig, sie liegen im Rahmen gesellschaftlicher Ge-
staltungsmaoglichkeiten. Lebensqualitat wird bei der Versorgung chronischer Erkrankungen
eine immer grolRere Rolle spielen und ist nur interdisziplinér zu optimieren.

Lebensqualitat wird zunehmend als Outcome-Parameter versorgerischer Leistungen aner-
kannt. Es werden Instrumente zur Messung von Lebensqualitat entwickelt. Im HIV-/AIDS-
Bereich gibt es den sogenannten HIV-Selt zur Erfassung der Lebensqualitat HIV-Infizierter.

16Quelle: Gesundheitsbkonomische Evaluationen
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Von den Expertinnen wird darauf verwiesen, dass sich die Lebensqualitat in den letzten
Jahren gravierend verbessert hat. Im Krankheitsverlauf gibt es allerdings starke Verénde-
rungen und Einbriiche, verallgemeinernde Aussagen sind hier nicht machbar. Entscheidend
fur die Lebensqualitat ist das soziale Umfeld: Inwieweit eine Teilnahme am sozialen Leben
moglich ist oder eine Familie besteht, hat grof3e Auswirkungen auf das emotionale Wohl-
befinden. Besonders schwierig wird von allen Befragten die soziale Isolation bei diesem
Krankheitsprozess angesehen. Angste und Niedergeschlagenheit lassen sich bei einer
letalen Krankheit schlecht verbannen, die physische Gesundheit wird als nicht beeinflussbar
erlebt. So hat das soziale Leben eine besondere Bedeutung: Es scheint die einzig beein-
flussbare Komponente zu sein.

11. Kooperation in der Versorgung

Kooperation bezeichnet ein Verhéltnis, in dem Menschen aufeinander angewiesen sind, um
ihre Produkte oder Dienstleistungen zu erstellen. Durch die Aufteilung in verschiedene Leis-
tungserbringer kann der Eindruck entstehen, dass Kooperation etwas Freiwilliges ist, nichts
Notwendiges. Die Férderung von Zusammenarbeit im Sinn einer funktionsiibergreifenden
und patientenorientierten Versorgung ist in Deutschland nicht ausgereift.

Im Landkreis Tubingen kann man sehen, dass informelle Kooperation zwischen den Einrich-
tungen besteht. Verbindliche, fallbezogene Kooperationslinien bestehen nicht und werden
von arztlicher Seite nicht gewlinscht. Eine organisierte Kooperation wird hier als grol3erer
Arbeitsaufwand gesehen, die informellen Wege als ausreichend betrachtet. Wirkliche Entlas-
tung durch strukturierte Kooperation wird nicht erwartet. Die anderen Einrichtungen pla-
dieren stark fur verbindliche Kooperationen zum Patientinnen-Wohl. In diesem Bereich
scheint es im Landkreis Tubingen Gesprachsbedarf zu geben.

Was wird genau unter Kooperation verstanden?
In welchem Rahmen soll sie stattfinden?

Welche Arbeitsauftrage haben die einzelnen Einrichtungen?

U U X

Bedeutet Kooperation mehr Arbeitsaufwand oder werden durch Ko-
operation auch Arbeitsvorgange eingespart?

N

Gibt es Konzepte von Kooperation, die sich bewahren?

N

Diskussion verschiedener Modelle, z. B. Fallkonferenz oder Patient-
Innen-Brief (alle Einrichtungen beschreiben ihre Therapieziele und
deren Operationalisierung).

Wenn die Versorgungseinrichtungen im Landkreis Tubingen eine strukturell gesicherte Ko-
operation miteinander entwickeln wirden, dann ware hier ein wesentlicher Qualitatsbaustein
zu einer sehr guten Versorgung geschaffen. Das wirde von den Beteiligten einen sehr kon-
kreten Zielfindungs- und Aushandlungsprozess voraussetzen. Die Einrichtungen sollten be-
fragt werden, ob sie dazu bereit waren.
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Handlungsempfehlung zur Versorgung

Es soll geprift werden, warum es im Landkreis Tubingen im Bereich HIV und
AIDS keine Kooperationsstruktur gibt und falls sie im Sinn effizienter und Kooperationsstrukturen
effektiver Arbeit gebraucht wird, soll sie geschaffen werden. Diese Struk- priifen, bzw. schaffen
tur sollte sich auch auf die Bereiche Patientinnen-Information und
Compliance beziehen.

Relevanz

Eine strukturierte Zusammenarbeit aller an der Versorgung beteiligten Einrichtungen
gilt als Gutezeichen einer guten und auch effizienten Versorgung. Im Landkreis
Tubingen besteht sie nicht. Es soll in einem Gesprach mit den Beteiligten heraus-
gefunden werden, warum es diese Struktur nicht gibt, ob sie fir sinnvoll gehalten wird
und wie sie zu schaffen wére. Ein die Arbeit verbindendes Gremium und/oder ein
Qualitatszirkel ware empfehlenswert. Die Aufgaben von Kooperation und Koordi-
nation sind genauso festzulegen wie die Verantwortlichkeiten. Die Patientlnnen-Per-
spektive ist dabei einzubeziehen.

Ziel
Kooperationsstrukturen zwischen den in der Versorgung tatigen Einrichtungen schaf-
fen.

Verantwortlich

Erste Schritte dazu werden auf einem Fachtag besprochen. Verantwortlich fur die
weitere Betreibung des Prozesses: Gesundheitsberichterstattung/AlDS-Beratung (Ge-
sundheitsamt).

Handlungsempfehlung zur Versorgung

Zur ersten Zusammenfligung der verschiedenen Versorgungsprozesse wird ein
Patientlnnen-Brief entwickelt und auf Wirksamkeit evaluiert. Patientinnen-Brief
als Kooperations-
Relevanz baustein
Die Zusammenarbeit vieler Akteurlnnen patientinnenbezogen zusammenzu-
fuhren und zu strukturieren ist schwer: Ein Patientinnen-Brief in dem alle an der Ver-
sorgung beteiligten ihre Therapie, Interventionen, Tatigkeiten, Behandlungsziele ein-
tragen, ist ein Schritt zur grundséatzlichen Integration und Schaffung von Transparenz.
Sowohl die aktuellen Diagnosen als auch die jeweiligen Zustandigkeiten (z.B. Com-
pliance, Patientinnen-Information) werden den Patientlnnen in Form eines geglieder-
ten ,Versorgungsfahrplans“ mitgegeben. So wird fur alle Einrichtungen ersichtlich,
was wer tut und was noch gebraucht wird. Der Patient hat dabei die Faden in der
Hand und ist umfassend informiert. Auch der Kontakt der involvierten Einrichtungen
wird durch einen Patientinnen-Brief formalisiert und erleichtert.

Ziel
Durch Zusammenstellen aller Therapien, Diagnosen, etc. im Patientinnen-Brief wird
Kooperation formalisiert.

Verantwortlich
AIDS-Beratungsstelle im Gesundheitsamt und AIDS-Hilfe
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12. Koordination der Versorgung

Die Fachliteratur weist auf die Bedeutung der Koordination in der Versorgung bei komplexen
und/oder chronischen Krankheitsverlaufen hin. Die Notwendigkeit der Koordination entsteht
durch Arbeitsteilung. Die einzelnen Tatigkeiten eines Versorgungsprozesses werden auf-
einander abgestimmt. Bei komplexen und komplizierten Versorgungsabléufen ist es ratsam,
wenn ein Koordinator die Steuerung des einzelnen Falles bernimmt. Eine gebréuchliche
Form der Fallkoordination ist das Case-Management. Dabei werden mit den Klientinnen/
Patientinnen Ziele abgesprochen, Aufgaben verteilt und diese Ziele wieder abgeglichen
(Zielkontrolle).

Diese Koordinationsstruktur ist im Landkreis Tibingen nicht festgelegt: Sie wird entweder
vom betreuenden Hausarzt, vom betreuenden Sozialarbeiter oder vom Patienten selbst
Ubernommen. Die befragten Patientinnen zeigten sich davon Uberfordert. Vor allen Dingen in
schwierigen Krankheitsphasen war es ihnen nicht mdglich, die Koordination selbst zu tber-
nehmen. Behandlungsfehler lassen sich manchmal darauf zurlickfihren, dass der richtige
Zeitpunkt (z. B. Nebenwirkungen kontrollieren lassen, einen Facharzt aufsuchen) versaumt
wird. Bei schlechtem Gesundheitszustand wird haufig eine Betreuung durch die AIDS-Hilfe
gewinscht.

Das bestehende Angebot der AIDS-Hilfe, als Koordinator von Versorgungsprozessen zur
Verfligung zu stehen, sollte genau heraus gearbeitet werden und fir Patientinnen, Klinik und
niedergelassene Arztinnen fassbar sein. Vor allem zwei Fragen sind prazise zu klaren:

W Was ist unvermeidbarer Koordinationsbedarf?
Wie und von wem kann er gedeckt werden?

' Wie kann Koordinationsbedarf reduziert werden?

Hier scheint ein fur alle Beteiligten zur Verfligung stehender Patientinnen-Brief ein erster
Ansatz, da er die benétigte Koordination und den Behandlungsablauf fiir alle Beteiligten
transparent macht.

13. Pravention

Der Bereich Primarpravention wurde im ersten Teil dieses Berichtes behandelt. Sekundar-
und Tertiarpravention sind die Aufgabengebiete, der in der Versorgung Tatigen. Sekundar-
pravention heif3t, dass Mallnahmen getroffen werden, die verhindern, dass Infizierte erkran-
ken. Tertiarpravention heifdt, alle MalRnahmen zu treffen, die Krankheitsfolgen begrenzen
oder ausgleichen.

Aus der Organisation von Klinik und Praxis ergibt sich, dass Pravention kein explizit aus-
gewiesenes Thema des Behandlungssettings ist. Aber alle Therapeutinnen berichten, dass
sie mit ihren Patientinnen Uber gesundheitsférdernde Lebensweisen reden, ihnen, wenn
noétig, rehabilitative Malinahmen verordnen. Es ist ihnen ein Anliegen, ihre Patientinnen so
lange wie moglich gesund zu sehen. Sie beschreiben aber auch, wie schwierig es ist, dass
Patientinnen gesund bleiben, wenn zum Beispiel eine Suchtkrankheit vorliegt oder wenn
auller HIV-Infektionen andere Erkrankungen, vor allem Hepatitis C, die Patientinnen be-
lasten.

Fur die Einrichtungen, deren Aufgabe im psychosozialen Bereich liegt, ist Préavention immer
ein wichtiges Thema. Fur die AIDS-Hilfe ist es im Umgang mit ihren Klientinnen selbstver-
standlich, Uber gesundheitsforderliche Lebensweisen zu sprechen und dahin zu wirken, dass
die Menschen so lange wie mdglich gesund bleiben.

I
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Fir die AIDS-Beraterin im Gesundheitsamt gilt dies ebenso. Fir sie ist auffallend, dass sich
viele der gefiihrten Gesprache um die Folgen der Therapie drehen:

P Was tun bei Durchfall, Appetitlosigkeit?

Wie geht man mit den Erscheinungen der Lipodystrophie (Fettver-
teilungsstérung) um?

4

P Warum zahlt die Krankenkasse keine kosmetischen Korrekturen,
wenn mich diese Therapie entstellt?

4

Haben die Medikamente Langzeitwirkungen, die mir schaden?

Ein anderes Thema, das auch in den Bereich der Pravention fallt, sind Fragen, die sich um
die soziale und gesellschaftliche Stellung drehen. Depressive Verstimmungen durch soziale
Isolation, Einsamkeit und Mangel an Lebenssinn sind haufig anzutreffen und nur schwer
veranderbar.

P Resiimee

Die Versorgung HIV-Infizierter im Landkreis Tibingen ist zur Zeit recht gut. Dahin lassen
sich die Aussagen aus verschiedenen Perspektiven (Arztinnen, Pflege, psychosoziale
Dienste, Patientlnnen) zusammenfassen.

Das Versorgungsangebot ist differenziert und zugéanglich. Es muss in dieser Vielfalt erhalten
bleiben. Erfreulich ist, dass sich auch die Patientinnen mit der Situation im Landkreis eher
zufrieden zeigen, obwohl — wie auch klar hervortritt — Leben mit HIV und AIDS sehr schwie-
rig und belastend ist. Neben den nicht prognostizierbaren Krankheitsverlaufen und den zum
Teil sehr schweren Nebenwirkungen, ist es vor allem der soziale Druck, die Isolation, die ein
Leben mit HIV und AIDS besonders schwer machen. Das bedarf einer hohen Sensibilitét
und Aufmerksamkeit seitens der Behandler. Sie scheint im Landkreis Tiibingen vorhanden
zu sein: Alle befragten Arztinnen waren sich der hohen Herausforderung der Behandlung
HIV-Infizierter fir die medizinische Praxis bewusst. Trotzdem &uRerten sie Ubereinstim-
mend, sehr gerne mit HIV-Patientinnen zusammenzuarbeiten. Vielleicht korrespondiert die-
se Offenheit und Zuneigung der Arztinnen mit diesem Patientinnen-Kreis mit der ge-
aulerten Patientinnen-Zufriedenheit.

Trotzdem gibt es Bereiche der Versorgung, die zu verbessern sind. Sie sind bereits aus-
fuhrlich beschrieben worden, zum Teil wurden Handlungsempfehlungen daraus abgeleitet.
Sie sollen hier abschlieRend zusammengefasst werden.

= H|V-Spezialisten im Landkreis sicherstellen
B Anonymitat starken

= multidisziplindres Assessment durchfiihren
® psychotherapeutische Versorgung sichern

= Fortbildung und Patientinnenzahlen als Qualitatsmerkmal
medizinischer Versorgung deutlich machen

® partizipative Kommunikation férdern

m Klarheit Uber Krankheit, Krankheitsverlauf und Therapie schaffen
(Patientinnen-Beratung)

m interdisziplindre Zusammenarbeit ermdglichen und stérken
m soziale Netzwerke fordern

m Kooperationsstruktur (Qualitatszirkel) schaffen

= Koordinationsstrukturen kléren
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éé\ Erfahrungsbericht von Ursula Schéntag
\LF Arztin im Gesundheitsamt Tiibingen
| BERATUNG  pie ersten sanre 1988-1990

Im Februar 1988 begann fir mich die Arbeit am Gesundheitsamt TUbingen. Wie bei fast
allen in der Medizin Tatigen, war mein Wissen zum Thema AIDS rudimentar. Es gab Er-
kenntnisse zu dieser Erkrankung, erste Einsichten fir praktisches Handeln in der Medizin.
Die Ubertragungswege waren mittlerweile bekannt. Das erste antivirale Medikament war in
der Entwicklung. Sicher war, dass Heilung unmdéglich ist. Der Schutz vor der Infektion er-
schien als die einzige mdgliche Waffe gegen das massenhafte Ausbreiten dieser Immun-
schwaéchekrankheit in der Bevolkerung.

Die nationale Politik reagierte schnell: In allen Gesundheitsamtern der Republik wurden
sogenannte AIDS-Fachkréafte eingestellt. Sie sollten mit ihrer Arbeit dazu beitragen, dass
sich das HI-Virus nicht mit dieser Geschwindigkeit ausbreiten kann, wie es die Epidemio-
logen prognostizierten.

Dieses Bundesmodell ,AIDS-Fachkrafte* ermdglichte mir, mich intensiv mit der AIDS-
Thematik zu befassen und gut ausgebildet zu werden. Es gab haufige, oft mehrere Tage
dauernde Fortbildungen, die auch ein Zusammenwachsen im Kolleginnen-Kreis bewirkte.
Dies war auch notwendig, denn in den Gesundheitsamtern war dies eine neue Art zu ar-
beiten. Im Mittelpunkt stand die Préavention und die Uberlegung, was Menschen dazu
bringen koénnte, die Beratungsstellen aufzusuchen. Die Entscheidung, dass AIDS-
Beratungsstellen ihr Angebot anonym und kostenlos anbieten, war zu diesem Zeitpunkt
offensichtlich richtig und notwendig. Vor allem der kostenlose HIV-Test fihrte dazu, dass die
AIDS-Beratungs-stellen in den Gesundheitsémtern regen Zulauf hatten und haben.

Ich hatte nicht wenig zu tun, denn die Anfragen nach Praventionsveranstaltungen in unter-
schiedlichsten Einrichtungen war grof3. In der Hauptsache waren es Schulen, die winsch-
ten, dass ich als aufRerschulische Fachkraft kam, aber auch Jugendhduser, die Kirchen
(Konfirmandenunterricht bis zum Frauenkreis) fragten an. Ich kam so weit es moéglich war,
den Anfragen nach, sprach von AIDS, vom Verlauf der Immunschwéche und hatte noch
keinen Menschen gesehen, der mit dem Virus infiziert war.

In den AIDS-Sprechstunden war der Andrang grof3. Viele Menschen kamen, um sich testen
zu lassen. Viele kamen auch, um Informationen zu bekommen. Was ich schnell begriff war,
dass es fast immer um Angst ging, in den seltensten Féallen um reale Bedrohung durch die
HIV-Infektion. Interessant war (und ist), dass haufig Krisen, kleine und groR3e, verbunden mit
friherem riskohaftem Verhalten die Menschen in die Beratung trieb (treibt).

Ich musste selten ein positives Testergebnis einem Menschen mitteilen. Glaubte ich in den
ersten Monaten oft, dass AIDS in TlUbingen nicht existiert, anderte sich diese Vermutung
schnell, als ich die AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlingen e.V. kennen lernte. Sie hatte sich erst
1987 gegrindet und wurde zu dieser Zeit hauptséachlich von ehrenamtlichen Mitgliedern
betreut. Eine Psychologin war mit einer halben Stelle eingestellt worden. Ich wurde vom
Vorstand der AIDS-Hilfe auf Herz und Nieren geprift, was ich selbst in Ordnung fand, kam
ich doch von einer Behorde, deren Ruf vor allem bei Menschen mit besonderem Lebensstil
nicht sehr gut war. Aber auch fir mich war es anfangs nicht so selbstverstandlich, die
Belange von Patientinnen so sehr in den Vordergrund zu stellen, wie es bei dieser Arbeit
notwendig ist.

In der Folgezeit und in all den Jahren war die AIDS-Hilfe mein wichtigster Kooperations-
partner. Diese Zusammenarbeit war, wenn man betrachtet, was sonst in Deutschland ent-
stand, etwas Besonderes. Meist war es weder den Vertretern der Gesundheitsdmter noch
den AIDS-Hilfen moglich, die Schranken der unterschiedlichen Organisationen und deren
Jdeologien“ zu tUberwinden. In der AIDS-Hilfe bekam AIDS fir mich ein Gesicht, mir wurde
schnell erschreckend klar, was es bedeutete HIV-infiziert zu sein.
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Die Jahre 1990/1991

Inzwischen hatte ich mich recht gut in meiner Arbeit etabliert. Die AIDS-Beratung wurde
weiterhin gut besucht, die Préventionsveranstaltungen wurden nach wie vor nachgefragt,
wenngleich sich die Anzahl etwas reduzierte, was mir nur recht war. Inzwischen hatte sich
namlich ein neues Arbeitsfeld aufgetan. Es war die grof3e Hoffnung gewesen, dass Praven-
tion ausreichen wirde, um das ,AlIDS-Problem* zu I6sen. Fir uns alle kam unerwartet, wie
viele aidskranke Menschen der Hilfe und Unterstiitzung bedurften.

Die medizinische Versorgung war durch die Universitétsklinik gut abgesichert. Es war vor
allem die auf3erstationére Betreuung, die die Experten, Politiker und letztlich wohl die Ge-
sellschaft vor Probleme stellte, die manchmal unldsbar erschienen.

Die Situation in Tubingen:

1990/91 wussten wir von 24 HIV-Infizierten. Acht waren an AIDS erkrankt. Fast alle dieser
Menschen waren ehemalige oder aktive Drogengebraucher. Der Anteil schwuler Betroffener
war gering, in der Folgezeit waren sie in Tlbingen wenig sichtbar. Sie wurden entweder von
der AIDS-Hilfe Stuttgart betreut oder zogen sich in ihren privaten Kreis zuriick. Infizierte aus
anderen Betroffenengruppen gab es, aber die Drogengebraucher waren zahlenméRig und
vom bendétigten Betreuungsaufwand am meisten prasent.

Dass diese Gruppe so grof3 war, hatte mehrere Ursachen. Eine davon war, dass im Kreis
Tubingen, in Rottenburg, eine Justizvollzugsanstalt fur Kurzzeitvollzug angesiedelt ist. Dort
sizten und safen auch immer HIV-positive Manner ein. Gerade in dieser Zeit blieben viele
im Tlbinger Raum. Eine andere Ursache mag sein, dass sogenannten Therapieabbrecher
aus der Drogenhilfe 6fter in TUbingen héngen blieben und mehrere davon infiziert waren.

Sicher war, dass es in dieser Zeit keine Infrastruktur zur Versorgung dieser Gruppe gab.
Eines der groRen Probleme war es, Wohnraum zu finden. Es gab genauso wenig Wohn-
raum, wie heute. Damals kam es o6fter vor, dass Patientinnen in der Klinik bleiben mussten,
weil sie sonst nirgends untergebracht werden konnten. Ich erinnere mich gut, wie schwierig
es war, einen aus dem Knast entlassenen Infizierten, der im November in einem Parkhaus
nachtigte, unterzubringen. Nach intensiven Bemiihungen der AIDS-Hilfe gelang es, vom
Kreissozialamt ein Hotelzimmer zur Verfligung gestellt zu bekommen.

Die Sozialverwaltung von Kreis und Stadt erkannten, dass die Probleme dréngend waren
und schnell Abhilfe geleistet werden musste. Seit 1990 gab es eine sogenannte Krisen-
wohnung der AIDS-Hilfe, in der AIDS-Kranke ohne Wohnung und Versorgung in eine Wohn-
gemeinschaft aufgenommen werden konnten. Dies war lediglich eine Ubergangslosung.
Hauptamtliche Mitarbeiter der AIDS-Hilfe waren die Betreuer. Die Anforderungen waren
nicht mehr zu meistern, als zwei der Bewohner schwer erkrankten und starben.

Ich muss hier kurz innehalten, um zu schildern, was diese Zeit fiir die Menschen
bedeutete, die in der medizinischen und psychosozialen Betreuung téatig waren.

Es gab mittlerweile ein Medikament, dass sogenannte AZT, bei dem Aussicht bestand, die
Vermehrung des Virus und die Zerstérung des Immunsystems zu verlangsamen. Bei vielen
kam es zu spét. In der Infektions-Station der Medizinischen Universitéatsklinik lagen viele
AIDS-Kranke und fast alle starben. Die Arbeit der Krankenschwestern und Arztinnen war
schwer, oft kaum zu ertragen und ist nicht hoch genug einzuschéatzen.

Aulerstationdr waren wir nicht darauf vorbereitet, Menschen zu Hause oder z.B. in Kran-
kenwohnungen gut zu versorgen. Welcher Aufwand war es, einen dreiRigjahrigen Mann, der
innerhalb kilrzester Zeit ins Vollbild AIDS kam, geistig desorientiert war, von seiner Ehefrau
und professionellen Helfern versorgen zu lassen!!! Er benétige 24-Stunden-Betreuung und
-Pflege. Es dauerte ziemlich lange, bis sich die Sozialstationen bereit erklarten, diese Men-
schen, auch Suichtige, zu pflegen. Fur sie waren AIDS-Kranke eine ganz neue Klientel, jung,
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oft slichtig, unangepasst, eigenwillig in der Lebensart. Die Mitarbeiter der AIDS-Hilfe, deren
Zahl sich im professionellen Bereich mittlerweile erhoht hatte (es waren mehr Stellen von
Land und Stadt bewilligt worden), arbeiteten in dieser Zeit weit Uber ihre Grenzen hinaus.

Auch fur mich galt dies. Langst hatte ich mein Aufgabengebiet erweitert und wirkte bei der
Versorgung und auch Pflege von HIV-Infizierten und AIDS-Kranken mit. Ich Ubernahm die
Koordination vieler Aktivitaiten. Die AIDS-Beratung war Anlaufstelle fir Patientinnen, die
Hilfe bedurften, fir die Klinik, die Patientinnen nur deshalb nicht entlassen konnten, weil kein
Wohnraum vorhanden war. Es kamen Angehorige, die die Pflege eines Familienmitgliedes
nicht mehr schafften und die Unterstltzung und Entlastung brauchten. Fur die Pflegekréafte
der Sozialstationen hielt ich Fortbildungen ab und der Kontakt mit verschiedenen Behdrden
und Institutionen wurde aufrecht erhalten und gepflegt.

In dieser Zeit starben so viele Menschen und ich war auf so vielen Beerdigungen, dass es
mir noch heute schwer fallt, auf den Friedhof zu gehen.

Die Jahre 1992-1994

Den an der Versorgung Beteiligten wurde immer klarer, dass die Bereitstellung von Wohn-
raum ein Eckpfeiler der aul3erstationdren Betreuung ist. 1991 verlieRen die franzdsischen
Streitkrafte Tubingen und es stand neuer Wohnraum zur Verfligung. Die meisten Patient-
Innen winschten sich eine Einzelwohnung, nur wenige wollten in Wohngemeinschaften
leben. Es entstand das ,Betreute Wohnen der AIDS-Hilfe Tlbingen-Reutlingen®. Kernstiick
waren zwei Wohnungen, die von mehreren Menschen bewohnt werden konnten. Ein Be-
treuungsteam wurde etabliert. Ich nahm an den wochentlichen Teamsitzungen teil. AulRer-
dem gab es Einzelwohnungen, die ebenfalls engmaschig betreut wurden.

Die Entwicklung der Substitutionstherapie in Tibingen

Schon 1989 war klar, dass die Situation HIV-Infizierter, stichtiger Menschen unhaltbar war.
Das Verbleiben in der Szene, in der lllegalitit, in gesundheitsschadigenden Lebensbedin-
gungen erschwerte die Betreuungsarbeit erheblich, die Klientinnen hatten zusétzliche ge-
sundheitliche Krisen, waren oft verelendet. Vor allem Menschen, die aus der Haft entlassen
wurden, waren massiv gefahrdet. Uber den damaligen Amtsleiter des Gesundheitsamtes
versuchte ich im Sozialministerium Zusagen fur eine Substitution bei besonders gefahr-
deten Personen zu erreichen. Das Ministerium sah keine Handlungsmdoglichkeiten. Erst
durch die sogenannte ,NUB-Richtlinie® wurde es Arzten méglich, mit Polamidon oder
Methadon suichtige Menschen zu substituieren.

Ab 1990 arbeiteten wir (AIDS-Hilfe und AIDS-Beratung) daran, niedergelassene Artzinnen
fur die Substitutionsarbeit zu gewinnen. 1992 wurden ca. 80 Menschen substituiert. Aufga-
ben der AIDS-Fachkraft im Bereich der Substitution:

Ein Substitutions-Arbeitskreis, der multiprofessionell besetzt ist, wurde eingerichtet.
Die Leitung liegt bei der AIDS-Fachkraft.

In Zusammenarbeit mit den niedergelassenen Arztinnen wurde die Wochenendver-
gabe mit dem Substitutionsmedikament gesichert.

Ein Konzept fur einen ,Kontaktladen“ in Tlbingen wurde miterstellt.

U T X

Es wurden Informations- und Fortbildungsveranstaltungen fur Apotheker und Bewah-
rungshelfer durchgefihrt.

W Die Koordinationsarbeit zwischen den unterschiedlichen Akteuren war notwendiger
Bestandteil dieser Arbeit.

W Fortbildungen fiir Arztinnen und psychosoziale Betreuer wurden organisiert und
durchgefiihrt
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Seit 1995

Ab 1995 gab es grof3e Veranderungen, die durch die Erfolge in der Pharma-Forschung her-
vorgerufen wurden. Es gab drei Medikamente auf dem Markt, alle drei sogenannte ,Rever-
se Transkriptase-Hemmer*, die die Vermehrung des Virus im menschlichen Kérper hemm-
ten. In diesem Jahr kam eine vollkommen neue Medikamentengruppe, die sogenannten
JProtease-Hemmer*, in den Handel. Auch sie hemmten die Virusvermehrung, hatten aber
einen anderen Angriffspunkt im Entstehungszyklus des Virus.

Innerhalb kurzer Zeit kamen immer neue Medikamente hinzu, so dass 1997ca. 18 Medika-
mente auf dem Markt waren, die in der antiretroviralen Therapie miteinander kombiniert wer-
den konnten. Waren es zuerst zwei Medikamente, die miteinander kombiniert wurden, war
es ca. ab 1997 Standard, den Patientlnnen eine sogenannte ,Dreierkombinaton* zu ver-
ordnen.

In der medizinischen Versorgung der Patientinnen &nderte sich binnen kurzer Zeit fast alles
und naturlich hatten die neuen Therapieoptionen gro3en Einfluss auf das Leben der HIV-
Infizierten. War bis dahin die HIV-Infektion davon gepragt, dass es vor allem die soge-
nannten opportunistischen Infektionskrankheiten waren, die die Patientinnen quélten und
ihre Lebenszeit verkirzten, nahmen diese AIDS-definierten Erkrankungen im Laufe der Zeit
immer mehr ab.

Heute, im Jahr 2003, gibt es diese opportunistischen Infektionen bei behandelten Patient-
Innen so gut wie nicht mehr. Heute hat sich die Mdglichkeit, mit dem Virus lange zu leben,
erheblich verbessert. In die medizinische Klinik kommen kaum noch Patientinnen, die
schwere durch den Immundefekt hervor gerufene Erkrankungen haben. Doch diese Aus-
sage muss eingeschrénkt werden, denn mittlerweile kommt eine neue Gruppe von Patient-
Innen in die Klinik. Es sind die Menschen, die, aus welchen Griinden auch immer, von ihrer
Infektion nichts wissen oder sie ,erfolgreich” verdrangt haben, und mit schwerstem Immun-
defekt und daraus resultierenden Erkrankungen eingeliefert werden. Aul3erdem beflirchtet
die Medizin, dass es in Zukunft mehr Menschen geben wird, bei denen die antiretrovirale
Therapie nicht mehr wirksam ist und die deshalb eine neue Herausforderung in der Be-
handlung darstellen.

Die Betreuung von infizierten Menschen hat in meiner Arbeit einen neuen Stellenwert be-
kommen. Heute ist es eine Art Lebensbegleitung, bei der es fur die Infizierten darum geht,
die mittlerweile chronische Erkrankung zu meistern.

Bis jetzt blieb unerwéhnt, dass der Preis den Patientinnen fur das verlangerte Leben be-
zahlen, recht hoch ist: Die antiretrovirale Therapie muss, einmal begonnen, ein Leben lang
eingenommen werden. Die Anforderungen an die Compliance der Patientinnen ist enorm.
Nichteinnahme oder unregelmafige Einnahme bildet Resistenzen, d.h. dass das Virus sich
so verandert, dass die Medikamente nicht mehr wirken. Diese Resistenzen kdnnen wiede-
rum zu Kreuzresistenzen fuhren, d.h. dass Resistenz gegenuber einem Medikament zu Re-
sistenzen, auch gegen andere, ahnlich aufgebaute Medikamente, fihrt. Damit wird haufig
ein Therapieversagen eingeleitet.

Die Nebenwirkungen der Medikamente sind vielféltig und schréanken haufig die Lebens-
qualitat ein. Das auffélligste Symptom bei Nebenwirkungen sind die Fettverteilungssto-
rungen (Lypodystrophie). Hier kommt es, hervorgerufen durch die verschiedenen antiretro-
viralen Medikamente, zu Stérungen in der Fettverteilung, die das AuRRere des Menschen ne-
gativ beeinflussen und eine grof3e psychische Belastung darstellen.
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AIDS-Pravention als Auftrag

Bis jetzt habe ich vorwiegend Uber die Versorgung von Menschen mit HIV und AIDS be-
richtet, die sogenannte Tertidrpravention, Prévention, die sich bemiht die Folgen von Er-
krankungen zu mindern und die Lebensqualitat der betroffenen Menschen so gut es geht zu
erhalten.

Primarprévention setzt bei gesunden Menschen an und will dazu beitragen, dass sie nicht
erkranken. Wie schon beschrieben, gab es in den ersten Jahren meiner Arbeit kein Medika-
ment gegen das HI-Virus. Die Gesundheitspolitiker hatten erkannt, dass es darum gehen
muss, Menschen dazu zu bewegen, sich so zu verhalten, dass das Virus keine Chance hat
in ihren Kdrper einzudringen. Mein Arbeitsauftrag ist, dies mit zu erreichen.

Fir Mitarbeiter des 6ffentlichen Gesundheitswesens war es ein ungewohntes Szenario: Es
erschien sinnvoll vor allem mit Jugendlichen, die gerade anfangen ihre Sexualitat zu ent-
decken, zu arbeiten. So wurde ich nun mit Anfragen vor allem von den Schulen tberh&uft.
Das Kultusministerium hatte die Weichen gestellt, dass wir als sogenannte Fachkréfte an
die Schulen konnten. Da kamen wir nun, bepackt mit Informationsmaterial, dass von der
Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung bereitgestellt wurde, mit Kondomen,
eigenem Wissen und Einstellungen.

Kondome an Gesundheitsamter! Der ehemalige Leiter des Tubinger Gesundheitsamtes war
sehr Uberrascht als ihm eine Rechnung tber 500 Kondome auf dem Schreibtisch vorgelegt
wurde. Als ich ihm erklarte, dass das zum ,Handwerkszeug" einer AIDS-Fachkraft gehort,
brachte er diesen Ausspruch in die Amtsleiterkonferenz auf Landesebene ein. In der Folge
wurden vom Sozialministerium den Gesundheitsdmtern regelméRig groéfRere Mengen an
Kondomen zugesandt.

Heute, 2003, gilt es als unbestritten, dass die AIDS-Préavention dazu beigetragen hat, dass
es zu keinem Horror-Szenarium kam, wie 1988 befirrchtet. Die Zahl der pro Jahr getesteten
HIV-Infektionen blieb in Deutschland uber die Jahre hinweg relativ konstant.

Was wurde nun in der Prévention anders gemacht als bisher? Wer sich an die vergeblichen
Versuche erinnert, die Quote der Raucher in der Bevdlkerung zu senken, indem z.B. ein
Skelett mit einer Zigarette gezeigt wurde, wird verstehen, dass neue Wege gesucht werden
mussten, um die massenhafte Ausbreitung des Virus in der Bevélkerung zu verhindern.

Von Anfang an versuchte ich, neben den Informationen zum Virus, zum Verlauf einer HIV-
Infektion, zu Behandlungsmadglichkeiten, zur Ausbreitung des Virus in der Welt usw., mit den
Schilerinnen Uber ihre eigenen Belange zu sprechen. Darliber wie die bekannten Schutz-
mdglichkeiten im personlichen Erleben angewandt werden kdénnen, wie Mann/Frau es
schafft den jeweiligen Partner davon zu Uberzeugen, dass Kondome verwendet werden
mussen, wie Kondome zu gebrauchen sind, wo man sie kauft, etc.. Dabei wurde mir schnell
klar, dass es meine Aufgabe ist, eher sexualpddagogisch zu arbeiten, als mit erhobenen
Zeigefinger den Gebrauch von Kondomen anzumahnen.

Heute, 2003, hat sich einiges geandert, weniger daran wie Jugendliche mit dieser Thematik
umgehen als vielmehr das gesellschaftliche Klima, die Wichtigkeit dieses Themas in den
Medien.

AIDS hat zum Gliick viel von seinem Schrecken verloren. Wir haben Medikamente, die ver-
hindern, dass Menschen innerhalb kurzer Zeit an dieser Infektion sterben, aber es ist noch
immer nicht heilbar, die Folgen der HIV-Infektion fiir das Leben sind vielféltig und schwierig
zu meistern. Deshalb muss es natlrlich nach wie vor unser Ziel sein HIV-Infektionen zu ver-
hindern.
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Der Auftrag ist der gleiche, die Botschaften &hnlich, nur: Wie Uberzeugen wir eine junge
Frau, einen jungen Mann, davon, dass es Sinn macht, bewusst und verantwortungsvoll mit
seiner Sexualitdt umzugehen, damit er auch in zwanzig Jahren noch gesund ist und nie-
manden anders gefahrdet? Es ist ein Vorrecht junger Menschen im Heute zu leben, sich fir
unverwundbar zu halten.

Fur uns heil3t das, dass wir uns mit den Wissenschaftlern, den Praktikern in der Jugend-
arbeit zusammensetzen mussen, um herauszufinden, wie die Praventionsbotschaften der
Zukunft aussehen missen. AuRerdem brauchen wir Methoden, um mit Menschen in Kontakt
zu kommen, die sich der Pravention eher entziehen. Gemeint sind z. B. die vielen Men-
schen, die bei uns leben und aus anderen Gesellschaften kommen, ein anderes kulturelles
Selbstverstandnis haben als wir, aber oft hoch gefahrdet leben.

Die Erhebung zur Pravention an den Schulen im Landkreis Tubingen hat gezeigt, dass jun-
ge Menschen ein hohes Interesse an dieser Thematik haben, sie wollen Informationen, wol-
len wissen, welchen Stellenwert dieses Thema in ihrem Leben haben sollte.

Abschlieend kann ich sagen, dass in diesen flinfzehn Jahren viel geschehen ist. Es hat
sich viel verandert, auch zum Guten. Dass heif3t fir meine Arbeit, dass AIDS auch ein
Thema fur die Zukunft ist, dass es nicht ad acta gelegt werden kann.
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Leben mit HIV
Erfahrungen aus dem Alltag:

Nachdem Mitte der 80er Jahre das Thema AIDS immer ofter Schlagzeilen machte, ent-
schied ich mich zu einem AIDS-Test. Seit August 1983 war ich clean, lebte seit 1984 in
einer festen Beziehung und doch wollte ich mich absichern, dass ich nicht davon betroffen
bin. 1986 entschied ich mich dann zum Test zu gehen — die Diagnose war HIV-positiv.

Das Ergebnis war ein richtiger Schock fur mich. Innerhalb weniger Wochen traten bei mir
Symptome wie Fieber, Nachtschweil3, Gewichtsverlust und Hautprobleme auf, die mir grof3e
Angste bereiteten. Jetzt, wo ich zum ersten Mal das Gefiihl hatte, dass mein Leben lebens-
wert ist, musste ich mich plétzlich mit dieser unheilbaren Krankheit und dem Tod ausein-
andersetzen. In der Presse wurde standig von der ,Seuche®, die aus Amerika zu uns kam,
berichtet. Es war die Krankheit, die vor allem Junkies und Schwule bekommen — und viele
bezeichneten sie als die Strafe Gottes.

Ich lebte standig in der Angst, dass andere etwas Uber mich mitbekommen koénnten, Angst
vor den Reaktionen, Ausgrenzung, etc.. Es war ja auch stéandig ein Thema in meinem Um-
feld, Uber das oft diskutiert wurde und ich bekam es direkt mit, wie Uber Menschen, bzw.
iber AIDS und deren Auswirkungen geredet wurde, die Angste die sich dahinter verbargen
und meine eigenen Angste, vor allem auch vor der Ausgrenzung. AuRer meiner Ehefrau,
meiner Schwégerin, meinen Eltern und einigen Arzten, wusste iber mich niemand Be-
scheid.

Mein damaliger Hautarzt gab mir den Rat, darauf zu achten, dass ich gesund lebe, andere
nicht gefahrde (Safer Sex, etc.) und ansonsten ganz ,normal“ weiterleben soll. Durch die
Horrormeldungen, die durch die Presse gehen, soll ich mich nicht beeinflussen lassen, bzw.
soll ich solche Mitteilungen gar nicht mehr lesen. Diesen Ratschlag versuchte ich zu befol-
gen und nach einiger Zeit ging es mir wieder besser.

Ich hatte wieder Zukunftspléne und die Diagnose HIV-positiv verdrangte ich immer mehr.
Konfrontiert wurde ich nur, wenn es mal wieder im Freundes- und Bekanntenkreis oder in
der Schule diskutiert wurde und da flhlte ich mich dann ziemlich mies, da ich ja sténdig
aufpassen musste, was ich sage, dass ich mich nicht zu sehr hineinsteigere, um mich nicht
Zu verraten.

1992 hat mich meine Frau verlassen. Meine HIV-Infektion spielte dabei eine entscheidende
Rolle, da sie mehr und mehr den Wunsch auf eine ,normale Familie* hatte (Kinderwunsch).
Dies war fur mich wieder so ein Schockerlebnis, ich konnte mit niemanden darlber reden
und fur mich brach ein Stiick heile Welt zusammen. Fast zur selben Zeit ging die Beziehung
einer guten Bekannten auch zu Ende und wir verbiindeten uns mit unserem Partnerfrust. Da
die Beziehung dann intensiver wurde, bekam ich wieder die Angste, dass ich mich ihr
gegeniber outen muss (Was passiert dann?, etc.).

Nach einigen schlaflosen N&chten entschied ich mich fur's Outen, da ich mir dachte, dass
ich’s eh irgendwann mal machen muss, wenn ich wieder eine enge Beziehung eingehen
mochte und irgendwie hatte ich bei ihr ein gutes Gefuhl. Leider hatte ich mich getéuscht und
sie konnte nicht so damit umgehen, wie ich es mir erhoffte. Nein — es war noch schlimmer,
sie fand es total schlimm, brach den Kontakt zu mir ab und erz&hlte es ihrem ganzen Be-
kanntenkreis. Ich traute mich kaum noch aus dem Haus, da ich nicht wusste, wie weit sich
das Thema schon herumgesprochen hatte.

Ich war ziemlich verzweifelt und fing an zu trinken. Nach einigen Wochen war mir alles egal
und ich ging wieder auf die Szene. Ich hatte das Gefiihl, dass ich das Leben nur noch ertra-
gen kann, wenn ich ,zu“ bin. Da ich nach kurzer Zeit sehr hoch dosiert war, konnte ich auch
nicht einfach wieder aussteigen und ich hatte immer ofter den Wunsch, mein Leben zu
beenden.
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Eine frihere Arbeitskollegin, die mich immer wieder besuchte und der ich so nach und nach
meine Lebensgeschichte erzahlte, versuchte mich davon zu tberzeugen, dass das Leben
lebenswert ist. Sie signalisierte mir immer wieder, dass sie es sich bald nicht mehr ansehen
kodnne, wie ich mich zerstore. Nach fast einem Jahr entschied ich mich dann zu einer Ent-
giftung mit anschlie3ender Kurzzeit-Therapie.

Waéhrend dieser Zeit setzte ich mich zum ersten Mal mit meiner HIV-Infektion auseinander.
Ausschlaggebend war sicher auch, dass ich mich Uberhaupt nicht von dem Entzug erholte
und ich die Beflrchtung hatte, dass in Kiirze die Krankheit zum Ausbruch kommen wiirde. In
der Einrichtung wurde das Thema sehr vertraulich und ernst angegangen. Ich bekam jede
erdenkliche Unterstiitzung. Sie begleiteten mich zu verschiedenen Arzten, Selbsthilfegrup-
pen und Kliniken. Uberall wurde mir dringend geraten mit einer antiretroviralen Therapie zu
beginnen.

Nachdem ich mich dann fir die Behandlung mit AZT entschieden hatte, ging es mir erst mal
noch schlechter. Dies war vor allem auch durch die Nebenwirkungen bedingt. Mir war immer
Ubel, ich schmeckte und roch nichts mehr, hatte sténdig Kopfschmerzen. Vor jeder Tab-
letteneinnahme hatte ich einen Ekel. Der einzige Grund weshalb ich die Therapie nicht ab-
brach, waren die Laborwerte, die sich sténdig verbesserten. Nach ca. vier Monaten Behand-
lung waren meine T4-Helferzellen auf 500/22% angestiegen. Da es mir korperlich immer
noch nicht besser ging und eine nicht endende Mudigkeit dazu kam, entschied ich mich, das
Retrovir wieder abzusetzen. Nach einigen Tagen hatte ich zum ersten Mal wieder das Ge-
fuhl, dass es mir besser geht. Nach ca. zweimonatiger Therapiepause waren meine Labor-
werte wieder schlechter und zudem wurde noch eine Hepatitis C-Infektion festgestellt. Die
Arzte gaben mir den dringenden Rat, wieder mit der Therapie zu beginnen.

Ab Mérz 1994 ging ich zu Dr. Jager nach Minchen. Er gehérte zu den Arzten, die sich von
Anfang an mit HIV beschéftigt haben und auRerdem gab es Uber ihn die Mdglichkeit, einen
Kinderwunsch zu erfillen. Seine Empfehlung war, sofort wieder mit der AZT-Therapie zu
beginnen. Nach dem Wiedereinstieg in die Therapie hatte ich den Eindruck, dass die Ne-
benwirkungen nicht mehr so extrem waren und sich mein Befinden verbesserte. Das Leben
machte wieder Spal3, ich ging gerne Arbeiten, fuhr oft in den Urlaub, machte wieder etwas
Sport, schmiedete Zukunftsplane — ich fuhlte mich einfach gut. Doch nach ca. neun Monaten
traten wieder vermehrt die alten Symptome auf und ich fuhlte mich immer schlechter.

Da begann ich, mich nach einer anderen Behandlungsmethode umzuhéren und mir wurde
eine homdopathische Praxis empfohlen, in der auch schon HIV-positive Menschen behan-
delt wurden. Dort wurde mir geraten das AZT abzusetzen, da sie der Meinung waren, dass
es ein Zellgift ware, auf Dauer nicht wirksam sein kann und Uber die Spéatfolgen das
Schlimmste befirchtet wird. Mir leuchtete dies alles ein und ich stimmte der rein pflanzlichen
Therapie zu. Mir ging es dann auch korperlich wieder besser und ich dachte, dass dies der
richtige Weg ware. Dieses Hochgefuhl hielt allerdings nur vier bis funf Monate. Anfang 1996
traten dann vermehrt Herpesinfektionen und die alten Symptome wieder auf, die Laborwerte
waren sehr schlecht, die Helferzellen waren auf 130/12% gefallen und die Laborwerte wur-
den auch schlechter.

Mein Hausarzt meinte, dass ich unbedingt wieder in die Therapie einsteigen muss, da es
sonst sein konnte, dass die Medikamente nicht mehr anschlagen, wenn ich noch langer
warte. So begann ich erneut mit der AZT-Behandlung, die Laborwerte verbesserten sich
jedoch kaum und ich wurde umgestellt auf HIVID. Nachdem ich die Nebenwirkungen nach
funf Wochen als fur immer noch unertraglich empfand wurde es durch Videx ausgetauscht.
Dabei ging es mir auch nicht besser und ich sagte zu meinem Arzt, dass ich lieber sterbe,
als einen Tag langer eines der letzten zwei Medikamente einzunehmen.

Also stieg ich wieder in die AZT-Behandlung mit einer anderen Dosierung ein, aul3erdem
musste ich mit einer PCP-Prophylaxe beginnen und sténdig hatte ich zusétzlich noch hohe
Dosen von Aceclovir wegen der standigen Herpesausbriiche. Ohne Schmerzmittel bin ich
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zu dieser Zeit auch nicht mehr ausgekommen. Wenn ich morgens aufstehen wollte, bekam
ich kaum die Augen auf, weil ich immer total verschlafen war, starke Schmerzen in den
Beinen hatte und nachts standig wegen Wadenkrampfen aufwachte. Mein Schlafbedurfnis
hatte sich erhdht und immer 6fter bekam ich Gerstenkdrner an den Augen.

So ging es mir bis zum Oktober 1996 immer etwas schlechter und ich zweifelte standig an
den Medikamenten. So wurde dann das Antibiotikum ausgetauscht (jeden zweiten Tag)
gegen Pentacarinat, welches ich dann nur einmal im Monat inhalieren musste. Das AZT
wurde ebenfalls ausgetauscht - in eine 2er-Kombi-Therapie, die aus Zerit und Epivir be-
stand. Es war ein auf und ab und immer die Arztbesuche, ohne dass sich etwas Ent-
scheidendes bewegte. Immer wieder die Hoffnung durch die neuen Medikamente, die auf
den Markt kamen.

Ein Jahr zuvor, hatte ich meine Arbeitszeit reduziert (auf 75 %) und inzwischen war mir dies
oft zuviel, mich strengte alles so sehr an und standig sagte ich mir — ,rei3 dich zusammen,
irgendwann wird's wieder besser. Obwohl sich die Laborwerte wieder verbessert hatten,
ging es mir korperlich schlecht. Da durch ein neues Verfahren die Viruslast gemessen wer-
den konnte (die lag bei mir zu der Zeit bei mehreren Millionen), wurde der Therapie-
schwerpunkt auf die Senkung der Viruslast gelegt. Durch die neuen Medikamente, die soge-
nannten Proteasehemmer, konnte die Virusvermehrung gehemmt werden. Im Mai 1997 wur-
de ich dann auf eine 3-er-Kombinationstherapie umgestellt (Epivir, Zerit und Crixivan). Mein
Leben wurde von einer ziemlich genauen Tabletteneinnahme bestimmt und mein ganzer
Rhythmus war darauf ausgerichtet. Ich war der Meinung, wenn ich schon soviel ,Gift"
schlucke, dann mache ich dies auch konsequent und hoffte auf einen Erfolg. Oft war die
Einnahme recht schwierig, vor allem wenn ich bei der Arbeit war und zum Beispiel immer
um 15:00 Uhr zur Toilette ging.

Weiterhin hatte ich eine Gefuhllosigkeit in den Fingern und Beinen. Dazu kam ein starker
Haarausfall, die anderen Symptome mochte ich gar nicht mehr erwahnen, da sie irgendwie
schon ein Bestandteil meines Lebens geworden sind. Von den Arzten filhlte ich mich oft
nicht ernst genommen. Da die Laborwerte ja ganz gut waren, wurde der Haarausfall als
altersbedingt und das Kribbeln als Durchblutungsstérung abgetan, aber es ist nicht sicher
ob’s medikamentenbedingt ist, etc....

Ab Mitte 1998 ging es mir zunehmend schlechter. Mir war immer schlecht, Krampfe, Brech-
reiz, Kopf- und Gliederschmerzen. Inhalieren konnte ich nicht mehr, da ich danach standig
erbrechen musste. Mitte Dezember 1998 war es dann so, dass ich nicht mehr rauchen
wollte, bzw. auch durch Nikotingeruch/-rauch sofort mit Brechreiz reagierte. Kaffee (eines
meiner friiheren Lieblingsgetranke) und viele Speisen vertrug ich nicht mehr. Ich a3 fast nur
noch Suppen und Zitrusfriichte. Wenn ich zum Beispiel zum Frihstick nur eine halbe
Scheibe Brot af3, war ich danach so fertig und mide, dass ich mich wieder hinlegen musste.
Ich war immer fertig. Im Geschéft, wo eine meiner Hauptaufgaben zuhdren und reden ist,
konnte ich mich Uberhaupt nicht mehr konzentrieren, meine ganze Kraft musste ich dafur
einsetzen, dass mir die Augen nicht zufallen. Ich versuchte die Zeit im Geschéaft einfach
rumzukriegen und in meiner Freizeit war ich im Bett. Selbst im Urlaub fuhlte ich mich nicht
mehr wohl, war gefrustet, weil mich Unternehmungen so anstrengten, dass ich’s gar nicht
genielRen konnte, ich wollte nur noch heim und meine Ruhe haben. Zu allen Aktivitdten
musste ich mich zwingen, Uberwinden und zusammenreil3en.

Im April 1999 waren meine Leberwerte dann so schlecht, dass davon ausgegangen wurde,
dass die Symptome daher kamen und ich sollte méglichst schnell mit der Interferontherapie
beginnen. Dann ging es mir noch schlechter und mir war Angst vor dem einen Jahr The-
rapie-Empfehlung, das vor mir lag. Ich war immer wieder erstaunt, was mein Korper alles
aushalten kann. Die Interferontherapie zusatzlich war der Horrortrip und ich zahlte nach
zwei Monaten schon die Tage und konnte mir nicht vorstellen, wie ich dieses Jahr
Uberstehen wirde. Stéandig dachte ich daran mir mal wieder einen Druck zu machen, um im
Kopf frei zu sein und korperlich keinen Schmerz zu spuren. Ich war 6fters mal auf der
Szene, hab’s jedoch immer wieder geschafft ohne einen ,Hit* heimzugehen.
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Als wir im September 1999 im Urlaub waren ging’s mir noch schlechter als im Frihjahr. Ich
war frustriert ber mich und meinen Zustand. Ich fuhlte mich véllig erschopft, hatte immer
Schmerzen und flhlte mich immer schwécher. Im Grunde genommen wollte ich nur noch
zurlick, ich machte es nur noch meiner Lebensgefahrtin zuliebe. Obwohl ich sehr wenig
essen konnte, wurde ich um Huften und Bauch immer dicker, wobei ich im Gesicht und an
den Extremitaten immer mehr an Umfang verlor. Dies konnte dann selbst vom Arzt nicht
mehr wegdiskutiert werden und er bestétigte mir, dass dies eventuell eine Nebenwirkung
vom Crixivan sein konnte, eine beginnende Lipodystrophie. Meine Blutfette sind pl6tzlich
auch enorm angestiegen.

Da ich’s kaum noch aushielt, meinte mein Hausarzt im Oktober 1999, dass wir nach einem
halben Jahr Interferon eine vierwdchige Pause einlegen kdnnten, damit ich mich etwas er-
holen kann. Ich fieberte dem Tag entgegen und war echt froh als es soweit war. Nach einer
Woche Pause fihlte ich mich psychisch und physisch viel besser. Nach vier Wochen hatte
ich einen Termin zur Kontrolle in der Klinik und der Arzt dort meinte, dass ich das Interferon
héatte auf keinen Fall so lange absetzen dirfen, das heifl3t, wenn ich jetzt einsteige, muss ich
wieder bei Null anfangen — also wieder ein Jahr durchhalten. Dies konnte ich mir absolut
nicht vorstellen und ich entschied mich dagegen.

Mein Beruf strengte mich immer mehr an und ich musste mich téglich zwingen hinzugehen.
Meine Freundin und Bekannte bemerkten auch die Verénderungen. Vor allem, weil ich fri-
her immer am planen und arbeiten war, mich jeden Tag auf's Geschéft freute und plétzlich
musste ich mich zwingen hinzugehen. Da ich mich auch nicht krankschreiben lasse, so
lange es noch irgendwie geht, hoffte ich sténdig, dass alles mal wieder so wie friiher wird...

Im Januar 2000 wechselte ich den Arzt, da ich immer mehr das Gefiihl hatte, dass nur die
Laborwerte gesehen werden und nicht ich als Mensch. Ich wurde nicht ernst genommen,
wie es mir mit den Medikamenten, Nebenwirkungen und psychisch geht. Zu dieser Zeit war
es auch so, dass ich nirgends mehr hin konnte, ohne vorher abzuklaren, ob eine Toilette in
der Nahe ist, da ich meinen Darm kaum noch unter Kontrolle halten konnte.

In der neuen Praxis hatte ich schon das Gefuhl, dass ich als Mensch und auch die ganzen
Symptome ernst genommen wurden. Nur war auch der Arzt der Meinung, dass ich ohne
eine Therapie nicht mehr leben konnte (bzw. lange berleben kdnnte). Also wurde die bis-
herige Therapie erst mal beibehalten mit dem Hintergedanken, einiges auszutauschen.
Nachdem ich dann wieder vermehrt Probleme mit Gerstenkdrnern und Abszessen bekam,
die Nierenfunktion bei 50% lag und die Blutfette immer weiter anstiegen, war ich auch mit
einer erneuten Umstellung einverstanden. Im Juni 2000 wurde Zerit gegen Ziagen und das
Crixivan gegen Sustiva ausgetauscht — Epivir wurde beibehalten.

Zudem bekam ich noch ein Medikament wegen der hohen Blutfettwerte und einen Beta-
Blocker, da ich plétzlich einen zu hohen Blutdruck hatte. Mir ging es Uiberhaupt nicht besser.
Zu den bisherigen Symptomen kamen dann noch Alptraume und immer langer anhaltende
depressive Verstimmungen. Ich hatte Uberhaupt keine Lebensfreude mehr. Sténdig hatte ich
das Gefuhl, dass ich meiner Lebensgefahrtin nicht mehr der Partner sein kann, ihr nicht
mehr gerecht werde. Mein Zustand machte mich aggressiv und unzufrieden. Bei der Arbeit
machte ich sténdig Versprechungen, die ich nicht mehr einhalten konnte, meine Liste wurde
langer und langer und ich hoffte sténdig auf den Durchbruch zur Besserung.

Immer &fter wurde ich von dem Klientel, das ich betreue, darauf angesprochen, weshalb ich
nicht mehr soviel mit ihnen unternehme. Kolleglnnen sprachen mich immer wieder auf mein
Aussehen an (ob ich krank wére, ob es mir nicht gut gehe, etc.). Manchmal traute ich mich
selbst nicht mehr, in den Spiegel zu schauen, da sich mein Aussehen in wenigen Stunden
total veréandern kann — ich sehe dann richtig fertig, eingefallen und bleich aus. Ich hatte
Angst davor, dass sie mal mitbekommen kdnnten, was wirklich mein Problem ist. Meine
Partnerin litt auch immer starker unter meinen Problemen. Sie hatte stéandig Angst, dass
andere etwas von meiner Infektion mitbekommen und dies hielt sie kaum noch aus. Es war
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jetzt dann schon so, dass sie Uberhaupt nicht mehr wissen wollte, was bei &rztlichen Unter-
suchungen, bzw. Labortests heraus kam — sie wollte nicht mehr mit mir und anderen da-
riber reden. Solange man mir nichts ansah und ich ein relativ ,normales Leben* fiihren
konnte, war es fir sie nicht so belastend. Vor allem konnte ich’s nicht mehr verdrangen, da
mein Zustand schon langere Zeit anhielt und sich eher verschlechterte.

Jeder Tag bedeutete fur mich: ,Rei dich zusammen, irgendwie muss es gehen®, aber in
meiner freien Zeit war ich dann so erschopft, dass ich nicht mehr in der Lage war, etwas zu
unternehmen. Ich sah zwar standig Dinge, die ich machen kdnnte, ich versuchte es auch
immer wieder, aber ich schaffte es nicht mehr und dies war sehr frustrierend und ich hatte
sténdig losheulen kdnnen. Ich kann es einfach selbst nicht akzeptieren. Sogar die Spazier-
gange (die friher fur mich erholsam waren), sind fir mich inzwischen nur noch Anstren-

gung.

Wenn mir bisher in Beratungsgesprachen vorgeschlagen wurde, eventuell mal Gber Rente
nachzudenken, schob ich dies immer weit weg, mein Ziel war wieder so zu werden wie ich
war.

Im November 2000 schlug mir mein Arzt vor, eine Kur zu beantragen. Damit war ich einver-
standen und ich hoffte, dass ich mich da mal richtig erholen kénnte und wieder kérperlich
fitter werde. Vor allem dachte ich, dass ich da etwas gegen die Schlafstérungen machen
konnte, unter denen ich nun auch schon seit ca. eineinhalb Jahren litt. Ich hatte Zeiten, wo
ich nur noch geschlafen habe und trotzdem immer miide und schlapp war — jetzt ist es eher
so, dass ich nur noch eine halbe Stunde schlafe und da oft noch Albtraume habe und die
restliche Zeit liege ich wach im Bett und bin immer schlapp und fertig. Ich habe das Gefhl,
dass ich Uberhaupt keine Tiefschlafphasen mehr erreiche. Ich sehne mich nach friheren
Zeiten, als ich abends mide zu Bett ging, einschlief und morgens ausgeruht und gut gelaunt
erwachte. Das war ein Lebensgefihl.

Kurze Zeit spéter stellte ich eine Antrag auf Behinderung (nachdem ich die Antrdge schon
vor der Jahren von der AIDS-Hilfe mitbekam). Als ich dann Bescheid bekam, dass ich den
Ausweis abholen kdnne und mir ein Behindertengrad von 80% eingetragen wurde, da hatte
ich erst einmal zu schlucken. PIdtzlich wurde mir bewusst, dass ich einen hoheren
Behindertengrad hatte, als ein Teil des Klientels, das ich betreute. Mir ist es sehr schwer
gefallen, auf das Burgermeisteramt zu gehen, mich anschauen zu lassen und meinen
Ausweis in Empfang zu nehmen.

In der Zwischenzeit wurde mein Kurantrag genehmigt. Im Méarz 2001 bekam ich mal wieder
ein Gerstenkorn und kurz darauf einen Abszess in der Achselhohle. Einige Tage nachdem
dieser gedffnet wurde, spirte ich, dass sich noch mehr Knétchen bildeten. Ich hétte heulen
kénnen, da dies immer eine ziemlich schmerzhafte Angelegenheit ist. Eine Woche spater
waren weitere sieben Abszesse in der Achselhdhle zu erkennen und diese mussten unter
Vollnarkose entfernt werden. Da die Arzte meinten, dass ich mich ca. sechs Wochen nicht
grol3 bewegen kdnne, musste ich den Kurantritt verschieben.

Kurz vor Kurantritt redete ich noch mal mit meinem Hausarzt und dem Arzt aus der HIV-Am-
bulanz, wegen einer Therapiepause. Beide waren von der Idee nicht begeistert, da sie beide
der Meinung waren, dass ich ohne Therapie nicht mehr auskédme, bzw. das Risiko sehr
hoch wére und die Medikamente beim Wiedereinstieg nicht mehr anschlagen kdnnten. Ich
wollte aber das Risiko eingehen, da ich ja auch jetzt stéandig irgendwelche Infekte hatte und
auch sonst fuhlte ich mich unter der Medikation einfach immer krank, schwach, erschopft,
etc.. Ich wollte einfach wissen was mit mir und meinem Korper bei einer Therapiepause
passiert.

Kurz nach dem Absetzen Mitte Mai 2001 ging ich zur Kur und mir ging es von Tag zu Tag
besser. Die standigen Muskel- und Gliederschmerzen wurden weniger, ich nahm keine
Schmerztabletten mehr. Ich hatte das Gefuhl, als ob so ein Stiickchen Lebensfreude zuriick-
kehrt, da ich auch wieder aktiver wurde (ich konnte mit zum Wandern, etwas Walken und
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nach zwei Wochen begann ich mit leichtem Joggen). Es war einfach toll.

Leider hielt dieses Hoch nur zwei bis drei Wochen. Nach der sechsten Woche Therapie-
pause ging es mir schlechter als vorher. Ich konnte kaum noch gehen, der ganze Kdorper tat
mir weh. Bei der Virusmessung war das Ergebnis dann auch frustrierend. Nach sieben
Wochen Pause ist die Viruslast von unter der Nachweisgrenze auf 750.000 angestiegen und
die Helferzellen fielen von 320 auf 140 ab. Die Leberwerte hatten sich auch verschlechtert.
Aus der Kur wurde ich als krank entlassen und mir ging’s bei der Entlassung schlechter als
bei der Aufnahme. Mein Hausarzt gab mir den Rat, so schnell wie mdglich wieder in die
Therapie einzusteigen.

Die ersten Wochen waren wieder ziemlich heftig, teilweise war ich total verwirrt, hatte Angst-
zustande, furchterliche Alptraume und korperlich war ich total fertig. Ich wollte nur meine
Ruhe und liegen — ich glaube das Haus hétte einstirzen kdnnen, ich ware sicher liegen
geblieben.

Meine Lebensgeféhrtin hielt den Druck nicht mehr aus und sie sah keine Moglichkeit fur
einen weiteren gemeinsamen Weg. Mir tat dies sehr weh, konnte es aber akzeptieren.
Trotzdem hatte ich das Gefuhl, als ob nach und nach alles zusammenbricht. Ich komme
nicht mehr zur Ruhe, hénge nur noch rum und die Arzte und Beratungsstellen-Termine
kosten mich die letzten Energien. Ich denke oft wie schon es wére, wenn das Leben einfach
zu Ende wére — dann hétte ich es hinter mir. So befallen mich jetzt noch zusatzliche Angste
vor dem Weg dorthin.

Da ich nun schon sieben Monate krank geschrieben war, entschied ich mich doch dafiir, den
Rentenantrag zu stellen. Ich hatte nicht das Gefiihl, dass sich mein Zustand besserte und
hatte grof3e Angst, dass alles so weiter gehen wird, wie vor der Kur — immer das schlechte
Gewissen, den Kolleginnen und dem Klientel gegeniiber, Angste davor, wie lange ich dem
Druck noch standhalten wiirde. Manchmal bekam ich sogar vor mir und meinen Gedanken
Angst und ich dachte, wenn ich diese Gedanken meinem Arzt mitteilen wirde, wirde er
mich sofort einweisen.

Die Antragstellung schreckte mich schon ab, als ich die Papiermasse sah und ich war froh,
dass ich uber die Beratungsstelle beim Ausfillen des Antrages die nétige Hilfe und Unter-
stlitzung bekam, sonst hétte ich dies nicht geschafft. Im November 2001 wurde ich dann
wieder umgestellt, anstelle von Sustiva kam Kaletra. Seit ich die ersten Wochen der Neben-
wirkungen hinter mir habe, fuhle ich mich etwas ruhiger und entspannter. Ab und zu kann
ich sogar ein bis zwei Stunden schlafen, ohne gleich in Alptrdume zu fallen.

Jetzt kémpfe ich wieder 6fter gegen mein schlechtes Gewissen, meinem Arbeitgeber und
mir gegeniber. Vor allem an Tagen, an denen ich mich gut fuhle, denke ich an den Wider-
einstieg ins Berufsleben. Leider hélt dieser Zustand immer nur kurze Zeit an. Ich kann ein-
fach nichts mehr planen, da ich nie abschatzen kann wie es mir morgen gehen wird. Ich
kdmpfe gegen das Virus und wiinsche mir so sehr einen Bruchteil der Energien, die ich vor
funf Jahren noch hatte. Ich denke zwar oft, dass es mir besser geht seitdem der Druck zur
Arbeit gehen zu missen weg ist, dass ich mich nicht standig zusammenreien muss. Seit-
dem kann ich meinen Zustand besser annehmen und versuche die Tage zu nutzen an
denen es mir gut geht. Es scheint aber zu einem standigen Wechselbad der Gefiihle zu
kommen und immer ofter stelle ich fest, dass ich gar nicht mehr sagen kann, wie es mir
geht, wenn ich danach gefragt werde. Ich habe den Eindruck, dass ich mich an viele
Symptome einfach gewohnt habe und sie ein Teil meines Lebens wurden.

Seitdem ich jetzt wieder alleine lebe (vor vier Monaten bin ich zu meinen Eltern gezogen),
kann ich mich voll auf mich konzentrieren und der Druck in eine Beziehung investieren zu
mussen, entfallt. Allerdings gibt es jetzt wieder mehr das Problem, dass ich mich immer
starker in meine ,Hohle* zuriickziehe und Angst habe, dass mir von den Nachbarn unange-
nehme Fragen gestellt werden, Angst vor den Folgen, dass mein Umfeld etwas von meiner
Infektion erfahrt.
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Seit Februar 2002 bekomme ich zusétzlich noch ein Antidepressiva, das die Schlafsto-
rungen lindern und meine Stimmung etwas anheben soll. Immer wieder denke ich, dass ich
am liebsten alle Medikamente weglassen wirde, wenn ich wisste, dass sich dadurch meine
Lebensqualitat erheblich verbessern wirde - selbst auf die Gefahr hin meine Lebens-zeit
erheblich zu verkiirzen. Wenn ich nur ein Jahr hatte, in dem ich die Dinge tun kénnte, auf die
ich Lust habe, ware es mir ein Versuch wert. Jedoch schreckt mich die Erfahrung der letzten
Jahre durch regelméRige Therapiepause ab.

So ist mein Leben seit einigen Jahren durch eine regelméaRige Tabletteneinnahme bestimmt.
Die Medikation, die Arztbesuche und die Laborwerte wurden im Laufe der Jahre der Mittel-
punkt meines Lebens. Fir die ndchste Zeit winsche ich mir nur, dass ich fur mich lernen
kann, alles so zu akzeptieren, wie es kommt und dass ich fur mich einen Weg finde...

Es ist schwer die Veranderungen an mir, die ich in den letzten Jahren spire, zu akzeptieren.
Vor allem sind viele Symptome nicht zuzuordnen — z.B. werden sie durch Medikamente oder
durch die HIV-Infektion oder durch die Hepatitis ausgelost (???). Es sind viele unbe-
antwortete Fragen und ich kann nur sagen, dass sich mein Leben in den letzten Jahren
stark verandert hat, die Lebensqualitat immer mehr abnimmt und ich das Gefuhl habe, als
ob ich immer schwéacher werde. Ich denke oft, dass sich so eigentlich ,altere* Menschen
fuhlen — nicht mehr belastbar zu sein, keine Ziele mehr zu haben, Zukunftséangste zu haben,
standig tut irgend etwas weh —als ob sich das Leben auf ,Sparflamme* eingependelt hat.

Heute bin ich froh, wenn ich es schaffe, meine Wohnung einigermaf3en sauber zu halten, ab
und zu etwas zu kochen oder zum Einkaufen zu gehen - einfache Dinge tun, die friher
selbstverstandlich waren und nebenher gelaufen sind.
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Handlungsempfehlung zur Datenerhebung und -beobachtung

Die Entwicklung von HIV und AIDS im Landkreis soll beobachtet werden.

Datengrundlage

Relevanz schaffen
Die Daten werden fir Beobachtung und Einschatzung der Krankheit benéotigt.

Auch zur besseren Abklarung der Versorgungssituation, der Praventionspla-
nung und zur Information der Bevdlkerung ist eine Datengrundlage notwendig.

Ziel
Alle zwei Jahre werden im Landkreis Tibingen Patientinnen-Daten abgefragt und aus-
gewertet.

Verantwortlich
Die Datenerhebung und -interpretation fiihrt die Gesundheitsberichterstattung des Ge-
sundheitsamtes durch.

Handlungsempfehlung zum Préaventionsangebot

Ein Praventionsangebot fiir M@nner, die sexuelle Kontakte zu Mannern haben,
wird erstellt und angeboten. Pravention fir schwule/
homosexuelle

Relevanz o
Manner

Fir diese Betroffenengruppe gibt es im Landkreis Tibingen wenig Angebote. In
dieser Gruppe steigt auf Kreisebene die Zahl der Neuinfektionen. Deshalb ist
Praventionsarbeit notwendig.

Ziel

Bis 2004 wird ein Konzept fur ein Praventionsangebot fur Manner, die sexuellen Kon-
takt zu Mannern haben, erstellt. Es wird nach einer Pilotphase von einem Jahr auf
Nachfrage, Auslastung und Akzeptanz hin Uberpruft.

Verantwortlich
AIDS-Hilfe oder Gesundheitsamt.
.|

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Der konkrete Wissensstand, bzw. konkrete Fragen der Schiilerlnnen sollen

erhoben werden. Unterrichtsgestaltung:
Wissensstand eruieren

Relevanz
Vor allem die Schiilerinnen auerten den Wunsch nach einem Unterricht, der an
ihre Fragen anknupft. Einige Schillerinnen gaben an, dass sie sich einen Wissenstest
oder eine Fragensammlung vorab wiinschen, damit sich der Unterricht an dem orien-
tieren kann, was in einer Klasse an Wissen vorhanden ist, bzw. was fehlt.

Ziel
Wissensstand und verstandene Fragen sollen fiir einen zielgerichteten Unterricht er-
mittelt werden.

Verantwortlich
Die Durchfiihrenden des Praventionsunterrichts sind fir diese Wissenstests oder
Fragesammlungen verantwortlich.
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Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Geeignete Unterrichtsmaterialien sind fur die Schulen zusammenzustellen und
zu empfehlen.

Unterrichtsgestaltung:

Relevanz Unterrichtsmaterialien

Unterrichtsmaterialien zum Thema HIV und AIDS veralten schnell. Unterrichts-
materialien mussen klare, verstandliche Aussagen zum Schutz- und Risiko-
verhalten enthalten, also in Alltagssituationen Entlastung bringen.

Ziel
Brauchbare, aktuelle Materialien sind den Schulen alljahrlich anzubieten. Geeignete
Materialien sollen den Schulen empfohlen werden.

Verantwortlich
AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamtes oder AIDS-Hilfe.

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Es sind Vorschlage zu erarbeiten, wie mehr Praventionsinhalte in den Unter-
richt aufgenommen werden kénnen (z.B. HIV-Literatur im Deutschunter- Unterrichtsgestaltung:
richt, HIV-Planspiele als Computersimulation). HIV-Unterricht in andere

Facher integrieren
Relevanz

In der Befragung schlugen Lehrerinnen und Schiilerinnen vor, HIV als Thema
in andere Facher einzubringen und dadurch der Mehrdimensionalitat dieser Krankheit
gerecht zu werden.

Ziel
Vorschlage sind zu erstellen, wie man HIV und AIDS auf verschiedenen Ebenen be-
trachten kann.

Verantwortlich
Arbeitskreis Pravention

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Die Beratungsstellen sollten eine Internetberatung zum Thema Prévention an-
bieten. Sinnvoll erscheint, wenn zunéchst eine Beratungsstelle (AIDS-Be- Angebotserweiterung:
ratung oder AIDS-Hilfe) ein Angebot macht. Dieses Angebot soll nach Internetberatung
einer Pilotphase auf Akzeptanz und Auslastung hin tberprift werden. Mit den
Krankenkassen ist abzuklaren, ob und inwieweit ein solches Angebot finanziert
wird.

Relevanz

Aus den Ergebnissen der Befragung kann geschlossen werden, dass das Internet
auch im Landkreis Tibingen das Medium der Zukunft ist. Daher sollten die Beratungs-
stellen diese Medien in ihre Arbeit einbinden und im Internet beraten.

Ziel
Bis 2004 wird das Konzept fur eine Internetberatung erstellt. Nach einem Testlauf von
einem weiteren Jahr, wird die Nachfrage und Akzeptanz evaluiert.

Verantwortlich
AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamts, bzw. AIDS-Hilfe Tibingen-Reutlingen.
Zur Frage der Finanzierung: RAGE (Regionale Arbeitsgemeinschaft Gesundheit).
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Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Der Besuch von Expertinnen und Betroffenen im Unterricht soll erméglicht
werden. Unterrichtsgestaltung:
Expertinnen und Be-
troffene im Unterricht

Relevanz
Schiilerinnen und Lehrerlnnen waren sich einig, dass der Besuch von externen
Expertlnnen und Betroffenen nachhaltig wirkt und fundierte Wissensvermittlung for-
dert. Das Angebot von AIDS-Hilfe und AIDS-Beratung besteht, wird allerdings selten
in Anspruch genommen.

Ziel

Besuch von Expertinnen und Betroffenen soll verstarkt ermdglicht werden. In einem
angemessenen Zeitraum wird das Verhaltnis von Angebot und Nachfrage neu recher-
chiert.

Verantwortlich
Arbeitskreis Pravention.

Handlungsempfehlung zur Pravention an den Schulen

Eine Unterrichtseinheit zum Thema HIV und AIDS wird entwickelt.

Unterrichtsgestaltung:
Relevanz Entwicklung einer Unter-
Praventionsunterricht hat aus Lehrerinnen- und Schiilerinnen-Sicht eine sehr richtseinheit zum Thema
hohe Bedeutung. Gewiinscht und gebraucht werden nachvollziehbare und HIV und AIDS
nachhaltige Informationen zu diesem komplexen Thema. Die vorherigen
Handlungsempfehlungen beschéftigen sich mit Teilaspekten der Unterrichtsge-
staltung. Um dem starken Interesse und der hohen Bedeutung Rechnung zu tra-
gen, soll eine Unterrichtseinheit konzipiert werden, die verschiedene Ebenen (Selbst-
kompetenz stéarken, Sexualerziehung, Diskriminierung von Minderheiten, etc.) aus-
macht. Diese Einheit soll konzipiert, durch-gefiihrt und evaluiert werden. Dann kann sie
z. B. in Multiplikatorinnen-Schulungen den Schulen zur Verfligung gestellt werden.

Ziel
Eine Unterrichtseinheit soll bis zum Jahr 2005 entwickelt, an Schulen getestet, auf ihre
Wirkung hin evaluiert und den Schulen zur Verfligung gestellt werden.

Verantwortlich
Arbeitskreis Pravention.
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Handlungsempfehlung zur Versorgung

Es wird immer wieder Uberpriift, ob es einen Spezialisten fuir HIV-Infektionen
im Landkreis gibt. HIV-Spezialisten im
Landkreis sicher-
Relevanz stellen
In den letzten Jahren wurde dieses Spezialistentum durch die Universitatsklinik
abgedeckt. Es ist von hoher Bedeutung fur die Versorgung im Landkreis, dass es an
den Kliniken auch weiter mindestens einen in diesem Bereich spezialisierten Arzt gibt,
der auch fur die Behandlung zur Verfiigung steht. Sollte dieser Umstand nicht gege-
ben sein, entsteht dringender Handlungsbedarf.

Ziel
Sicherstellung eines Spezialisten fiir HIV und AIDS im Universitatsklinikum.

Verantwortlich
Universitatsklinik, Gesundheitsamt

Handlungsempfehlung zur Versorgung

Die in der Versorgung tatigen Einrichtungen wirken darauf hin, dass Anonymi-
tat einen hohen Stellenwert in der Versorgung bekommt. Die strukturellen .
Voraussetzungen sollen geschaffen werden, so dass der Schutz der HIV- Anonymitat starken
Infizierten durch Wahrung der Anonymitat prioritar behandelt wird.

Relevanz

Aus der Befragung von HIV-Infizierten ging hervor, dass Einrichtungen in Tibingen
die erforderliche Anonymitét nicht sicherstellen. Fir Infizierte ist das ein Grund, be-
noétigte Leistungen nicht in Anspruch zu nehmen, weil sie nicht erkannt werden wollen.
Den real existierenden Diskriminierungsgefahren Rechnung tragend, sollen die Ein-
richtungen mehr Gewicht auf Anonymitét legen.

Ziel
Schaffung anonymer Zonen fir HIV-Infizierte.

Verantwortlich
Alle betroffenen Einrichtungen
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Handlungsempfehlung zur Versorgung

Eine psychotherapeutische Versorgung, die tber das erforderliche Spezial-

wissen verfligt, soll angeboten werden. Psychotherapeutische
Versorgung bereit-

SEIE

Relevanz
Bei der Expertinnen-Befragung wurde deutlich, dass im Landkreis Tibingen eine
Versorgungsliicke existiert: Es ist keine Einrichtung bekannt, die Uber das erforder-
liche Fachwissen und die Fachkenntnisse zur Therapie und psychischen Begleitung
von HIV-Infizierten und gegebenenfalls ihrer Angehdrigen verfiigt. Es ist herauszu-
finden, ob es im Kreis Psychologinnen gibt, die Gber die benétigten Kenntnisse und
Erfahrung verfiigen, bzw. bereit sind, sich diese anzueignen.

Ziel
Einrichtungen mit dem Schwerpunkt auf psychotherapeutische Behandlung HIV-
Infizierter werden ermittelt.

Verantwortlich
Gesundheitsamt oder AIDS-Hilfe

Handlungsempfehlung zur Versorgung

Bausteine fur Patientinnen-Beratung im Bereich HIV und AIDS sollen zusam-
mengestellt werden und in jede Beratungssituation integriert werden. Patientinnen-
Beratung

Relevanz

Das Profil psychosozialer Betreuung hat sich analog des Krankheitsverlaufs
veréandert. Verstarkte Beratung zum Krankheitswissen, Umgang mit der Erkrankung,
soziale Veranderungen, etc., sind im Bereich HIV und AIDS notwendig: Es existiert
landesweit kein Konzept firr eine Patientinnen-Beratung. Aufgrund der eher niedrigen
Fallzahlen scheint es angesagt, Bausteine fir die Einzelberatung (Beratungsleitfa-
den) zu entwickeln.

Ziel

Umfassende und fundierte Patientinnen-Beratung im Bereich HIV und AIDS sind
sicherzustellen und ein Beratungsleitfaden (denkbar auch auf Landesebene) zu
entwickeln.

Verantwortlich
AIDS-Hilfe, AIDS-Beratung (Gesundheitsamt)
__________________________________________________________________________________________________________________________|
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Handlungsempfehlung zur Versorgung

Es soll geprift werden, warum es im Landkreis Tubingen im Bereich HIV und
AIDS keine Kooperationsstruktur gibt und falls sie im Sinn effizienter und Kooperationsstrukturen
effektiver Arbeit gebraucht wird, soll sie geschaffen werden. Diese Struk- priifen, bzw. schaffen
tur sollte sich auch auf die Bereiche Patientinnen-Information und
Compliance beziehen.

Relevanz

Eine strukturierte Zusammenarbeit aller an der Versorgung beteiligten Einrichtungen
gilt als Gutezeichen einer guten und auch effizienten Versorgung. Im Landkreis
Tubingen besteht sie nicht. Es soll in einem Gesprach mit den Beteiligten heraus-
gefunden werden, warum es diese Struktur nicht gibt, ob sie fir sinnvoll gehalten wird
und wie sie zu schaffen wére. Ein die Arbeit verbindendes Gremium und/oder ein
Qualitatszirkel ware empfehlenswert. Die Aufgaben von Kooperation und Koordi-
nation sind genauso festzulegen wie die Verantwortlichkeiten. Die Patientlnnen-Per-
spektive ist dabei einzubeziehen.

Ziel
Kooperationsstrukturen zwischen den in der Versorgung tatigen Einrichtungen schaf-
fen.

Verantwortlich
Erste Schritte dazu werden auf einem Fachtag besprochen. Verantwortlich fur die
weitere Betreibung des Prozesses: Gesundheitsberichterstattung/AlDS-Beratung (Ge-
sundheitsamt).

Handlungsempfehlung zur Versorgung

Zur ersten Zusammenfligung der verschiedenen Versorgungsprozesse wird ein

Patientlnnen-Brief entwickelt und auf Wirksamkeit evaluiert. Patientinnen-Brief
als Kooperations-

baustein

Relevanz

Die Zusammenarbeit vieler Akteurlnnen patientinnenbezogen zusammenzu-
fuhren und zu strukturieren ist schwer: Ein Patientinnen-Brief in dem alle an der Ver-
sorgung beteiligten ihre Therapie, Interventionen, Tatigkeiten, Behandlungsziele ein-
tragen, ist ein Schritt zur grundsatzlichen Integration und Schaffung von Transparenz.
Sowohl die aktuellen Diagnosen als auch die jeweiligen Zustandigkeiten (z.B. Com-
pliance, Patientinnen-Information) werden den Patientlnnen in Form eines geglieder-
ten ,Versorgungsfahrplans“ mitgegeben. So wird fur alle Einrichtungen ersichtlich,
was wer tut und was noch gebraucht wird. Der Patient hat dabei die Faden in der
Hand und ist umfassend informiert. Auch der Kontakt der involvierten Einrichtungen
wird durch einen Patientinnen-Brief formalisiert und erleichtert.

Ziel
Durch Zusammenstellen aller Therapien, Diagnosen, etc. im Patientinnen-Brief wird
Kooperation formalisiert.

Verantwortlich
AIDS-Beratungsstelle im Gesundheitsamt und AIDS-Hilfe
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Broschiren und Faltblatter

Bundezentrale fir gesundheitliche Auf-
klarung (BzgA)

(eine kleine Auswahl der erhaltlichen
Broschuren)

Deutsche AIDS-Hilfe (DAH)

Unterrichtsmaterialien

Adresse:

Bundeszentrale fur gesund-
heitliche Aufklarung

51101 KéIn

Aids von A bis Z
(Bestell-Nr. 70 010 000)

Ach, Ubrigens...

(Bestell-Nr. 70 410 000)

Informationen tber sexuell Ubertragbare
Krankheiten und ihre Verhitung

Pssst!

(Bestell-Nr. 13 090 000)

Verhitung sexuell Ubertragbarer
Krankheiten. Eine Broschure fir junge Leute.

LoveLine - Eine multimediale Aufklarung
Uber Liebe und Partnerschaft, Sexualitéat
und Verhitung

(Bestell-Nr. 13 352 000)

CD-ROM fir Jugendliche”.

Safer Sex ... Sicher?
(Bestell-Nr. 70 420 000)
Informationen Uber Safer Sex.

Uber den Umgang mit Liebe, Sexualitat,
Verhitung und Schwangerschaft
(Bestell-Nr. 13 020 000)

Adresse:
siehe unter Sachbiicher

— Medizin

— homo- und bisexuelle Manner

— drogengebrauchende Frauen und Manner
— Frauen

— Menschen in Haft

— weibliche und ménnliche Prostitution

— Menschen aus anderen Landern/Kulturen

Gesundheitserziehung und Schule

Herausgeber:
Bundeszentrale fir gesund-
heitliche Aufklarung (BzgA)
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HIV und AIDS - Informationen zur Krankheit und Therapie

Staatliche Organisationen

www.rki.de

www.gib-aids-keine-chance.de
www.aidsberatung.de

Pharmafirmen und Arzteverb&nde

www.dagnae.de

www.daignet.de
www.hiv-info.de
www.hiv.de

http://www.roche.de/pharma/indikation/hiv/
index.htm

Robert-Koch-Institut (RKI)
-> Infektionsepidemiologie

Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung (BzgA)
-> Pravention und Gesundheitsvorsorge

Deutsche Arbeitgsgemeinschaft
niedergelassener Arzte in der Versorgung
HIV-Infizierter e.V. (DAGNA)

-> Info fir Arzte

Deutsche AIDS-Gesellschaft e.V.
-> Infos zu Therapie

GlaxoSmithKline
-> Broschiren

Bristol Myers Squibb
-> Patientlnnen-Informationen

Hoffmann La Roche
-> Kurz-Info zu HIV und AIDS

Betroffenenorganisationen und Selbsthilfegruppen

www.aidshilfe.tuebingen-reutlingen.de

http://netzwerkplus.aidshilfe.de

www.aids.de

Private Anbieter und Vereine

www.hiv.net

www.AlDSfinder.org

www.hivlife.de

Aufklarung und Sexualitat

AIDS-Hilfe Deutschland
-> Prévention und Beratung
AIDS-Hilfe Tubingen-Reutlingen e.V.

Das bundesweite Netzwerk der Menschen
mit HIV und AIDS

All Around AIDS e.V.
-> Unterstiitzung von Menschen mit HIV

AIDS-Hilfe Deutschland
-> Préavention und Beratung

Dr. Dr. Stephan Dressler
-> Informations-Verzeichnis, Wegweiser

FB Medien & Kommunikation Frank Bonners
-> HIV-Monatsmagazin

www.sexualaufklaerung.de
www.loveline.de (Jugendhomepage)

www.lespress.de

Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung (BzgA)

LesPress
Informationen zum Thema Lesben und AIDS
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Ergebnisse

der Schulerlnnen- und Lehrerlnnen-Befragung
im Uberblick




O 0 In den Grafiken wer-
den nur die beantworteten
Fragebdgen aufgenommen.
Nicht berucksichtigt werden
unvollstandig, bzw. gar nicht

ausgefillite Fragebogen.

Daraus erklaren sich abwei-
chende Prozentangaben,
die sich jeweils auf die Ge-
samtzahl (n=353) beziehen.

Frage 1-1

ERGEBNISSE der Schulerlnnen-Befragung

Frage 1-2

Kann man sich anstecken, wenn
man mit einem HIV-Infizierten am
Arbeitsplatz zusammenarbeitet?

94,1%

Kann man sich anstecken, wenn
man einen Infizierten kisst?

77,1%

16,7%
3,1% 2,3% 5,1%
—— L]
ja nein weild nicht ja nein weild nicht
Frage 1-3 Frage 1-4

Kann man sich anstecken, wenn
man in einer Arztpraxis in Behand-
lung ist, in der auch AIDS-Kranke
behandelt werden?

Kann man sich anstecken, wenn
man einem AIDS-Kranken die
Hand gibt?

95,8%

72,0%
15,3% 12,5% 5 35%
3% 1,1%
I I
ja nein weil’ nicht ja nein weif3 nicht
Frage 1-5 Frage 1-6

Kann man sich anstecken, wenn
man ein offentliches Schwimmbad
besucht?

Kann man sich anstecken, wenn
man Drogen mit einer Nadel spritzt,
die vorher schon Infizierte benutzt

?
94.1% haben?
76,2%
13,9%
8,8% ' 4,0%
) 1,4%
— [ ]
ja nein weild nicht ja nein weild nicht
Frage 1-7 Frage 1-8

Kann man sich durch Petting mit
Infizierten anstecken?

0,
44,8% 39.1%
15,0%
ja nein weild nicht

Kann man sich durch unge-
schitzten Geschlechtsverkehr mit

97.5% Infizierten anstecken?
1,7% 0,6%
ja nein weild nicht
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Frage 2

Frage 3

Wenn der Partner/die Partnerin

wiinscht, nur mit Kondom mit Ih-

nen zu schlafen, wiirden Sie dem
85.6% zustimmen oder nicht?

5,7% 7,6%
. |
ja nein weild nicht

Wirden Sie zu Beginn einer neuen
Liebesbeziehung von sich aus vor-
schlagen, Kondome zu benutzen?

85,3%

5,4% 8,2%
N |
ja nein weifd nicht

Frage 4

Frage 5

Wenn man zu Beginn einer neuen
Liebesbeziehung den Partner/die
Partnerin Uberzeugen mochte, Kon-
dome zu benutzen, halten sie das
personlich fur schwierig oder

Wie viel Zeit muss nach einer
Risikosituation verstreichen, bis der
HIV-Test gemacht werden kann?

41,1%

nicht schwierig? 35,7%
18,1%
20’4% - 0,3%
7,4% o
) ) ., sofort nach nach vier nach drei gar nicht,
ja nein weif? nicht Risiko ~ Wochen Monaten sinnlos
Frage 6-1 Frage 6-2

Gibt es einen Impfstoff gegen das
Virus?

86,1%

Ist AIDS heilbar?

94,1%

11,6% 4,8%
I —
nein ja ja nein
Frage 6-3 Frage 6-4

Hat ein HIV-Infizierter gleichzeitig
AIDS?

66,3%

31,4%

ja

nein

Helfen oder heilen die Medika-
mente?

94,6%

4,8%

nein




118

ERGEBNISSE der Schulerlnnen-Befragung

Frage 8 — Wo bekommen Sie lhre Fragen zu HIV und AIDS beantwortet?

Infos aus der Bravo
Trifft voll und ganz zu I 4,8%
Tiifft zu [ 20.3%
Indifferent - 28,3%

Trifft ein bisschen zu - 19,3%

Trifft gar nicht zu - 26,1%

Infos aus dem Unterricht

Trifft voll und ganz zu - 21,2%
Trifitzu | 20.5%
Indifferent - 21,2%

Trifft ein bisschen zu - 16,7%
Trifft gar nicht zu - 10,2%

Infos von Beratungsstellen
Trifft voll und ganz zu _ 49,0%

Tiifit zu [ 0.1%
Indifferent I 5,1%
Trifft ein bisschen zu . 7,9%

Trifft gar nicht zu - 27,2%

Infos aus dem Internet

Trifft voll und ganz zu - 16,1%
Trifit zu [ 22.7%
Indifferent - 20,1%

Trifft ein bisschen zu - 12,2%

Trifft gar nicht zu - 27,2%

Trifft voll und ganz zu l 6,8%
Tiifit zu [ 20.1%
Indifferent - 32,9%
I 25
B 25

Trifft ein bisschen zu

Trifft gar nicht zu

Infos von Eltern

Trifft voll und ganz zu - 12,2%
Tiifit zu [ 25.2%
Indifferent - 26,3%

Trifft ein bisschen zu - 18,4%
Trifft gar nicht zu - 16,7%

Habe keine Fragen

Trifft voll und ganz zu . 10,5%
Tiifit zu | 20.8%

Indifferent - 19,8%

Trifft ein bisschen zu - 18,7%

Trifft gar nicht zu _ 38,2%

Fragen werden nicht beantwortet
Trifft voll und ganz zu I 2,5%
Tifitzu | 4.8%
Indifferent - 13,0%
B o5
I, -

Trifft ein bisschen zu

Trifft gar nicht zu

Frage 9-1

Frage 9-2

Wenn sich Ihr bester Freund mit
HIV infiziert, wiirden sie dann
Freunde bleiben?

94,6%

2,8%

nein

Wenn sich Ihr bester Freund mit
HIV infiziert, wiirden Sie ihn unter-
stitzen?

92,6%

4,8%
I
nein
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Frage 9-3

Frage 10

Wenn sich Ihr bester Freund mit

HIV infiziert, wissen Sie, wie Sie

sich vor einer Infektion schiitzen
kénnen?

76,2%

18,1%

ja nein

Denken Sie, dass Sie im nachsten
halben Jahr jemanden kennen-
lernen koénnten, der/die HIV-positiv
ist?

62,9%
27,5%
|
ziemlich wenig unwahr-

wahrscheinlich wahrscheinlich scheinlich

Frage 11

Frage 12

Wiirden Sie selbst bei der Be-
treuung von Menschen, die sich
mit HIV angesteckt haben, helfen
oder nicht?

Wirden Sie sagen, dass Sie wis-
sen, wie Sie sich vor einer HIV-In-
fektion schiitzen kénnen oder fiih-
len Sie sich da noch unsicher?

57,8%

56,9% 38,2%
0,
— 18.1% - 2.5%
- _ weil3 unsicher weil nicht
ja nein weiR nicht Bescheid Bescheid
Frage 13-1 Frage 13-2

Fur den Unterricht zu HIV und AIDS
winsche ich mir: Getrennter Unter-
richt fur Jungen und Madchen.

85,6%

Fir den Unterricht zu HIV und

AIDS wiinsche ich mir, dass je-

mand, der mit HIV-Infizierten zu tun

hat oder ein HIV-Infzierter zu uns
79,9% kommt.

10,2% 13,9%
I I
ja nein ja nein
Frage 13-3 Frage 13-4

Fir den Unterricht zu HIV und
AIDS wiinsche ich mir: So wie es
bei uns an der Schule lauft, geféllt
es mir.

53,0%
- B
ja nein

Fir den Unterricht zu HIV und
AIDS wiinsche ich mir: Ich méchte
Uberhaupt keinen Unterricht zu
diesem Thema.

90,9%

6,5%
I

ja nein
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Frage 13-5

Frage 14-1

Fir den Unterricht zu HIV und
AIDS wiinsche ich mir: Ich wiin-
sche mir mehr Unterricht zu die-
sem Thema.

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? Ich glaube nicht, dass ich
mich infiziere.

73,9%
56,9%
35,1%
- -
ja nein ja nein
Frage 14-2 Frage 14-3

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? Mich nervt das Getue um
Safer Sex.

79,0%

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? AIDS ist fir mich ein wich-
tiges Thema.

78,5%

15,9% 17,3%
ja nein ja nein
Frage 14-4 Frage 14-5

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? Ich weil3 Uber HIV und
AIDS zu wenig.

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? Ich habe Angst, es zu be-
kommen.

57,2% 62,9%
39,9%
- -
ja nein ja nein
Frage 14-6 Frage 14-7

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? Es ist ein Problem, das die
ganze Welt betrifft.

95,5%

3,7%

nein

Was sagen Sie zu folgenden Aus-
sagen? Ich will sowieso mehr Uber
Sexualitat und Verhltung wissen.

55,0%

- B
ja

nein
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Frage |

Frage Il

Wie schéatzen Sie die Kenntnisse
lhrer Schilerinnen bezuglich HIV
und AIDS (insbesondere Kennt-
nisse iber die Ubertragungswege)
ein?

sehr grof3 | 1,4%
grot [N 20.2%
ausreichend _ 43,8%
gering _ 31,5%

sehr gering I 2,7%

Wie schéatzen Sie die Fahigkeit Ihrer
Schiilerlnnen ein, diese Kenntnisse
in ihrem Leben anzuwenden?

sehr grof3 | 1,4%
go? Tl 13.7%
ausreichend _ 38,4%
gering _ 39,7%

sehr gering I 4,1%

Frage Ill

Frage IV

Wie hoch schétzen Sie die Wichtig-
keit dieses Themas fiir lhre Schi-
lerlnnen ein?

sehr grof3 _ 37,0%
grofd _ 34,2%
indifferent | 20.5%
kein [l 6,8%
nicht vorhanden I 1,4%

Wie hoch schéatzen Sie die Angst
lhrer Schiilerlnnen vor einer Infek-
tion ein?

sehr grofR . 6,8%
grof3 - 16,4%
indifferent %
kiein [ IEGEGIN 25,0%
nicht vorhanden | 1,4%
keine Antwort | 1,4%

Frage V/I

Frage V/II (inkl. VI+VII)

Wie beurteilen Sie die Aufgabe der
Schule, diese Kenntnisse im Rah-
men von Schulstunden zu ver-
mitteln? Wichtigkeit.

sehr wichtig %
wichtig - 30,1%
indifferent | 2,7%
nicht sehr wichtig |1,4%

Wie beurteilen Sie die Aufgabe der
Schule, diese Kenntnisse im Rah-
men von Schulstunden zu ver-
mitteln? Machbarkeit.

gut machbar - 35,6%
machbar ,4%
indifferent [l 5,5%

schlecht machbar [ 5,5%
nicht machbar 0%

Frage VIII

Was halten Sie von der Moglich-
keit, Expertinnen in den Unterricht
einzuladen?

sehr gut _69,9%
out [ 26.0%

indifferent |2,7%

schlecht | 1,4%
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Evaluation
der AIDS-Beratungsstelle Tubingen
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Zeitraum Mitte Oktober bis Ende November 2001 (ca. sechs Wochen)
Methode Teilstandardisierter Nutzerlnnen-Fragebogen
Rucklauf Von 120 Klientlnnen, die in diesem Zeitraum in die Beratungsstelle kamen, fillten 75

Klientinnen den Fragebogen aus. Dies ergibt eine Ricklaufquote von 62,5%.

Anlass 15 Jahre AIDS-Beratung waren ein Anlass, dieses schon lange bestehende Angebot zu
evaluieren. Es war ein Anliegen der Beraterin, zu wissen, wie sich die Ziele, die sie mit
der AIDS-Beratung hat, umsetzen. Die hier beschriebene Evaluation dient zur Ziel-
kontrolle.
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Zielklarung

1. Die meisten Menschen, die die Beratungsstelle personlich aufsuchen, kommen, um den
HIV-Test kostenlos und anonym durchfihren zu lassen (reine Beratungsgesprache
finden haufiger telefonisch statt). Das Ziel der AIDS-Beratung, der Praventionsauftrag,
besteht vor allem darin, den Nutzerlnnen ein klares Gesprachs- und Beratungsangebot
zu machen. Die Qualitat der Beratung lasst sich demzufolge daran messen, ob es in den
ersten Minuten der Kontaktaufnahme gelingt, dieses Angebot zu vermitteln und den Ge-
sprachsraum soweit zu 6ffnen, dass es mdglich wird, auch intime Dinge anzusprechen
und sich beraten zu lassen.

Die Arbeit der AIDS-Beratung umfasst zahlreiche telefonische Beratungskontakte und
-gesprache. AuRerdem gibt es auf Wunsch auch die Mdglichkeit, Termine zu Sonder-
zeiten abzusprechen. In der hier vorliegenden Evaluation wurden nur die wahrend der
Sprechstunde wahrgenommenen Kontakte erfasst. Auch nicht erfasst wurden Bera-
tungssituationen, in denen Lebenskrisen der indirekte Anlasse fiir einen HIV-Test waren
(Prufungssituation, Scheitern von Beziehungen, etc.). In diesen Lebenssituationen ist
der Gesprachsbedarf gro3er, mehr Zeit muss zur Verfigung stehen. Die AIDS-Beraterin
raumt hierfUr bis zu drei Gesprachstermine ein, haufig erfolgt der Verweis auf psycho-
therapeutische Unterstiitzung auf3erhalb des Gesundheitsamtes.

Wir wollten wissen:

W ob dieses Beratungsangebot deutlich wahrgenommen wird
7 ob der Beziehungsaufbau in der kurzen Zeit gelingt

P und ob das Angebot genutzt wird.

2. Ein weiteres wichtiges Ziel der Beraterin ist Kundinnen-/Nutzerinnen-Zufriedenheit.
Wir wollten wissen:

P wie die Nutzerlnnen die soziale und fachliche Kompetenz der Beraterin
bewerten

J” ob sich die Nutzerinnen bei der Lésung ihres Problems unterstitzt fuh-
len und weiterkommen

P und wie die Nutzerinnen das Gesamtsetting bewerten.

Wir wollten herausfinden, ob aus dem Angebot des kostenlosen und anonymen HIV-
Tests ein umfassendes Praventionsangebot wird.

3. Ein weiteres Anliegen war, herauszufinden, wie bekannt die AIDS-Beratungsstelle im
Landkreis ist. Dazu war es naturlich nur sehr bedingt richtig, die Menschen zu be-
fragen, die ja offensichtlich den Weg zur Beratungsstelle gefunden hatten. Trotzdem
lassen sich durch die Auswertung der Frage (wie die Nutzerlnnen von der Bera-
tungsstelle erfahren haben), deutliche Riickschllisse ziehen (siehe Auswertung).

AuRRerdem wurde durch einen Freitext die Mdglichkeit zu Kritik oder Anregungen aller
Art Raum gegeben.
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Durchfihrung der Evaluation

Zu diesem Zweck wurde ein moglichst kurzer Fragebogen ausgearbeitet. Als besonderes
Problem der Durchfuihrung erwies sich die zu garantierende Anonymitat der Nutzerinnen. Es
war aus diesem Grund nicht méglich, den Fragebogen von einer anderen Person als der
Beraterin selbst ausgeben zu lassen. So musste die Beraterin gleichzeitig ihre Arbeit tun
und die Fragebogenaktion den Nutzerinnen vorstellen. In Zeiten zu grof3en ‘Besucher-
ansturms' musste die Befragung eingestellt werden. Wahrscheinlich wére ohne diese nicht
beabsichtigten Unterbrechungen die Ricklaufquote besser ausgefallen, denn alle gebetenen
Nutzerlnnen waren bereit, an der Aktion mitzumachen.

Ein weiteres Problem lag an der spezifischen Dynamik der AIDS-Beratung. Die Menschen
kommen zum ersten Kontakt in der Regel in einem gewissen, individuell sehr verschie-
denen Spannungszustand. Bei diesem ersten Kontakt wird das Beratungsangebot genutzt
und der Test durchgefihrt. Beim zweiten Kontakt (eine Woche spater) wird das Testergeb-
nis abgeholt. Diese zweite Kontaktphase ist gepragt von einer deutlichen Entspannung. Wir
entschieden uns, den Fragebogen nach dem ersten Kontakt (also in der angespannten
Phase) auszugeben, da die Freude (Uber ein negatives Testergebnis) und Kritik schwerer
vereinbar sind.

Es war uns vor allem wichtig, Kritik und Anregung fur die weitere Arbeit zu bekommen. Dazu

wurde auch dezidiert aufgefordert. Diese genannten methodischen Schwéachen waren nicht
zu umgehen, sie sind in der Struktur der Arbeit begrindet.

Ablauf AIDS-Beratung

Die Nutzerlnnen kommen ohne Voranmeldung in die offene Sprechstunde, die dienstags

Adresse:
Gesundheitsamt Tubingen
Ursula Schontag
EuropastralRe 6

72072 Tubingen . A . . .
Telefon: (0 70 71) 2 07-1 34 Testwunsches und tritt damit in eine Beratungssituation ein. Je nach

E-Mail: schoentag@Kkreis-tuebingen.de | Entwicklung dieser Beratungssituation findet der Test statt, eine

von 15.00 bis 18.00 Uhr und donnerstags von 9.00 bis 12.00 Uhr
stattfindet.

Sie betreten die Sprechstunde in der Regel mit einem konkreten
Testwunsch; die Beraterin fragt nach dem Ausloser/Hintergrund des

Blutprobe wird entnommen und anonymisiert in ein Labor gegeben.
Das Ergebnis kann eine Woche spater gegen Vorzeigen der ausgegebenen Nummer und
Nennung des Geburtsdatums (als eine Art Code) abgeholt werden.

Nutzung der AIDS-Beratung*

Anzahl der HIV-Tests

1000

800

600

400

200

813

Das Jahr 1988 war noch geprégt von dem ho-
hen gesellschaftlichen Stellenwert, den das
Thema HIV und AIDS hatte. Die Kenntnisse
Uber Ansteckungs- und Schutzmdglichkeiten
264 96 waren noch nicht so gut wie in den darauf

439 469 | folgenden Jahren (Bevolkerungsbefragungen
durch die Bundeszentrale fur gesundheitliche
Aufklarung). Die Angst, sich infiziert zu haben,
war ausgepragt. In den folgenden Jahren hat
sich die Lage ,normalisiert®, die Nachfrage nach

Jahr 1988 Jahr 1990 Jahr 1995 Jahr 2000 Jahr 2002

dem HIV-Test ging zuriick und ist jetzt relativ

konstant geworden.

*Erfasst sind nur die Beratungen der Personen, die wahrend der Sprechzeiten durchgefiihrt wurden.
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43 % aller Nutzerlnnen waren 25 Jahre alt
und junger, die verbleibenden 57% dagegen

zwischen 25 und 50 Jahre alt.
Die meisten Nutzerlnnen haben Angaben zu 43%
ihrem Beruf gemacht. Das Berufsspektrum

25 bis 50 Jahre

ist sehr breit gefachert und alle Nutzerinnen
sind entweder berufstétig oder in der Be-
rufsausbildung. bis 25 Jahre

Grund fur das Aufsuchen einer Beratungsstelle

Fast alle Nutzerlnnen kamen zur AIDS-Beratung, um einen HIV-Test machen zu lassen. Nur
vier Personen wollten explizit beraten werden.

Grund des Besuches

Da wir vermutet hatten, dass die meisten Per-

sonen wegen des HIV-Test kommen, haben Testwunsch _ 71 Personen
wir sie danach gefragt, ob das Beratungsan-
gebot ,trotzdem* etwas gebracht hitte. Beratung + Test 1 Person

Beratung zu HIV + AIDS I 3 Personen

Beurteilung des Gesprachsangebots

Hier liel sich erkennen, dass immerhin 91% der Nutzerlnnen das ihnen offerierte Ge-

spréachsangebot bewusst wahrnahmen. 48% der Nutzerlnnen gaben an, dass ihnen die

) n Mdoglichkeit zu einem Beratungsgesprach

Beurteilung des Gesprachsangebotes wviel gebracht” habe, 43% hat dieses Ange-

keine Angaben bot ,etwas“ gebracht. 8% hatten entweder
1% viel gebracht

keinen Beratungsbedarf oder waren mit dem
Angebot nicht einverstanden, ihnen nutzte
das Angebot gar nichts. 1% machte dazu
keine Angaben.

gar nichts
gebracht 8%
48%

43%

—

etwas gebracht

In einer weiteren Frage wurde abgefragt, ob es mdglich gewesen sei, Uber schwierige

und/oder heikle Dinge zu reden. Hier wurde auf die ganz spezielle Schwierigkeit dieser Ar-

beit und die Notwendigkeit, in kiirzester Zeit eine Vertrauensbasis zu schaffen, Bezug ge-

nommen. (Vertrauen/Kontakt als Qualitdétsmerkmal). Hier gaben fast alle Befragten an, dass

es moglich gewesen sei, ,heikle und schwierige* Themen anzusprechen, bzw. sich zu die-
sem Themen beraten zu lassen.

Hilfen zur L6ésung des Problems
Alle Befragten gaben an, der Lésung ihres

keine Angaben ; Schritt weiter Anliegens einen Schritt ndher gekommen zu
4% 17% sein (17%), bzw. es geldst zu haben (79%).

” 4% machten keine Angaben zu dieser Fra-
ge.

Anliegen geldst
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Benotung der Beratung

Benotung der AIDS-Beratung und der

Beratungsstelle
sehr gut 51% 51% bewerten die Beratung mit sehr gut, 35% empfinden sie als gut, be-
friedigend 8%, ausreichend 1%, nur 1% der Nutzerinnen war denkbar
unzufrieden und bewertete mit mangelhaft. Die Note ungeniugend (6) wu-
rde gar nicht vergeben und 4% machten keine Angaben zu dieser Frage.
Eignung des Ortes
Interess_ant und fut die Eignung des Ortes
Beraterin selbst (ber-
raschend, war die eben- .
’ . eeignet 64 P
falls recht hohe Zufrie- geelg - ersonen
denheit mit dem Ort. nicht geeignet 7 Personen
. keine Al
" Immerhin 64 NutzerIn- eine Angaben I 4 Personen
gu nen finden die Lage der
Beratungsstelle geeignet. Man muss allerdings sagen, dass von den sie-
ben Personen, die den Ort nicht geeignet finden, heftige Kritik getibt wur-
de. Diesen Nutzerlnnen fehlte es an Anonymitat und einem geschutzten
Zugang zur Beratungsstelle.
Bekanntheitsgrad der AIDS-Beratungsstelle
e ot auch, diss die mois
befriedigend a% ist auch, dass die meis- Woher stammen die Informationen?
ausreichend o 1% ten befragten Nutzerin- Bekannte/Freunde N 39
mangelhaft o nen den Weg zur Bera- Sonstige [ 12%
keine Angaben G tungsstelle durch Hin- g 0
weise von Freunden ge- Info-Broschiren [l 10%
funden haben. Nur zwei Befragte wussten durch die Zeitung Telefonbuch [l 9%
von der AIDS-Beratung. Keine Angaben [l 3%
zeitung [ 2%

Dies lasst zwei denkbare Schlusse zu:
Entweder sollte die Offentlichkeitsarbeit der AIDS-Beratung verbessert werden oder - eine haufig geduRer-
te Vermutung - es braucht mehr als Hinweise durch Broschiren und Zeitungen. Gerade fir schwierige
Beratungssituationen ist es denkbar, dass personliche Empfehlungen die wichtigsten Turdffner sind. Auch
diese Hypothese kdnnte durch eine Evaluation Uberprift werden.

Empfehlung

Fir die AIDS-Beratung, die in inrem Jubilaumsjahr firr eine starke Offentlichkeitsarbeit sorgen wird, gibt es
die Empfehlung, Ende des Jahres in Befragungen stichprobenartig festzustellen, ob sich durch eine geziel-
te Offentlichkeitsarbeit die Zugénge zur Beratungsstelle verandern.*

Auswertung der Freitexte

In der Evaluation wurde den Nutzerinnen die Mdglichkeit gegeben, in freier Form Kritik, Lob oder An-
regungen aufzuschreiben. Immerhin 33 der Befragten nutzten die Gelegenheit, ihre eigene Meinung frei
darzustellen. Es ergab sich inhaltlich dadurch eine gute Verstarkung der Fragen und auch eine erfreuliche
Riickmeldung, im Fragebogen die richtigen Fragen gestellt zu haben.

In den Freitexten wurde auf die zu geringe Bekanntheit der Beratungsstelle hingewiesen und Unzu-
friedenheit mit dem Ort ndher ausgefiihrt. Beméngelt wurde die zu grof3e Einsichtigkeit des Wartezimmers,
die Lage innerhalb eines auch fur andere Bevdlkerungsgruppen zuganglichen Hauses, kurz: Fehlende
Anonymitat.

*Ein Jahr nach Durchfiihrung dieser Evaluation und starker Offentlichkeitsarbeit kann festgestellt werden: Es gibt eine deutliche
Zunahme an Nutzerlnnen, die sich in der AIDS-Beratung nicht nur testen sondern vor allem beraten lassen.
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Des weiteren wurde die Kompetenz der beratenden Arztin gewdirdigt. lhre soziale Kompe-
tenz wurde hervorgehoben. Es wird eindrucksvoll dokumentiert, wie stark Beratungsarbeit
und die Personlichkeit der beratenden Person zusammenhéngen. Auch wenn Fachlichkeit
die Basis der Beratungsarbeit ist, scheint ein groBes AusmalR sozialer Kompetenz notwenig

zu sein, damit das Angebot angenommen und positiv rezipiert wird.

P Fazit der Evaluation

Die AIDS-Beratungsstelle leistet in der Bewertung durch Nutzerlnnen durchwegs gute Ar-
beit. Die Planung und Durchfihrung der Evaluation gab auch Gelegenheit, Konzeptionen
und Inhalte der Arbeit kritisch zu reflektieren und auf Veranderungswiinsche hin zu tber-
prufen.

Es wurde durch die Evaluation festgestellt:

4

4

Auslésendes Moment, die Beratungsstelle aufzusuchen, ist der Wunsch
nach einem HIV-Antikorpertest (umgangssprachlich AIDS-Test).

Das Ziel der AIDS-Beraterin, ihren Nutzerinnen ein klares Gespréachsan-
gebot zu machen, wird eindeutig erreicht. Es wird zum einen als solches
wahrgenommen, zum anderen wurde bestétigt, dass dieses Ge-
spréachsangebot 48% der Befragten viel bringt und 43% der Befragten
immerhin etwas bringt. Auch die Besonderheit der Beratung, dieses
.Let's talk about sex”, wurde von den Befragten erkannt und differenziert
wiedergegeben. Alle Nutzerinnen sahen eine Mdglichkeit, im Bedarfsfall
Uber schwierige und heikle Themen sprechen zu kénnen.

Die erste Zielsetzung der AIDS-Beratung wird also erreicht. Man kann
zwar nicht genau ablesen, wie stark das Angebot des Beratungsge-
sprachs genutzt wird, aber es ist zu ersehen, dass es realisiert und im
Bedarfsfall genutzt werden wird.

Die Nutzerlnnen-Zufriedenheit muss als sehr hoch eingestuft werden.
Das zeigt sich allgemein an der ,guten Benotung“. Eine weitere deutliche
Aussage ist die uneingeschrankt positive Bewertung eines méglichen Be-
ratungsangebotes. Die erweiterte Fragestellung (d.h. ob auch schwierige
und heikle Dinge zur Sprache gebracht werden kénnen), ergibt eine deut-
lich positive Bewertung der fachlichen und sozialen Kompetenz der Be-
raterin. Auch dass die meisten Antwortenden ihr Anliegen erledigen
konnten spricht fur eine hohe Zufriedenheit mit der Arbeit der Bera-
tungsstelle. Die Zufriedenheit mit den raumlichen Gegebenheiten ist
hoher als erwartet.

Das Angebot der AIDS-Beratung scheint nicht bekannt genug zu sein.
Hier sollte nach neuen Wegen gesucht werden, eventuell auch wie
Schwellenangst abgebaut werden kann. Der Wunsch nach mehr PR-
Arbeit, sprich groRerer Bekanntheit, wurde auch in den Freitexten als
Anregung wiederholt eingebracht.

Insgesamt war die Auswertung der Freitexte eine erfreuliche Abrundung
der Ergebnisse, die sich bereits in der Auswertung der Fragen abge-
zeichnet hatte. Auf eine recht personliche Art und Weise wurde der Be-
raterin ihre fachliche und soziale Kompetenz bescheinigt.
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In eigener Sache

Wir haben uns bei der Evaluation der AIDS-Beratung auf ganz wenige wesentliche Fragen
beschrénkt. Nur so war diese Evaluation neben der Beratungstatigkeit tiberhaupt durchfuhr-
bar. Trotzdem sind wir gerade mit dieser sehr kleinen und komprimierten Evaluation zu-
frieden. Bei der Auswertung der freien Texte hatten wir den Eindruck, dass mehr Fragen
nicht unbedingt viel mehr auswertbare Ergebnisse gebracht hatten. Es scheint einiges fur
eine ,kleine* Uberpriifung der eigenen Arbeit zu sprechen, zumal neben dem Alltagsge-
schéft nicht viel mehr Zeit und Raum besteht.

Die Evaluation gab Anlass, die Ziele der AIDS-Beratung noch einmal genau zu Uberdenken,
sie zu formulieren und genau nach der Erfillung/Umsetzung dieser Zielvorstellungen zu
fragen. Wir haben gemerkt, dass wir fast ein bisschen enttduscht waren, dass es so wenig
Kritik gab. Durch die Arbeit an der Evaluation hat sich auch immer mehr die Bereitschaft
eingestellt, die eigene Arbeit sozusagen von auf’en anschauen und Uberprifen zu lassen
und so gegebenenfalls Anderungen vorzunehmen.

Die Ergebnisse der Evaluation, das differenzierte ,Weiter so" und ,Dankeschoén® sind eine
grof3er Ansporn, weiter eine qualitativ gute Arbeit zu machen.

Wir waren sehr erfreut Uber die bereitwillige Mitarbeit, das genaue und differenzierte Beant-
worten der Fragen. Ein herzliches ,Dankeschdn“ den Menschen, die den Fragebogen aus-
gefillt haben und die Evaluation méglich gemacht haben. Sie haben uns eindriicklich ge-
zeigt und bestétigt, wie wesentlich Nutzerlnnen-Zufriedenheit ist.




